Les aidants familiaux en France
Source : Panel national des aidants familiaux BVA - Fondation Novartis

Principaux enseignements.
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Rappel : Le Panel national des Aidants Familiaux
Un outil inédit mis en place par la Fondation Novartis

Recrutement 2008 4 vagues successives de sondages
28 205 personnes Novembre 2008

28 vagues d’'Omnibus Relations avec les professionnels de santé
(pop 15 ans et plus)

Avril 2009
Concilier aide et travail

Décembre 2009
Attentes en matiére de soutien et formation

Juin 2010
Les liens malade/aidant

Renouvelé d’1/ 3 par an aux mémes conditions statistiques

Comité Scientifique avec le concours de la sociéetée BVA

* Pr Joél Ankri, Professeur des Universités — Médecin des hépitaux — GH Ste Périne (APHP)
Université Versailles St-Quentin.
* Dr Philippe Thomas, Psychogériatre au Centre hospitalier de Limoges
* Sylvie Renaut, Direction de la Recherche sur le Vieillissement - CNAV
» Gaél Sliman, Directeur général Adjoint de BVA VARTIS
@ * Thierry Calvat, Délégué général de la Fondation d’entreprise Novartis -
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Quelques chiffres - cles
Principaux enseignements de la constitution du panel

1. L’aide de proximité implique entre 3,3 et 3,7 millions de personnes.
Elle en concerne de pres ou de loin environ 10 millions

2. 46% des aidants exercent une activité professionnelle (1 actif /12)
51% des aidants en ont eu une dans le passé.

2. Les aidants sont majoritairement féminins (60%)
Mais la masculinisation est engagée (notamment aupres d’aidant agés) et les
aidants jeunes apparaissent (5%)

3. Les aidants sont plus ageés que le reste de la population
57% ont plus de 50 ans. L’age moyen s’établit a 64 ans.

4. 17 a 18% des aidants évoluent dans le cercle amical ou le voisinage.

5.1l n’y pas de disparité entre régions(Nord/Sud), ni entre nature de
foyers (Rural/Urbain)
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Aide familiale | o
Des motivations initiales guidees principalement par les liens affectifs

Au départ, qu’est-ce qui vous a motivé a aider ou accompagner votre proche ?

76% des aidants le sont depuis au moins 4 ans et 34% depuis au moins 10 ans

Ce sont les liens affectifs avec votre proche qui

vous y ont poussé 75%

C'était conforme a vos valeurs de vie

Vous vous sentiez en devoir de le faire

Vous en avez tiré une satisfaction personnelle

Vous savez hien le faire

Vous n‘aviez financierement pas le choix

La personne malade vous l'avait demandé

(Un autre motif)

U) NOVARTIS
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La mission d’aidant
Une tache vécue comme difficilement « délégable » par une majorité d’aidants

54% des aidants préferent s’occuper eux-mémes de la coordination et
de l'organisation des soins et de la vie de votre proche plutét que de
les confier a un professionnel.

(NSP)
5%

Vous préféreriez les Vous préférez vous en
confier aun . occuper vous-méme
professionnel 54%
41%
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L'appel a des solutions de recours
Un potentiel qu’on hésite a exploiter

* Dispose de solution de recours pour s’occuper d’un proche

(NSP)

2% B
Oui, tout le temps
41%

Non, jamais
25%

Soit entre 740 000 et 1 000 000
de personnes concernées en «
France

S/T OUlI
73%

Oui, -
occasionnellement
32%

* Serait prét a se faire remplacer dans sons role d’aidant

(NSP)

59 Quelques heures par
0

semaine
22%

Quelques jours par
semaine
(Vous ne souhaitez 11%
pas confier votre role Définitivement

d'aidant a une autre

4%
personne)
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1. Impact de l'aide sur la vie quotidienne
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Les types d’aides apportées
En moyenne, les aidants apportent 4 types d’aide

Plus précisément, quel(s) type(s) d’aides apportez-vous a votre proche malade ou
dépendant ?

Un soutien moral 96%
De la surveillance 88%

Aide pour les activités domestiques

Aide pour la gestion financiére et administrative

Aide pour les activités élementaires de la vie
guotidienne

Nombre moyen
39% d’aides apportées :
4

Aide pour les soins / la prise de médicaments

Aide financiére

) NOVARTIS
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Ressenti vis-a-vis de la situation d’aidant
90% des aidants ont le sentiment d’arriver a faire face cette situation*

Le fait de s’occuper d’'une personne malade ou dépendante a-t-il des effets tres positifs,

plutdt positifs, plutdét négatifs ou pas du tout négatifs sur ... *
Résultats Juin 2010 S/T Positifs  S/T Négatifs

Vos relations avec la

personne que vous aidez o 14% 84% 16%
Votre vie de famille 56% 31% 4% 65% 35%

Vos relatiaor:llissavec VoS 50% 36% 59% 1%
Votre vie conjugale 48% 36% 59% 41%

Votre vie professionnelle 46% 42% 51% 49%
Votre moral 44% 42% 51% 49%

Votre vie intime et sexuelle 40% 43% 47% 53%
Votre situation financiere 39% 49% 44% 56%
Votre forme physique 37% 51% 43% 57%

Vos loisirs, vos sorties, B 27% 55% 30% 70%

partir en week-end

m Trés positifs Plutoét positifs Plutot négatifs = Trés négatifs

< 23% des aidants interrogés ne citent aucune répercussion négative alors que quasiment la méme
@ proportion (30%) en citent au moins 5. En moyenne, les aidants citent 3 répercussions négatives.
D'ENTREPRISE
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Répercussions de |'aide sur I'aidant
L’emergence de nouvelles logiques de vie

Quelles principales répercussions a eu 'aide que vous apportez a votre proche malade ou

dépendant sur votre vie ?

Vous devez gérer votre temps différemment 59%

Vous vous souciez en permanence de votre
proche

Vous avez di arréter ou réduire certaines de vos
activités de loisirs

Vous vous étes senti valorisé par votre
engagement

Vous avez di arréter ou réduire certaines de vos
activités professionnelles

(Un autre répercussion)

(Aucune répercussion)

@ Total supérieur & 100% car plusieurs réponses possibles
(]
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2. Impact sur les relations avec les professionnels
de sante
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Réponse apportée par les professionnels de santé aux

difficultés rencontrees par les aidants
Une bonne réponse apportée par les professionnels de santé

Diriez-vous que les professionnels de santé apportent en général de bonnes réponses
a ces problemes ?

SIT SIT
Oui Non
19% 8% M2% 71% 27%
M Oui, tout a fait I Oui, plutot Non, plutét pas M Non, pas du tout Ne sait pas
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Relations aidants et professionnels de santé
De bons rapports entre les aidants et les professionnels de santé

D’aprés votre expérience en tant qu’aidant, diriez-vous des professionnels de santé que ... ?
SIT SIT

Oui Non
... lls vous expliquent la

situation de lapersonne que i 0 0 0 0
vous aidez et les décisions 43% 17% )% 72% 27%

qu'ils prennent

... lls s'assurent de pouvoir

0, 0, 0, 0,
facilement vous contacter 54% 21% 2% 70% 28%
... lls cherchent a vous
impliquer dans les soins ou le 27% - 530 47%

suivi thérapeutique de la
personne que vous aidez

... lls recueillent

systématiquement l'avis de la 0 0 o
personne malade sur votre 24% 31% 7% 50% 43%
présence

... lls vous apportent des

conseils pour vous préserver 12% 45% 41% 59%

... lIs font attention a votre
propre état de santé

) NOVARTIS
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Principales difficultés rencontrées dans leurs relations avec

les professionnels de santé
De multiples difficultés rencontrees

Et quelle est la principale difficulté que vous rencontrez dans vos relations avec les
professionnels de santé qui s’occupent de la personne que vous aidez ?

lls visitent la personne que vous aidez lorsque vous n'étes

0
lis ne parlent pas directement a la personne que vous aidez, 16%
mais d'abord a vous 0
lls ont du mal a accepter que vous preniez lI'avis d'autres 0 ) .
professionnels 14% Aidant 4gé entre 35 et 49 ans : 22%
lls ne comprennent pas que vous étes en train de vous
épuiser
lls ne veulent rien dire sur la maladie de la personne dont
VOous vous occupez
lls ne vous laissent pas parler, ils ne font pas attention a
vous
Ne sait pas quelle est la principale I 18%

Aucune de ces difficultés rencontrées 9%

') NOVARTIS
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3. Impact sur les relations avec le monde
du travail
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Ressenti vis-a-vis de la vie professionnelle
Une conciliation vie familiale-vie professionnelle possible mais difficile

Arrive a concilier vie familiale et vie Principales difficultés rencontrées

professionnelle

Un manque de temps [ 39%
Oui, plutét Du stress E 21%
41%
De la fatigue E 19%

De la culpabilité de devoir
vous absenter pour aller E 7%

travailler
Une perte de revenus liée a
(nsp) Non, plutot I'aide accordée au proche I 3%
1% pas malade ou dépendant
0
%
Autres I 1%
SIT oul S/T NON ) )
90% 9% (Aucune difficulté rencontrée) = 9%

(NSP) || 1%

3% des aidants ont d( arréter du fait de
@ la dépendance du proche U) NOVARTIS

FONDATION
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Impacts sur la vie professionnelle
Des absences problématiques et nombreuses pour un quart des aidants

A d( s’absenter au cours des 12 derniers mois Nombre de journées d’absence qu’il s’agisse
en dehors des congés payés, du fait de son d’arrét maladie, de conges sans solde, de
role d’aidant. temps partiel, ...

oul 1a2jours [ 25%

3ab5jours E 21%
6 a 10 jours ﬁ 27%

11a15jours | 10%

16a30jours | 9%

Moyenne : 16 jours
Médiane : 7 jours

. . . g - Plus de 30 jours i 7%
Connaissance des congés spécifiques existants :

présence parentale (38%), soutien familial (30%),
solidarité familiale (23%). (nsp) I 1%
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Impacts sur la vie professionnelle

Prés d’1 aidant sur 2 a eu recours a un amenagement au cours de sa vie
professionnelle

Au cours de votre vie professionnelle, avez-vous eu recours aux aménagements suivants
afin de pouvoir vous occuper de votre proche malade ou dépendant ?

Une flexibilité de vos horaires

Un temps partiel | 12%

Un congé temporaire z

Un télétravail 5%

Une retraite anticipée

“OUl HNON/NSP

@ ! NOVARTIS
SN TREVRISE




Impacts sur la vie professionnelle
15% des aidants estiment avoir été pénalisés dans leur évolution professionnelle

Et diriez-vous que votre situation d’aidant vous a déja pénalisé au cours de votre vie
professionnelle ... ?

S/T OUl S/T NON

En refusant de votre propre fait une B . "

Parmi eux, la moitié estime que cette absence d’évolution a

entrainé un manque a gagner annuel de plus de 20%

En ne vous voyant pas proposer -
superieurs

72% des aidants ont évoqué leur situation dans leur milieu professionnel

Dans vos rapports avec votre ¥ g% ) .
iy . 0
hiérarchie i bl e 5% 9% 86%
Dans vos rapports avec vos
< 5% ) o 0 (o)
collegues : o 5"’ v 88%

m Oui, tout a fait = Oui, plutét = Non, plutot pas mNon, pas du tout = (nsp)
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Expression des principales attentes
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Attentes vis-a-vis des pouvoirs publics

Pres de 3 aidants sur 4 (71%) s’estiment insuffisamment aidés et
considérés en tant qu’aidant par les pouvoirs publics

Nature des attentes prioritaires vis-a-vis de I'action des pouvoirs publics

Prendre en charge les patients sans entourage
Préserver la santé des aidants

Former les aidants aux gestes essentiels de soins

Améliorer la relation entre les aidants et les professionnels de
santé qui s'occupent de leur proche

Ameéliorer I'accueil des aidants dans les établissements de
soins en charge du proche malade ou dépendant

Prévenir I'isolement social des aidants

Former les aidants pour qu'ils puissent accompagner la
personne malade plus efficacement

Faciliter le dialogue entre les aidants et leur proche malade ou
dépendant

Améliorer I'accés a l'information existante pour faciliter les
recherches d'informations de l'aidant

Promouvoir la reconnaissance des aidants dans la société

&3

i
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Attentes vis-a-vis du monde de I'entreprise
2 aidants sur 3 (64%) souhaiteraient un aménagement de leur temps ou lieu de
travail pour avoir plus de temps pour s’occuper de leur proche

Souhaiteriez-vous / Auriez-vous souhaité bénéficier des aménagements suivants afin d’avoir
plus de temps pour vous occuper de votre proche malade ou dépendant ?

S/T NON
Un temps partiel mieux rémunéré 17% 9% 46% A% 5590
Un amenagemett:;s:”vos horaires de 17%  10% 509 boy 60%

Un congé temporaire BREVES 14%  11% % 68%
Une retraite anticipée BEEV/AN 11% 8% % 70%
Des possibilités de télétravail BEEVAN 10% 8% 6%

® Oui, tout a fait = Oui, plutét = Non, plutét pas mNon, pas du tout (nspw NOVARTIS

FONDATION
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Attentes vis-a-vis des actions de formation
Plus d’1 aidant sur 2 est intéressé par une formation

10% des aidants ont déja participé a une formation dédiée aux personnes

qui aident leurs proches malades ou dépendants.

55% sont intéressés pour y participer (53% d’entre eux sont mémes préts

a payer tout ou partie des frais)

Raisons de ne pas étre intéressé par ce type de formation (45% des aidants)

.

Vous n'avez pas le temps 27%

Femme : 35%
Moins de 35 ans : 50%

Vous pensez qu'on n'apprend pas a étre aidant E 14% 35-49 ans: 42%

Homme : 20%

= 0,
Vous n'avez pas les moyens financiers 2% CohEn

Pour des raisons de santé (sp) 2%

Autres 1%

(NSP) 1%

* Total supérieur a 100% car plusieurs réponses possibles

Homme : 73%
50anset+:71%
Le proche vit en institution : 76%

!l NOVARTIS
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Objectifs attendus des actions de formation
Des formations qui doivent permettre d’améliorer I'aide apportée

Si de telles formations dediées aux aidants etaient mises en place, quel devrait étre, pour

vous, le principal objectif de ces formations ?

Améliorer I'accompagnement et la qualité de vie
de la personne aidée

Faire connaitre les bons gestes a l'aidant pour
eviter de nuire a la personne aidée

Permettre a I'aidant de préserver sa santé

(Aucun de ces objectifs)

(nsp) F 3%

42%

| Homme : 47%
50 ans et + : 46%

32%
| 35-49 ans: 39%
Le proche vit a son propre domicile : 36%

-

|%| Vit avec le proche : 22%

10%

60% ne jugent pas utile que ce type de formation permette d’obtenir un
dipldme reconnaissant leur experience d’aidant

&3
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Conclusions

Une aide avant tout apportée a un membre de sa famille

Des aidants qui font face a leur situation et qui souhaitent continuer
leur mission

Des aidants qui entretiennent de bonnes relations avec les
professionnels de santé

Néanmoins, des aidants qui rencontrent de nombreuses difficultés
dans leur vie quotidienne et professionnelle

Des aidants en attentes d’actions de la part des pouvoirs publics

Les Pouvoirs Publics peuvent dés a présent agir en
communiquant sur le fait gu’ils intéressent aux aidants,
qu’ils les ont entendus mais aussi en communiquant sur les
actions déja mises en places ou en cours de realisation.
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