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Aujourd'hul,

8-12 millions de Francais > 16 ans
aident régulierement et a titre non professionnel
des personnes vivant a domicile pour des raisons de santé
ou de handicap, par une aide a la vie quotidienne, un soutien
financier ou matériel, ou un soutien moral

La moitié
« Aide au moins une personne de son entourage > 60 ans
* A une activité professionnelle (58% actifs - 50% salariés)

500 000 jeunes aidants
<20 ans (40%) - age de début : 16,9 ans

, o Enquéte Handicap-Santé auprés des aidants informels
€ BARIS CENTRE HSA DREES-BFHD n°47/2010
B A Enquéte Internet - Novartis / Ipsos 2017



Deéfinition de Paidant familial

« Personne non professionnelle
qui vient en aide a titre principal,
pour partie ou totalement,
a une personne dependante de son entourage,
pour les activités de la vie quotidienne
(personne agee, malade ou en situation de handicap)

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 permanente, soutien psychologiqgue, communication,
activités domestiques, ... »

Au domicile du proche ou a domicile

‘ HOPITAUX UNIVERSITAIRES COFACE
PARIS CENTRE Confédération des Organisations Familiales
de la Communauté Européenne




Aidants #

- Aidant professionnel : acteur de santé (soins formels)

professionnel du soin médical, paramédical, métiers d’aide a la personne,
assistance a domicile / services a la personne, ...

- Aidant naturel - familier (NON professionnel / soins informels)
- Aidant familial : cercle familial (83%)
- Proche Aidant : cercle de proximite (21%) : co-aidants

- Aidant mixte : aidant professionnel / familial

- Poly-multi aidants (2-3 personnes aidées)

- Aidants bénévoles (petits freres des pauvres...)

- Pairs aidants (expert-ressource-intervenant-compagnon)

- Animaux familiers : chats, chiens (complices, confidents muets)

€ PaRIS CENTRE



LES AIDANTS EN FRANCE

millions ignorent
d'aidants enétreun  professionnelle

ILS RECLAMENT

Aides Soutien Formation
financiéres psychologique pratique

(\ HOPITAUX UNIVERSITAIRES . )
(:/ PARIS CENTRE Barometre Aidants
T —— Fondation April Enquéte 2016
ST 2008 pers ;385 aidants/1623 non aidants




Aidance Travail
Immense

Dévouement anonyme

Engagement,
Investissement singulier

Solidaritée de proximite,
Démarche altruiste
Relation d’aide bénévole

€ PARIS CENTRE



L’aidant familial

Role fondamental multi-facettaire

Parent (mere, pére, fille, fils, conjoint, sceur, frere...)
Confident

Psychologue

Aide ménagere, femme de ménage,
Infirmier, aide soignant
Kinésithérapeute

Auxiliaire de vie, veilleur...
Diététicienne, cuisinier

Chauffeur

Bricoleur

Assistant social

Documentaliste

Comptable

Manager : role administratif, financier
Coordinateur, chef d’orchestre, € BARIS CENTRE

e




Beauté du don / souffrance

La souffrance

des aidants familiaux est une
realité douloureuse

LA SOUFFRANCE DES AIDANTS

© bk e

= TS des aidants déclarent vivent un stress et un ressentent une

oChin ¢ Port-Reyal » Tarnier « Breca < . < . . . :

La Catiégiate » La Rochetoucautd + Hétel-Oiey ne jamais sentir de sentiment de solitude fatigue physique
découragement

Barometre Aidants

@J Dans les 12 derniers mois, . .

. ‘ des aidants ayant une vie professionnelle Fondanon Apnl
) e

en paralléle ont du prendre des conges : Enq uéte 2016

26 jours en moyenne pour soutenir leur proche.

2008 pers :
385 aidants/1623 non aidants




Partage de I’expérience de la maladie
« Handicap indirect »

L’aidant familial est une personne vulnérable,

Secondes victimes de la maladie chronique
de la situation de handicap....
Dommages collatéraux

(expérience multi-dimentionnelle)
Soutien - accompagnement multitache

€ Paris CENTRE



Poids de Paide
« Fardeau » - charge - usure
variable

m Plan objectif : intensité de I’aide fournie

Niveau de dépendance ou restriction d’activité, temps passe,
soins, fatigue, intimité volée, cohabitation aidant- aide, charge
financiere...

m Plan subjectif : vécu - perception de I’aide apportée :

Poids de la relation, stress de la contrainte, souffrance -
epuisement émotionnel, manque d’'énergie, réduction de
I'accomplissement personnel...

€ PARIS CENTRE



Difficultes Aidants

Nombreux points communs

Sentiment de culpabilité, stress chronique,
mangue de temps pour soi, de repos, risque
d’épuisement, érosion des liens sociaux...

Malgré des situations différentes
(aidé/aidant)
(age, degré de perte d’autonomie, soutien(s)...)

€ BiRiS CERTHE



Difficultes
Etre aidant

e Sans le savoir

e Sans s’en rendre compte
* Sans l'admettre

e Sans aide(S)

e Sans limites...

€ PARIS CENTRE



Aidant Familial

Des risques
pour la santé et la Qualité de vie

€ PaRIS CENTRE



Qui est le plus fragile : 'aidé ou Paidant ?

L’aidant : un (futur) patient...

s’il neglige sa propre sante

€ PARIS CENTRE



5 Risques pour la Santé
et Qualité de vie

1. Psychologiques

2. Physiques

3. Comportements a risque
4. Psycho-sociaux

5. Socio-professionnels

€ PARIS CENTRE



Nombreux outils
dédiés aux aidants

Législation France/Europe
(aides - prestations)

1 association Aidants
1 collectif d’aidants / plaidoyer
PNMR3
Journées pour aidants
Guides - Cahiers
Sites Internet - livres
1 carte urgence pour l'aidant
Formations - sessions ETP
(/ P —— Groupes de paroles

PARIS CENTRE Ateliers santé...




PNMR3 - aidants

Sensibiliser et former les professionnels de santé a I'annonce
du diagnostic en proposant des aides aux professionnels
développant des supports d’information adaptés pour les
malades, leurs aidants et leur entourage

Faciliter I'acces aux dispositifs, droits et prestations destinées aux
personnes handicapées et a leurs aidants ;

Faciliter I'inclusion des personnes atteintes de maladies rares et
de leurs aidants

Faciliter I'acces a I'éducation thérapeutique (ETP)
Permettre aux aidants et a la fratrie d’y avoir acces ;

€ Parls CENTRE



Aildes - prestations

Congeés d’assistance Solutions de répit

Les Cahiers d’Orphanet
série Politique de santé

Décembre 2017

Vivre avec une maladie rare
en France

Aides et prestations

pour les personnes atteintes de maladies rares
et

leurs proches (aidants familiaux/proches aidants)

Aides et prestations pour les proches (aidants familiaux / proches aidants)

Congés pour les proches

» Congé de prache aidant

* Congé de présence parentale (CPP)

* Congé pour 'annonce de la survenue
d’un handicap chez un enfant

* Congés supplémentaires pour les parents
d’un enfant en situation de handicap

» Congé de solidarité familiale et le congé
d'accompagnement d'une personne en fin

Solutions de répit
* Répit a domicile (garde itinérante de nuit, baluchonnage)
* Accueils temporaires (accueil de jour, accueil de nuit,
accueil familial, etc.), hopital de jour,
* Maison d'accueil spécialisée, répit résidentiel, famille répit
* Répit d'urgence : services de répit sur court préavis en cas
d’urgence imprévue pour I'aidant
¢ Plateformes de répit
* Activités sociales, culturelles, artistiques pour I'aidant et

de vie I'aidé
* Don de jours de repos a un collégue, parent * Séiours de vacances pour le couple aidant/aidé...
d’un enfant gravement malade
AIDES ET PRESTATIONS
POUR LES PROCHES

Actions de soutien et
d’accompagnement des proches
* Lieux de parole, d'écoute et
d'échanges entre pairs, café
des aidants®
* Dispositifs de formation et information
des aidants

L

Services qui offrent la possibilité de faire venir
un aidant professionnel a domicile
* HAD : Hospitalisation a domicile
* SAD : Service d’ Accompagnement 4 domicile
* Saad : Service d'Aide et d'Accompagnement a domicile
* Samsah : Service d"accompagnement médico-social pour adultes
handicapés
* SAP : Services a la personne
» Spasad : Service polyvalent d’Aide et de Soins a domicile
* Ssad : Service de Soins et d’Aide a domicile
* Ssiad : Service de Soins infirmiers a domicile...



Le dangerdes 3 T

= Tout faire / tout encaisser

Etre réduit au role d’aidant (dévotion-sacerdoce-aliénation)

m T out de suite / état d’urgence

m T out seul / sans déléguer

Prendre |la place de I'aidant professionnel

€ PaRIS CENTRE C. Faure
et « Accompagner un proche en fin de vie »



Conseils : les 5 R des aidants

Répit Relaxation

Reéseau

Rester en . .
Aides / entraide

bonne santé



L’Aidant - ’accompagnant

- « Travailleur de F'ombre »

- Altruisme - Solidarité de proximite

- Partage I’expérience de |la maladie rare

- Prend soin du malade - relation d’aide bénévole -

- Accompagnement multitache, financier, materiel,
moral...

- Virtuose autodidacte.

€ PARIS CENTRE



« Aldant familal »
Besoin « d’'aide S »

Informations (méconnaissances de la maladie, droits, dispositifs...)
Reconnaissance-respect (aide - famille - soignhants - sociéte)
Ecoute/orientation/soutien/accompagnement/encadrement
Ressources/ formations (connaissances -coordination des acteurs)
Recul

Ameénagement temps (travail) /Répit (temporaire, vacances...)
Aides : Entraide familiale-aides humaines professionnelles,

Rencontres - partages - échanges entre aidants / rompre
I'isolement - ne pas rester seul(e)...

Aides financieres, mateérielles, techniques et
technologiques...

Soins préeventifs / curatifs.

€ PARIS CENTRE



(\ HOPITAUX UNIVERSITAIRES
)

PARIS CENTRE

Bienveillance

Café des aidants

Education Thérapeutique de I’Aidant

(Programme ETP Label ARS 2011-2016) 0158 41 25 83
Une journée dédiée a I'Aidant familial pour comprendre,
partager, échanger, trouver des solutions...

« Loisirs thérapeutiques » pour I’Aidant

Un accompagnement pour prendre du recul 0158 41 25 83
Approche corporelle, culturelle, artistique
(Sophrologie, beauté, atelier du mot, Tai-Chi, Qi-Gong...)

« Antenne Aidance »

Une unité dédiée a 'Aidant pour s’informer, s’orienter 01 58 41 30 39
Entretiens individuels avec un professionnel - sur rendez-vous

« Café des Aidants ®

Groupes de parole pour les Aidants
Association francaise des aidants

(Café des aidants « Odéon » 2012-2018)

Journée de I’Aidant du GH : 21/06

et ) _ _ 01 58 41 25 83
JNA / Journée Nationale de ’Aidant : 06/10

Journées des Hopitaux Universitaires Paris Centre
Conférences le matin / Détente-relaxation I'aprés-midi
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