n°176 - Mai 2012

Questions

d'’économie gl

ante

Reproduction sur d’autres sites interdite
mais lien vers le document accepté :
http://www.irdes.fr/Publications/2012/Qes176.pdf

Comment pérenniser une ressource en voie de raréfaction ?

Enseignements d'une comparaison des politiques d'aide aux aidants
des personnes agées dépendantes en Europe

Michel Naiditch (Irdes)

La délivrance de l'aide et I'accompagnement des personnes agées en perte d’autonomie, bien
que différant d'un pays européen a l'autre, ont un point commun : les aidants (familiaux ou
proches) y occupent une place prépondérante. S'assurer de facon pérenne de leur présence
constitue un enjeu majeur notamment du fait qu'ils contribuent a atténuer le montant du finan-
cement de la dépendance. La mise en place d’'une politique d’aide aux aidants en Europe est
donc considérée comme une des composantes essentielles de la politique de prise en charge
des personnes dgées dépendantes.

Dans le cadre du programme de recherche européen Interlinks, un groupe de travail s'est
interrogé sur la possibilité d'isoler et de décrire un ensemble de mesures qui dessinerait I'os-
sature d'une politique spécifique « d'aide aux aidants ». Comment évaluer I'impact de cette poli-
tique sur ses destinataires ? Comment juger de sa capacité a s'intégrer de fagon synergique a
celle destinée aux personnes agées en perte d'autonomie ? Afin de répondre a ces questions, un
cadre conceptuel a été élaboré. Il a abouti a une classification originale des différents types de
mesures de support a partir de critéres dont le principal distingue les mesures dites spécifiques,
ciblant uniquement les aidants, de celles dites non spécifiques, visant simultanément aidants
et aidés.

Les premiers résultats montrent qu’a I'exception des pays scandinaves et des Pays-Bas, il n'y a
pas de véritable politique d'aide aux aidants répondant aux besoins et attentes des aidants tout
en s'insérant dans la politique globale d'aide aux personnes dgées en perte d’autonomie.

quels problémes les aidants de

personnes 4gées dépendantes, en

emploi ou non, sont-ils confron-
tés ? Pourquoi la définition d’une politique
d’aide aux aidants a-t-elle été si longtemps
occultée ? Quels changements récents ont
poussé les décideurs publics a linscrire
dans I'agenda politique ? Des réponses 4 ces
questions dépendent la nature des mesures
susceptibles de pallier ces difficultés.
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Afin de mieux comprendre les effets atten-
dus des mesures d’aide aux aidants, mais
aussi leur place au sein des politiques des-
tinées aux personnes agées en perte dau-
tonomie, nous décrirons les évolutions
marquantes de ces dernieres depuis les
années 1990 en Europe. Nous présenterons
ensuite le cadre conceptuel construit pour
le projet de recherche Interlinks (encadré 1).
Il a servi & élaborer la classification des

mesures d’aide aux personnes dgées dépen-
dantes et @ comparer les politiques d’aide
aux aidants dans six pays européens : I'Al-
lemagne, ’Angleterre, la France, I'ltalie, la
Suéde et les Pays-Bas. Cette comparaison
pourra alimenter la réflexion sur la place
d’une politique active d’aide aux aidants en
France.

IRDES



COMMENT PERENNISER UNE RESSOURCE EN VOIE DE RAREFACTION ?

Comment et pourquoi la politique
d‘aide aux aidants est-elle apparue ?

Le role des aidants et donc de l'aide infor-
melle a longtemps été occulté dans le débat
public. Jusquau début des années 1990, il
existait une situation tres contrastée entre
deux groupes de pays.

Dans le premier groupe, constitué des pays
scandinaves et des Pays-Bas, l'aide infor-
melle était considérée comme complémen-
taire 3 l'aide professionnelle. Lacces des per-
sonnes agées a laide y érait garanti, depuis
la fin des années 1960, par leurs systemes de
protection sociale.

Dans le second groupe, réunissant les pays
du Sud mais aussi la France, ’Allemagne et
Angleterre, aide informelle était consi-
dérée comme étant de nature privée. Elle
reposait sur une forme de solidarité intergé-
nérationnelle familiale résultant d’'un méca-
nisme « naturel » de « don contre don », voire
relevant de l'altruisme. Par ailleurs, dans ce
deuxieme groupe de pays, une conception
négative du phénomene de vieillissement et
le faible pouvoir de lobbying politique des
aidants rendait cette population sociale-
ment invisible.

Or, la nécessité « d’aider les aidants » s'im-

pose en Europe au milieu des années 2000,
la crise financiere et économique mettant

a jour la difficulté des Etats providence a
financer l'aide professionnelle. Cette prise
de conscience se produit dans le second
groupe de pays en 2005, dix ans apres
lessor du financement public de laide
professionnelle.

Clest aussi le moment ot le maintien &
domicile des personnes 4gées est privilégié a
P'institutionnalisation pour des raisons éco-
nomiques et de préférences des personnes
agées et de leur famille (Eurobarometer,
2007). Ces évolutions, qui impliquent un
plus fort recours a l'aide informelle, se font
alors que sa disponibilité est remise en ques-
tion par les évolutions en cours au sein de
la famille et de la société : la diminution du
nombre denfants par ménage, 'augmenta-
tion de la décohabitation intergénération-
nelle et du nombre de familles recomposées
ainsi que la promotion du travail féminin
contribuent a en diminuer I'accés. Selon les
projections, ces facteurs 'emporteraient sur
ceux diminuant le besoin d’aide comme
la réduction de I’écart d’espérance de vie
entre hommes et femmes — d’'olt le moindre
nombre de personnes 4gées isolées — et
Paugmentation de lespérance de vie en
bonne santé (méme si elle commence 2 étre
remise en question [Sieurain et a/., 2011]).

Rendus inquiets par les données montrant
les impacts négatifs sur les aidants de leur
trop forte implication dans l'aide (enca-
dré 2), les décideurs politiques vont s'inté-
resser aux mesures 4 prendre pour garantir

Les différentes étapes du projet Interlinks

Le projet Interlinks a pour principal objectif de construire et valider un modéle permettant de décrire, d'ana-
lyser et de comparer les systemes de soins de longue durée des pays européens ciblant les personnes agées
de 60 ans et plus. Ce projet a également pour mission de proposer des pistes de réflexion et de réforme.

La premiére étape du projet (dix-huit mois) a consisté a décrire les caractéristiques des soins de longue
durée destinés aux personnes agées dans les quatorze pays européens participants en centrant 'analyse
sur quatre champs : la prévention/réhabilitation, la régulation de qualité, les politiques d'aide aux aidants, le
mode de gouvernance et de financement des politiques s'adressant aux personnes agées en perte d'auto-
nomie. Ces rapports ont alors servi de base a la rédaction de quatre synthéses.

Dans la deuxiéme étape (vingt mois), un modéle multidimensionnel de description des soins de long
terme a été développé qui permet d'identifier les principaux déficits en matiere de gouvernance et de
financement des secteurs médicaux et sociaux, de coordination/intégration entre les différents types
d'offreurs et de professionnels, ainsi qu’entre aide formelle et informelle. Les chercheurs ont également
construit un cadre de description permettant une analyse critique des pratiques expérimentales ou de
routine) couvrant les 6 principales dimensions du modeéle et destinées a répondre aux déficits mis en
évidence. L'ensemble des avancées de la recherche a été validé au fur et a mesure de son déroulement
par des panels d’experts aux niveaux national et européen.

Les principaux éléments de cette recherche sont accessibles sur le site interactif du projet :

http://interlinks.euro.centre.org/
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Cet article s'inscrit dans les travaux

du programme de recherche de I'lrdes
consacré a la prévention de la dépendance.
Il estissu du projet européen Interlinks :
Modéliser les interfaces et les liens

entre prévention, qualité des services

et contribution des aidants, développé

en réponse a l'appel d'offre européen

du VIIe PCRD. Ce projet d'une durée

de trois ans (2008-2011) a été piloté

par le Centre européen de recherche

et d‘analyse des politiques sociales (ECWPR)
de Vienne. Il a impliqué des centres

de recherche multidisciplinaires

(11 publics universitaires et trois privés,
dont I'lrdes) de quatorze pays.

la pérennité de laide informelle jugée d’au-
tant plus nécessaire que sa durée va s’allon-
ger en raison de I'augmentation de l'espé-
rance de vie mais aussi du recul de I'age de
la retraite.

Laide informelle
est partout prépondérante
comparativement
a l'aide professionnelle

Laide informelle que les proches apportent
a une personne 4gée dépendante est tres
diversifiée. Elle concerne non seulement
l'aide pour les activités de la vie quotidienne
(AVQ) [dont les soins corporels a la per-
sonne], les activités instrumentales de la vie
quotidienne (IAVQ), mais aussi le soutien
moral et psychologique, ainsi que toutes les
formes d’accompagnement visant a I'inté-
gration et 4 la participation a la vie sociale
des personnes dgées en perte d’autonomie.

La part informelle de I'aide aux personnes
agées dépendantes ainsi définie s'élevait,
en 2008, a 85 % en moyenne, avec une
assez faible dispersion entre pays (Enquéte
SHARE). La contribution des aidants infor-
mels savére donc trés supérieure 2 celle des
professionnels, méme dans les pays scandi-
naves ou aux Pays-Bas ou, pourtant, l'aide
professionnelle est aisément accessible.

Ce paradoxe —l'existence d’une forte aide
informelle méme quand laide profession-
nelle est importante — sexplique par la
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Au-dela d’'une certaine intensité,
l'aide s'accompagne d'effets déléteres
sur le bien-étre des aidants...

Apportée sur la base d'une solidarité familiale et inter-
générationnelle qui persiste encore, l'aide concerne
majoritairement les femmes (de 50 a 90 %). Le type
d'aide dispensé est également « genré » : les hommes
se concentrent sur les taches administratives et logis-
tiques, moins contraignantes physiquement et psycho-
logiquement, alors que les femmes s'occupent des soins
corporels et des taches domestiques a plus forte charge
mentale, émotionnelle et physique (Colombo et al., 2011).

Un ensemble de travaux utilisant les données des
enquétes SHARE et ELSA montre qu'une aide limitée s'ac-
compagne d'un meilleur état de santé des personnes qui
la fournissent (Fontaine, 2009). Mais au-dela d'un certain
seuil de I'aide en fonction de son volume, sa durée et son
intensité, le bien-étre de l'aidant s‘altere du fait des pro-
blemes de santé physiques, mentaux et psychologiques

grande variabilité entre pays de la forme
que revét cette aide en termes de fréquence,
d’intensité, de durée et surtout de nature :
dans les pays méditerranéens ou de I'Est de
I’Europe, ot l'aide professionnelle est tres
limitée, les aidants informels réalisent la
majorité des soins personnels (AVQ) et de

I’ensemble des IAVQ.

En revanche, dans les pays scandinaves et
aux Pays-Bas, ol l'aide professionnelle est
abondante, les aidants informels se concen-
trent sur les taches domestiques les plus
simples et le maintien de la participation
sociale de leurs ainés en laissant aux pro-
fessionnels les taches les plus lourdes. Dans
ces pays, le recours aisé a l'aide profession-
nelle n’a pas réduit 'implication familiale
mais engendré une transformation de la
nature de l'aide, ce qui suggere une absence
deffet d’éviction des solidarités familiales
par les solidarités publiques (Bonsang,
2009). Laide professionnelle répondant aux
besoins des personnes dgées constitue ainsi,
mais de fagon indirecte, un volet essentiel
d’une politique d’aide aux aidants.

Le tournant des années 1990 :

I'aide informelle rendue visible

par les prestations monétaires
et I'appel a la concurrence

Les logiques sous-jacentes aux politiques
d’aide aux aidants ne peuvent se com-
prendre qua laune des changements

(Eurocarers, 2009). En cause, les restrictions des temps de
vies familiale, professionnelle et sociale de 'aidant qui
peuvent aboutir a un état d'isolement social mais aussi
de pauvreté, voire a un état d'épuisement physique et/ou
de détresse morale (Eurofamecare, 2006).

Ces effets négatifs sont plus marqués chez les aidants
uniques, agés et cohabitant, qu'il s'agisse d'épouses ou
de filles. lls sont plus limités quand l'aide est partagée
entre les membres de la famille ou des proches et selon
les configurations d'aides qui dépendent du type de
dépendance (Fontaine et al.,, 2007).

... et peut entrainer une diminution de la
participation des aidants au marché du travail

Apporter de I'aide rend plus difficile I'accés au marché
du travail, les aidants en age de travailler étant plus
nombreux a ne pas étre en emploi. Les données des
différentes enquétes européennes citées montrent
que ceux en emploi souhaitent majoritairement pou-

d’orientation des politiques visant les per-
sonnes 4gées dépendantes.

Dans une partie des pays regroupant les
pays du Sud, la France, I’Allemagne et 'An-
gleterre, celle-ci commence 4 se mettre en
place & partir de 1995 dans le cadre d’une
économie libérale et marchande en voie de
globalisation. Le secteur privé sera sollicité
pour concurrencer les offreurs publics ou
parapublics, dont les prestations sont jugées
peu efficientes et insuffisamment flexibles
(Rostgaard, 2011).

Mais en sus de ces prestations en nature,
deux types de prestations monétaires
seront diffusées selon des logiques propres a
chaque pays (Ungerson et Yeandle, 2007) :
celles ciblant les personnes agées, sous la
forme d’'une allocation spécifique telle que
I’Allocation  personnalisée ~ d’autonomie
(Apa) en France, ou, de fagon plus globale,
sous la forme de « budgets personnels »
incluant toutes les autres formes d’aides
financiéres, en Angleterre et aux Pays-Bas.
Dans les pays du Sud, I'Allemagne, ’An-
gleterre et la France, des prestations vont
servir de colonne vertébrale au financement
des politiques visant les personnes Agées
dépendantes en solvabilisant I'acces a l'aide
professionnelle. Elles ne serviront & rémuné-
rer les aidants que de fagon marginale. En
Suéde et aux Pays-Bas, elles seront promues
comme outils du libre choix des personnes
igées dépendantes en matiere de presta-
taires et de services (Da Roit et LeBihan,
2010).

&

voiry demeurer sans diminuer leur temps de travail. Ils
expliquent que travailler leur évite d'étre entierement
absorbés mentalement par leurs taches d'aidants et se
disent préts a accepter des aménagements de temps
et de conditions de travail, méme au détriment de leur
carriere. Ce qui explique en partie que leur retrait total
soit moins fréquent que le retrait partiel, les aidants en
emploi travaillant en moyenne deux heures de moins
que les non-aidants. Mais I'augmentation progressive
du temps d‘aide rend cette conciliation de plus en
plus difficile menant alors a leur retrait, qui touche
plus souvent les femmes. Le seuil a partir duquel il se
déclenche ainsi que son élasticité sont variables selon
les pays : plus marqués dans les pays du Sud et de I'Est
comparés a ceux du Nord et des Pays-Bas, la situation
de la France, de I'Allemagne et de I'Angleterre étant
intermédiaire (Colombo, 2011).

Ainsi, la politique d'aide aux aidants ne concerne pas
uniquement le secteur médico-social mais aussi ceux
du travail et de I'emploi.

Un second type de prestations monétaires,
qui cible directement I'aidant et n'existe ni
en France ni en Allemagne, sera introduit en
Angleterre et, de fagon marginale, en Suéde.
Outre le fait de témoigner aux aidants qui
ne sont pas en emploi une reconnaissance
de leur participation sociale, ces prestations
monétaires ont pour vocation de garantir
leur présence auprés des personnes 4gées
dépendantes dans la durée. Il sagit de lut-
ter contre l'effet de pauvreté et de faciliter
financierement l'acces des aidants. Pour les
aidants en emploi, ces prestations visent
une meilleure conciliation entre emploi et
aide puisqulelles sont censées permettre de
rémunérer d’autres personnes pour partici-
per a l'aide. Clest a l'aune de ces différents
objectifs qu'il convient de mesurer I'impact
de ces prestations en nature (Glendining e

al., 2009).

Quelle logique de description
des mesures de supports
destinées aux aidants ?

Outre les facteurs déja cités, la difficulté a
identifier une politique d’aide aux aidants
tient aussi & la prégnance de la concep-
tion selon laquelle leurs besoins et attentes
seraient « naturellement » alignés sur ceux
des personnes aidées. Cette dynamique, #
priori positive, du couple aidant/aidé sug-
gere que toute mesure en faveur d’un des
deux acteurs répond aux besoins de lautre.
Cette conception sous-estime la nature par-
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fois conflictuelle des choix des aidants et de
la personne 4gée concernant le prestataire
de laide (professionnel/aidant) mais aussi
le partage des tiches entre aides profession-
nelle et informelle (Glendinning, 2006).

Les prestations monétaires ciblant les per-
sonnes 4gées peuvent ainsi induire des
relations de domination, l'aidant devenant
l'obligé de la personne aidée, ou inverse-
ment, prenant le contrdle de la prestation et

Classification des mesures d’aide aux aidants selon Interlinks

Mesures spécifiques directes
En nature

Approche cognitive
« Information, conseils, avis

des aidants

« Education, formation ) ) ) )
! des aidants pour « aider » les aidants professionnels

Approche émotionnelle, psychologique
des professionnels

« Soutien apporté par... des groupes de pairs

Approche sociale
« Loisirs, bons moments, culture, vacances...

Approche « santé »
« Check-ups/visites médicales/Cafés « Alzheimer »
« Programme « Bien vieillir »
Monétaires
Types d'usage
« Complément de revenu
« Reconnaissance symbolique
« Substitut a |'aide professionnelle

Mesures spécifiques indirectes
Reconnaissance « politique »
« Groupe de revendication
Facilitation de I'activité professionnelle des aidants
« Droits a la retraite
« Droits a la protection sociale

« Existence de congés «aidant familial » et possibilité d'étre Oui
rémunéré Non
. ) S . Légal
« Aménagement des horaires de travail (activité professionnnelle)
Informel

Reconnaissance des besoins de l'aidant

« Evaluation spécifique des besoins

Mesures non spécifiques directes
Modalités de répit
« Séjours temporaires en institution
« Centres de jour
« Garde a domicile de la personne &gée (nuit, jour, 24h/24, week-end)

Mesures non spécifiques indirectes

Monétaires
« Allocation pour la personne agée dépendante
«Budget personnel
« Exemptions fiscales ou de charges sociales (employeur)
« Bons monétaires (Cheque emploi-service universel, Cesu)

En nature
« Acces aux services de soins de long terme (financement public)

« Adaptation du logement
Télésurveillance simple

« Informatique x .
Télésurveillance complexe
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de son usage sans respecter ni les volontés ni
les besoins de la personne agée. Le controle
de l'usage de ces prestations et de leur qua-
lité est donc un déterminant majeur de leur

impact (Da Roit et LeBihan, 2010).

Ces conflits peuvent aussi exister en cas de
prestations en nature. Si I'acces aux services
professionnels apporte le plus souvent des
bénéfices simultanément 4 la personne dgée
et & ses proches aidants, des conflits peuvent
néanmoins surgir : lorsque la personne gée
ne souhaite pas que l’aide professionnelle se
substitue a celle de ses proches alors qu’ils
sont épuisés ou désireux de travailler ; ou
lorsque aidant refuse le répit, en raison de
la qualité des services jugée insuffisante par
lui ou la personne 4gée. Dans tous ces cas,
et en I'absence d’accord, les bénéfices atten-
dus risquent de ne pas étre au rendez-vous.

La distinction entre mesures visant uni-
quement les aidants (mesures spécifiques)
et celles visant les deux acteurs simultané-
ment (mesures non spécifiques) est donc
essentielle méme s’il convient de mesurer
dans tous les cas leurs effets sur chacun des
acteurs concernés.

Lenjeu d'une politique d’aide aux aidants
réside donc dans sa capacité 4 répartir les
différentes mesures afin quelles puissent
répondre de maniere équilibrée aux intéréts
et besoins diversifiés, et non nécessairement
congruents, de chaque acteur. Le cadre de
description des mesures de support aux
aidants a été congu pour faciliter la descrip-
tion et I'analyse comparée de ces politiques
et de leurs impacts.

Le modeéle Interlinks de description
des mesures de support aux aidants
et son usage pour décrire
les politiques d'aide aux aidants

Elargissant les travaux de Glendinning,
les différentes mesures recensées sont scin-
dées en quatre catégories selon deux criteres
(Triantafilou et al., 2011).

Le principal concerne son caractére spéci-
fique (ciblant uniquement l'aidant) ou non
spécifique (visant simultanément l'aidant et
la personne aidée). Le second permet d’af-
finer cette segmentation. Une mesure spé-
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cifique sera qualifiée de directe si elle vise
a améliorer la délivrance effective de l'aide
sur le terrain : par exemple, la formation des
aidants. Elle sera dite indirecte si elle vise
plutdt & créer un contexte institutionnel
ou organisationnel favorable a l'existence
ou au maintien de laide dans de bonnes
conditions (flexibilité des horaires de tra-
vail pour les aidants en emploi ou presta-
tions monétaires ciblant les aidants). Une
mesure non spécifique, comme les disposi-
tifs de répit, sera dite directe si elle vise en
premier lieu les aidants. Elle sera dite indi-
recte si elle cible prioritairement la personne
aidée, comme 'aménagement du logement.
Lensemble des services en nature délivrés
par des professionnels et destinés aux per-
sonnes dgées en perte d’autonomie sont éga-
lement des mesures non spécifiques indi-
rectes (tableau).

Un premier niveau d’analyse permet d’exa-
miner chaque mesure selon son degré d’éli-
gibilité (universel/conditions de ressources),
d’accessibilité financiére (reste a charge) ou
géographique et, in fine, par son taux de
recours.

Le second niveau d’analyse porte sur l'effi-
cacité et 'efficience des politiques daide aux
aidants. Pour ce faire, ce travail analytique
est d’abord complété par I'étude des textes
législatifs ou réglementaires encadrant les
mesures d’aide aux aidants. Ceci permet
de mesurer le degré de reconnaissance de la
place et du role des aidants 4 titre collectif :
par exemple, en tant que groupes porteurs
d’intéréts spécifiques appelés a participer
A part entiére au processus de construc-
tion de cette politique. Ensuite, les mesures
sont examinées secteur par secteur afin
d’évaluer le poids de chacun dentre eux
et le degré d’intersectorialité des mesures,
comme celles touchant les secteurs du tra-
vail, de 'emploi, voire de I'environnement,
du transport et du logement.

Ces politiques d’aide aux aidants peuvent
alors étre jugées en termes de cohérence
interne (adéquation aux objectifs fixés
lorsqu'ils existent) et par leur impact sur le
bien-étre des aidants. Elles peuvent égale-
ment étre appréciées en termes de cohérence
externe mesurée sur la base de leur com-
patibilité et synergie avec la politique glo-
bale destinée aux personnes 4gées en perte
d’autonomie.

Application du modéle a la Suéde,
aux Pays-Bas, a 'Angleterre,
I’Allemagne, I'ltalie et la France

A titre d’illustration de l'usage de cette
grille, nous présentons une bréve analyse de
six pays aux modeles de protection sociale
différents. Ces résultats sappuient sur les
données de la littérature et sur 'examen des
réponses commentées des experts du groupe
de chaque pays.

En Suéde,
la politique daide aux aidants
se caractérise par un recours aisé
4 Laide professionnelle,
avec un usage régulé du marché,
et par une démarche intersectorielle
visant & concilier aide et travail.

Comme tous les pays scandinaves, la Suede
a investi précocement (1960/1970) et de
fagon continue (premier pays en Europe
en termes de part de PIB, 3,5 % en 2010)
dans une politique daide aux personnes
igées en perte d’autonomie financée par
Pimpét. Leur accés aisé aux services pro-
fessionnels se double d’'un usage modéré
et régulé de la concurrence, et d’une limi-
tation du choix des prestataires privés. Ces
pratiques ont permis d’adapter la nature de
l'aide des aidants, afin quelle corresponde &
leur attente sans réduire ni sa fréquence ni
son volume.

Par ailleurs, une politique active de 'emploi
et du travail, et de I'égalité entre genres, sest
traduite par une flexibilité de I'aménage-
ment du temps et des conditions de travail.
Les femmes de la « génération sandwich »
(soccupant a la fois de leurs parents et de
leurs enfants) ont ainsi pu continuer 2 tra-
vailler, tout comme les seniors, qui enregis-
trent le plus fort taux d’emploi en Europe,
grice 4 une adaptation du contenu de leurs
tiches.

Ce contexte a favorisé la mise en place de
réponses adaptées aux besoins spécifiques
des aidants en emploi tels que : le droit a un
congé rémunéré a hauteur de 80 % en cas
d’aide 4 un proche en fin de vie, avec main-
tien de tous les droits sociaux et garantie de
retour en emploi. A partir des années 1990,
marquées par une restriction de 'acces aux
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services professionnels, un plus fort recours
3 laide informelle a été rendu nécessaire
mais il a été accompagné. La loi de juillet
2009 oblige les municipalités & mettre en
place des mesures de support individua-
lisées aux aidants. Des mesures non spé-
cifiques directes ont été mises en place tel
Pacces facile au répit.

Des prestations monétaires nouvelles, des-
tinées aux aidants, ont été créées mais elles
ne concernent que 4 % des personnes agées
en perte d’autonomie. Ces prestations sont
fortement encadrées sous forme de contrats
avec les municipalités et impliquent une for-
mation, des conditions de travail, de rému-
nération et de protection sociale mais aussi
d’évaluation des tiches des aidants qui rap-
prochent leur statut d’aidant de celui d'un
professionnel. Un bémol : la décentralisa-
tion de ces politiques a entrainé des dispari-
tés entre municipalités.

Aux Pays-Bas,
la politique daide aux aidants,
Jfondée sur les mémes principes
(de base) qu'en Suéde,
différe par lappel & la concurrence
et au libre choix des personnes dgées,
gréice aux prestations monétaires.

Aux Pays-Bas, le financement des soins de
long terme (deuxiéme budget en Europe avec
2,8 % du PIB), témoigne, comme en Suede,
d’un acces aisé a Iaide professionnelle.

Mais contrairement a ce pays, aux Pays-Bas,
le législateur a favorisé le développement de
prestations monétaires ciblant les personnes
agées dépendantes afin de leur permettre de
rémunérer les services d’un aidant de leur
choix, notamment familial. Mais ce choix
est en partie contrdlé par un organisme ges-
tionnaire au sein duquel un case manager
vérifie leur adéquation aux besoins du béné-
ficiaire et la qualité des prestations achetées.
Néanmoins, le choix de prestations moné-
taires, plutdt que passer par une agence
accréditée, implique une baisse de 25 % du
volume de services alloués.

La conciliation entre aide et travail, facilitée
par I'importance du travail a temps partiel
des femmes, bénéficie aussi des fortes incita-
tions a les employer. La loi d’aménagement
du temps de travail permet aux aidants
d’adapter leurs horaires en périodes d’aide
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intense en reportant les heures dues sur
des périodes plus creuses. Par ailleurs, tout
aidant principal en emploi bénéficie de dix
jours par an pour soccuper de son proche
en étant rémunéré 70 % de son salaire. Il
peut également prendre douze semaines de
congés non rémunérées pour un parent en
phase terminale, avec garantie de retrou-
ver son poste. Des mesures non spécifiques
directes (acces au répit facile) et indirectes
(aménagement des logements) complétent
ce dispositif.

Concernant les mesures spécifiques directes,
les aidants de patients Alzheimer bénéfi-
cient d’un acces facilité 2 la formation et &
des groupes de soutien (40 %) et acccedent
relativement facilement a des case managers
pour les cas les plus lourds. Soulignons le
role joué par les puissantes associations d’ai-
dants dans le processus d’élaboration et
d’orientation de cette politique, notamment
dans le domaine de la formation des profes-
sionnels et des aidants.

En Angleterre,
la politique d'aide aux aidans,
influencée par les associations d aidants,
sest construite dans le but de pallier
le fort déficit en services professionnels.

En Angleterre, la politique en faveur des
personnes 4gées repose sur un filet de sécu-
rité¢ pour les plus démunis entrainant un
acces trés limité aux services professionnels,
notamment publics, gérés par les municipali-
tés (10 % des personnes agées le nécessitant).

La prestation monétaire de 1972, qui cible
les personnes 4gées dépendantes de 65 ans
et plus, est indépendante de leur revenu et
financée par I’Etat central. Elle ne contri-
bue néanmoins que marginalement au
financement de l'aide professionnelle néces-
saire. A cela plusieurs raisons : son accés est
difficile sur le plan administratif et elle est
modique (300 euros mensuels). Les munici-
palités font de plus en plus appel & des pres-
tataires privés, mais peu régulés et coliteux.

Lintervention des aidants demeure donc
vitale : 88 % des personnes gées dépen-
dantes bénéficient de l'aide de quatre mil-
lions d’aidants, dont 30 % délivrent plus de
20 heures d’aide par semaine (CAS, 2011).
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Le role des associations dans la politique
d’aide aux aidants a été et demeure majeur :
UK Carer fédere tous les types d’associations
d’aidants et bénéficie de la force de lobbying
des associations de patients Alzheimer.
Elle a contribué a la mise en place du plan
« National strategy for carers » qui consti-
tue depuis quinze ans l'ossature des mesures
en faveur des aidants.

Son influence dans le domaine législatif a
notamment pesé pour favoriser la concilia-
tion entre aide et travail. Outre le droit de
tout aidant a bénéficier d’une évaluation
spécifique de ses besoins, ceux en emploi
sont protégés par une loi de « non-discri-
mination » leur donnant droit 2 plusieurs
semaines de congés pour aider un proche.

Lorganisation et la forme de ce congé
(durée, rémunération, droits sociaux asso-
ciés) sont fixées par les employeurs avec
de fortes disparités entre entreprises selon
leur taille et leurs secteurs. Si les services
(assureurs, banques) ont développé des ini-
tiatives intéressantes de conciliation, ces
mesures restent limitées malgré des évalua-
tions menées a l'initiative de UK Carers qui
ont montré les bénéfices que les entreprises
pouvaient tirer d’une politique carer friendly

(Employers for Carers 2010).

Parmi les nombreuses prestations moné-
taires expérimentées depuis le début des
années 2000 et en dehors de celles ciblant
des catégories spécifiques daidants (en
recherche d’emploi, dépendants ou ayant
des revenus inférieurs au minimum
retraite), les trois principales ont des condi-
tions d’accés trés restrictives (ressources)
et des montants relativement faibles. Ceci
explique que les évaluations ont montré
—en dépit du sentiment d’'une meilleure
maitrise de leurs choix— leur faible impact 2
la fois en matiére de lutte contre la pauvreté,
de diminution des effets nocifs de l'aide sur
le bien-étre et le niveau d’emploi des aidants
(Wilberforce et al., 2011).

Lexpérimentation d’outils reposant sur les
technologies de I'information y est impor-
tante car ils sont considérés comme efficaces
pour le bien-étre des aidants et des aidés. Ils
sont aussi vus comme un moyen de réaliser
des économies par un effet de complément/
substitution de l'aide professionnelle, méme
si peu de données permettent aujourd hui
de valider ces hypotheses (Carict 2012).

L 6 4

Au total, on peut douter de la capacité de ces
mesures 2 offrir aux aidants un ensemble de
conditions favorables leur permettant de com-
bler le déficit en aide professionnelle. Lappel
au bénévolat non rémunéré constitue une
autre tentative pour résoudre ce probléme.

En Italie,
les décideurs politiques ont mis en place
une politique d wide aux aidants
reposant sur lemploi d’une main-d eeuvre
[féminine immigrée se substituant & la fois
4 Laide professionnelle insuffisante

et & L'aide informelle classique.

En Italie, la responsabilité de la politique
d’aide aux personnes dgées dépendantes est
partagée de manicre peu organisée entre les
différents niveaux politiques (Etat, régions,
municipalités). Jusquau début des années
2000, laide informelle trés dominante
(90 %) reposait sur les familles, surtout les
femmes, en raison du fort taux de cohabi-
tation intergénérationnelle, du faible niveau
d’emploi féminin et de la quasi absence de
services professionnels publics.

Néanmoins, toute personne invalide dgée de
plus de 65 ans bénéficiait depuis 1980 d’une
indemnité (480 euros en 2008) pour finan-
cer une faible partie de ses besoins d’aide et
dont I'usage est libre. Les aidants en emploi
bénéficient de trois jours de congés payés
par mois pour soccuper de personnes trés
dépendantes.

La situation a profondément évolué depuis
les quinze dernitres années (Di Santo,
2005). Des émigrants des pays de I'Est ou
d’Afrique, souvent en situation illégale,
sont devenus les principaux pourvoyeurs de
l'aide 4 domicile. Ce sont majoritairement
des femmes (90 %) qui interviennent en
logeant dans les familles et en assurant de
l'aide cing ou six jours par semaine, voire
des gardes a4 domicile le week-end. Cela
permet ainsi aux femmes désireuses de tra-
vailler d’accéder 4 un emploi.

Diverses prestations monétaires ciblant les
familles, émanant des régions ou des muni-
cipalités, permettent de les financer. Depuis
cinq ans, afin de mieux contréler 'emploi
de ces personnels et assurer une qualité
minimale de l'aide, 'Etat a développé une
législation visant 4 régulariser leur situation
(octroi de permis de travail) des lors qu'ils
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sengagent a suivre une formation a la fois
linguistique et professionnalisante. Ce type
de politique se développe aussi en Autriche,
mais moins systématiquement.

En Allemagne,
la politique d'aide aux aidants
a évolué depuis 2008
du fait de laugmentation
du taux d'emploi des femmes,
auparavant trés impliquées dans laid.

En Allemagne, la création en 1995 de I'As-
surance dépendance sest faite en assumant
un sous-financement de l'aide profession-
nelle. Le différentiel devait étre couvert
conformément au modeéle traditionnel de
« ’homme unique apporteur de revenus »,
en recourant i laide des femmes dont
le niveau d’emploi était faible. Celles en
emploi travaillaient dailleurs majoritaire-
ment & temps partiel.

La personne agée dépendante bénéficiaire
de I'Assurance peut choisir entre les deux
types de prestations (monétaire ou en
nature) ou un mélange des deux, le choix
du monétaire permettant de rémunérer un
aidant, familial ou autre. Cette modalité
est le plus souvent choisie par des familles
a revenus modestes car elle leur procure un
revenu supplémentaire dont l'usage n'est
pas contrdlé, d’'ott de potentiels problémes
de qualité.

A besoins identiques, ce choix ne permet
de financer que 60 % des services par rap-
port aux choix de prestations en nature.
Ce dispositif contribue a augmenter les
inégalités sociales face a la dépendance,
la modalité « en nature » étant privilégiée
g
par les ménages aisés et saccompagnant
d’un controle de l'aide délivrée de meilleure
qualité.

Pour pallier ces insuffisances, la réforme de
2008 a augmenté le financement de I’Assu-
rance dépendance. Laccés au répit a ainsi
pu étre développé. Les Linder ont pour
leur part été dotés de nouveaux moyens de
controle de la qualité de l'aide informelle,
notamment celle délivrée par le privé, et ont
pris en charge I'information aux familles
sur les dispositifs d’aide existants.

Par ailleurs, de nouvelles mesures législa-
tives incitent les entreprises 2 mieux conci-

lier travail et aide. Ainsi, les travailleurs
aidants bénéficient d’'une semaine par an
pour aider un proche avec avance de I'em-
ployeur remboursée par I'Assurance dépen-

dance (Sthier, 2005).

En France,
une politique d aide aux aidants se
cherche (Joél, 2011) et demeure limitée
& des mesures de support mobilisant
le secteur médico-social
sans véritable attention au probléme
de la conciliation entre travail et aide.

En France, la politique d’aide aux aidants
n'a pas constitué un élément majeur du
débat portant sur la réforme de la politique
de la dépendance bien que I'implication
des aidants soit importante (Drees, 2011).
La promotion de 'aide a domicile, qui sup-
pose une contribution accrue des familles,
na pas pour autant opéré le rééquilibrage
financier correspondant.

Limportance du secteur des établissements
d’hébergement des personnes 4gées dépen-
dantes (Ehpad) en est une des causes. Une
autre, liée 2 la précédente, releve du défi-
cit de solutions pour gérer (a I'exemple du
Danemark) les situations transitionnelles
entre hébergement et domicile.

LApa permettant de rémunérer des aidants,
notamment familiaux, a été faiblement
utilisée (9 % des aidants en 2009). Elle a
peu contribué & résoudre les problemes éco-
nomiques ou de santé de la majorité des
aidants intensifs, tout comme de ceux en
emploi.

A part le congé de solidarité familiale per-
mettant 4 un aidant d’accompagner un
proche en fin de vie — non rémunéré et
d’une durée de trois mois renouvelables —, il
existe peu de mesures favorisant la concilia-
tion entre aide et travail.

La vision qui assimile le vieillissement & une
déchéance physique et cognitive, synonyme
de perte de productivité, est tenace. Le faible
acces des seniors  la formation profession-
nelle émoigne du peu de crédit porté a leur
capacité 4 sadapter notamment aux chan-
gements technologiques. Pour les femmes,
le peu de flexibilité des conditions de travail
crée un contexte défavorable pour répondre
a leurs besoins spécifiques d’aidantes, d’au-
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tant plus qu'elles travaillent moins a temps
partiel quen Suede, en Allemagne et aux
Pays-Bas.

Clest donc au secteur médico-social que
revient la responsabilité d’assurer une fonc-
tion de « soupape humanitaire » a travers
différentes formes de soutien des aidants
— trop exclusivement centrées sur les aidants
de patients déments — telles que I'informa-
tion, la formation, et les groupes de parole.

En conclusion,
quels enseignements pour la France ?

Ces exemples montrent un besoin général
de développer l'aide aux aidants pour com-
pléter l'aide professionnelle. Cette politique
nest envisageable que s'il existe un acces
adéquat des personnes dgées en perte d’au-
tonomie a des services professionnels. Elle
comprend généralement des mesures qui
répondent aux besoins des aidants Agés
comme & ceux en 4ge de travailler ou en
emploi.

Seuls les pays nordiques et les Pays-Bas
ont mené ce type de politique. Les poli-
tiques familiales de 'emploi, du logement
et du transport, tant au niveau législatif
quau sein des entreprises, y fournissent
un contexte favorable & la mise en place de
mesures spécifiques additionnelles ciblant
les aidants en emploi.

Cette conception large de la politique
d’aide aux aidants, dépassant le seul sec-
teur médico-social, facilite la participation
sociale de tous les types d’aidants. Elle
contribue 2 faire de l'aide informelle tant un
outil individuel du bien-étre de la personne
aidée qu'un outil collectif contribuant au
renforcement des liens sociaux.

Dans les autres pays ol Iacces aux services
professionnels est plus restreint, les aidants
interviennent de fagon plus intensive, la
mise en ceuvre d’'une politique d’aide aux
aidants conciliant attentes et besoins des
aidés et des aidants est plus délicate 4 isoler.
La politique vise parfois plus & compléter
celle visant les personnes dgées dépendantes
(Angleterre). Elle s’avére alors moins suscep-
tible de répondre de maniere équilibrée aux
attentes et besoins de chaque acteur.
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De plus, les mesures de conciliation entre
aide et travail y sont insuffisamment déve-
loppées. Notons que leur efficacité dépend
de la nature des politiques globales d’em-
ploi et du travail, mais aussi de la qualité
des relations sociales existant au sein des
entreprises. Lexemple de I'Allemagne est
éloquent : alors que le taux d’emploi des
femmes était faible lors de la mise en place
de I'Assurance dépendance en 1995, cette
conciliation est devenue un enjeu essen-
tiel, dans les années 2000, suite aux incita-
tions de la politique de 'emploi & accroitre
avec succes leur accés au marché du travail
(Eurostat, 2010). La réforme de 2008 a
répondu a ce changement par des mesures
novatrices pour les aidants en emploi.

De ce point de vue, la France apparait en
position difficile en raison d’'un marché de
I'emploi tendu, de relations sociales au sein
des entreprises dégradées (Philippon 2007),
du peu de flexibilité de I'organisation du
travail qui fait que les seniors, depuis plus
de trente ans, constituent une variable
d’ajustement du taux d’emploi et que I'éga-
lité des genres piétine.

En France, la politique d’aide aux aidants
centrée sur les aidants Alzheimer est pro-
mue cause nationale depuis dix ans et sous-
tendue par un discours compassionnel. Ces
orientations tendent a détourner la réflexion
sur les autres dimensions de I'aide (le loge-
ment) et sur les autres publics concernés par
une politique globale d’aide aux aidants.

Faire de la conciliation entre travail et aide
un des axes prioritaires de la nouvelle poli-
tique daide aux aidants suppose une véri-
table refondation de la politique visant les
personnes agées dépendantes (Henrard,
2012). La note de prospective que la Caisse
nationale de solidarité pour lautonomie
(CNSA) consacre a la politique daide aux
aidants (CNSA, 2012), ainsi que les préco-
nisations du CAS (CAS, 2010), témoignent
d’une prise de conscience salutaire en France
de 'importance d'une politique d’aide aux
aidants des personnes dgées dépendantes. ®
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