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Introduction

) Généralités

Le vieillissement de la population augmente dans les pays développés. En France, il s’accélére
depuis 2011. Les personnes agées de 65 ans ou plus, constituent plus de 20% de la population
francaise en 2020, ce qui représente une hausse de 4,7 points par rapport aux années 2000
(Insee, 2020). Ce vieillissement de la population s’explique d’'une part par l'arrivée a 65 ans
de la génération “baby-boom”, et d’autre part par 'augmentation de l'espérance de vie. D'aprés
les prévisions, en 2050, environ 5 millions de Frangais auront au moins 85 ans. Le nombre de
personnes agées en perte d’autonomie aura quant a lui doublé d’ici 2050 (Haut Conseil de la
Santé publique, 2019).

L’augmentation de I'espérance de vie peut paraitre une bonne chose. Cependant cela ne
signifie pas forcément que ces années supplémentaires seront de bonne qualité. En effet,
alors que l'indicateur de I'espérance de vie a la naissance atteint 85,2 ans pour les femmes et
79,3 ans pour les hommes, l'espérance de vie sans incapacités, c'est-a-dire, le nombre
d’années qu’une personne peut vivre sans limitations lors de ses activités quotidiennes, est
plus faible pour les deux sexes. En 2022, elle a été estimée a 65,3 ans en moyenne pour les
femmes et 63,8 ans pour les hommes (Figure 1)(Thomas Deroyon (DRESS), 2023). Cela
signifie que les hommes vivent en moyenne 15,5 ans avec au moins une limitation. Ce chiffre
monte jusqu'a 19,9 ans pour les femmes. Ces limitations et la perte d’autonomie qui en découle
impliquent la nécessité pour les personnes de disposer d’'une aide extérieure.

Les limitations touchant les personnes agées peuvent apparaitre a tout moment. Certaines
personnes vont étre affectées par une maladie (Alzheimer, Parkinson, cancers ..), d’autres
auront des accidents menant ainsi a une perte d’autonomie et donc a une dépendance. Le
terme de « dépendance des personnes agées », apparu en France en 1973, désigne « un état
d’'incapacité ou le besoin d’étre aidé par un tiers pour réaliser les actes de la vie courante
comme s’habiller, se laver, se nourrir, etc » (Podevin, 2012). Les personnes dépendantes vont
avoir besoin de I'aide d’un tiers. Cette aide peut étre formelle ou non, professionnelle ou non,
temporaire ou permanente. Habituellement, la solidarité familiale est fortement présente
autour des personnes la nécessitant. Les personnes les plus proches sont souvent celles qui
jouent un réle majeur au sein de la prise en charge. Dans cette thése, nous étudierons les
aidants, et plus particuliérement, ceux qui sont devenus aidants suite a une pathologie ou un
accident affectant un proche. Nous nous intéresserons a l'impact de ce rble sur leur santé
physique et mentale, ainsi qu’a la place du pharmacien dans la prévention des pathologies

associées a leur statut d'aidants.
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Figure 1: Espérance de vie et espérance de vie sans incapacités a la naissance, des hommes
et femmes de 2006 a 2022

Espérance de vie a la naissance Hommes Espérance de vie sans incapacités & la naissance Hommes

[ Espérance de vie & la naissance Femmes ] Espérance de vie sans incapacités & la naissance Femmes

Sources : DREES - Etudes et Résultats - décembre 2023 - n° 1290 - L’espérance de vie sans
incapacité a 65 ans est de 11,8 ans pour les femmes et de 10,2 ans pour les hommes en 2022

II) Définitions

Les personnes désignées comme “tiers”, sont plus communément appelés des aidants. La
plupart du temps cette personne est un proche, c’est pour cela qu’on parle de “proche aidant”

6

au sens large ou d’“aidant familial”, quand celle-ci fait partie de la famille. D'aprés la loi du 28
décembre 2015, relative a I'adaptation de la société au vieillissement (loi ASV) : “Est considéré
comme proche aidant d'une personne agée 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, ou une personne résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et
stables, qui lui vient en aide, de maniéere réguliére et fréquente, a titre non professionnel, pour
accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne” (Articles L111-1 a
L591-1 - Légifrance, 2015).

Un proche aidant peut donc aussi étre extérieur a la famille comme un ami, un voisin ou une

aide extérieure (Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie, 2023a).
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lII) Quelques chiffres

En 2021, 9,3 millions de francais épaulent au quotidien, un de leur proche en perte
d’autonomie ou en situation de handicap (Ministére du Travalil, de la Santé et des Solidarités,
2022).

Parmi eux, on recense 8,8 millions d'adultes et 500 000 mineurs proches aidants. Ce qui
correspond a 1 adulte sur 6, dont prés d'un quart a entre 55 et 65 ans, et a 1 mineur sur 20.
Chez les adultes, les femmes sont plus nombreuses que les hommes a rapporter fournir une
aide réguliere, toute forme confondue, représentant 59,5 % de I'ensemble des répondants
(Haut Conseil de la Santé publique, 2019). Cette tendance se vérifie également chez les
mineurs, les filles sont un peu plus présentes. C'est un constat que I'on retrouve presque a
toutes les tranches d’age, sauf pour celle des 75 ans ou plus ou les hommes sont davantage
représentés ((DREES) Blavet, 2023).

IV) Les proches aidants

Si on se concentre sur les aidants des personnes ayant développé une maladie chronique
(maladie neurodégénérative, cancer, ...) ou un accident entrainant des limitations, la majorité
du temps ce sont des personnes de 60 ans et plus. Selon une étude CARE réalisée en France
en 2015 par la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
(DRESS), pres de 4 millions de proches aidants ont été identifiés comme apportant une aide
réguliere aux personnes agées de 60 ans et plus vivant a domicile. Cette aide concerne au
moins l'un des trois types suivants : aide a la vie quotidienne, soutien moral ou soutien
financier. Plus précisément, la moitié (53%) des aidants sont des enfants des personnes
agées, qu’ils vivent avec leur proche aidé ou non : on parle d’enfant cohabitant ou non

cohabitant. Un quart des aidants déclarés sont des conjoints (Figure 2).
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Autre aidant familial
66 ans en moyenne Autre aidant non familial
66 ans en moyenne

Enfant cohabitant
51 ans en moyenne

Conjoint
73 ans en moyenne

Enfant non cohabitant
54 ans en moyenne

Figure 2 : Répartition et I'age des aidants selon leur lien avec le senior

Au global, les enfants et les conjoints représentent environ 8 proches aidants sur 10.
Cependant, les proches aidants n’épaulent pas leur proche qu’a domicile : 720 000 aidants
ceuvrent pour leurs proches vivant en établissement d’hébergement pour personnes agées
(EHPAD, EHPA, USLD)(DREES, 2015).

Toujours selon I'étude “CARE” faite en 2015 on remarque que le nombre total d’aidants
(regroupant conjoint, enfants, autres aidants...) augmente a mesure que la personne aidée
vieillit, en particulier a partir des 65 ans et jusqu'aux 85 ans de la personne. Ces chiffres
regroupent les aides morales, financieres et celles de la vie quotidienne des aidants pour leurs
proches a domicile. Par la suite ce chiffre diminue d0 a la mortalité des seniors. Les aides du
conjoint et des enfants non cohabitant avec le senior aidé, restent les plus représentées, quel
que soit 'age du senior. L’aide des enfants non cohabitant, donc ne vivant pas sous le méme
toit que l'aidé, augmente au fil du temps alors que celle des conjoints diminue a partir de 85
ans. De plus, les enfants ont moins tendance a aider un parent marié, ne vivant pas seul a

domicile, plutét qu’un parent seul (veuf, célibataire ou divorcé).

L’aidant peut se retrouver seul a épauler un proche. Ce sont souvent les aidants conjoints qui
se retrouvent a étre “aidant unique” (79%), majoritairement les conjointes.

Cependant, ce n’est pas toujours le cas, certains aidants se relaient ou se répartissent les
taches. Les enfants et le/la conjoint(e) peuvent s’entraider mais ceuvrent également avec

d’autres personnes du milieu professionnel par exemple. Il peut y avoir une aide non
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professionnelle, et non familiale associée a celle d’'un enfant ou d’'un conjoint, comme un ami
ou un voisin (DREES, 2015). Les aides informelles et la solidarité (qu’elle soit familiale ou non)
restent les plus représentées dans I'accompagnement des ainés (Haut Conseil de la Santé
publique, 2019).

IV.1) Catégories d’aidants

Les aidants peuvent étre catégorisés en 3 grandes classes. On retrouve les aidants
vieillissants, les aidants actifs et les jeunes aidants. Les aidants vieillissants sont, en plus de
'aide qu’il apporte, confrontés a leur propre vieillissement et/ou a la maladie. De plus, la
situation peut rapidement devenir éprouvante psychologiquement et physiquement de par
I'affect en lien avec I'aidé. Cela peut se traduire par un oubli de soi-méme, et cela peut conduire

a une perte d’autonomie de 'aidant lui-méme qui va devenir aidé a son tour.

Les aidants actifs sont ceux qui travaillent dans ce contexte aidant/aidé (Haute Autorité de
Santé, 2024). lIs sont pres de 40% a travailler en paralléle (Haut Conseil de la Santé publique,
2019). lIs sont souvent soumis a un stress particulier de par leur emploi et la situation de l'aidé,
ce qui a terme peut mener a un syndrome de surmenage. lls peuvent rencontrer des
problemes de manque de temps pour tout gérer, des soucis de santé ou encore des problemes

financiers.

Les jeunes aidants sont peut-étre les plus compliqués a repérer du fait qu’on ne pense pas a
eux au premier abord et de leur grande capacité d’adaptation. Cependant, une trés grande
implication peut leur causer des problemes de scolarité (absence, décrochage...), des
probléemes de santé ou a des effets sur leur développement affectif et émotionnel (Haute
Autorité de Santé, 2024).

Certaines personnes n’ont pas conscience de leur réle d’aidants ou ne s'identifient pas comme
tel (Haute Autorité de Santé, 2024). Cet accompagnement leur parait naturel de part leur
attachement, et leurs liens affectifs avec leur proche. Cela se vérifie surtout pour les conjoints
et les enfants: presque 9 sur 10 estiment naturel de soutenir leur proche. lls considerent le
soutien apporté comme "normal”, comme un "devoir" envers leur proche, comme un(e)
conjoint(e) qui réalise toutes les taches ménagéres habituellement. Les politiques publiques
ont essayé de créer des catégories auxquelles s'identifier. Cependant, chaque situation étant
différente et unigue, il est souvent difficile pour les aidants de se reconnaitre comme tels. En
effet, étre considéré comme aidant selon la législation, étre percu comme tel par la personne

aidée, et se reconnaitre soi-méme dans ce rble sont trois aspects distincts.

Le nombre de personnes ne se considérant pas comme aidant, représentait 54% des aidants

en 2019 (Ministére des solidarités et de la santé, 2019).
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V) Les types d’aides apportées

L’aide apportée par les proches aidants, peut se matérialiser sous différentes formes : une
aide pour les taches du quotidien (tdches ménageéres, courses, soins ...), un soutien moral, ou
un soutien économique. La plus fréiquemment déclarée par les aidants est le soutien moral
(6,4 millions de personnes, dont 368 000 mineurs). Ensuite arrive l'aide a la vie quotidienne
(5,7 millions de personnes, dont 308 000 mineurs) et enfin l'aide financiere (1,3 million
d’adultes)(Ministére du Travail, de la Santé et des Solidarités, 2022).

Le terme de “soutien” est préféré pour les activités “instrumentales” c’est-a-dire pour maintenir
lautonomie de la personne. En effet le terme “aide” qui est utilisé pour les activités
“essentielles” implique que la personne sache réaliser une tache seule mais qu’elle ne le fait
pas, du fait de sa situation (Haut Conseil de la Santé publique, 2019).

Parmi les activités de la vie quotidienne, les plus fréquentes sont I'aide aux courses (62%),
aux démarches médicales (53%), aux taches administratives (43%) et I'aide au bricolage
(40%)(DREES, 2015).

Ce sont les hommes qui déclarent le plus souvent apporter une aide financiére (T. Blavet
DRESS, 2023). Elle regroupe les frais de déplacement pour les rendez-vous médicaux et/ou

'achat de matériel médical adapté a I'aidé, non pris en charge par I'assurance maladie.

Cependant, il est possible qu'un aidant apporte plusieurs types d’aides en méme temps. Si
'on prend I'exemple d’'une conjointe aidante de son mari, vivant a domicile, ayant des
limitations : elle peut étre amenée a I'aider pour les taches de la vie quotidienne comme la
toilette ou I'habillage, a réaliser des soins, a gérer I'organisation des rendez-vous médicaux,

etc. Elle sera aussi probablement un soutien psychologique pour son mari.

Les aidants interviennent de facon plus ou moins réguliére dans le quotidien de la personne
aidée. De par leur lien affectif et le niveau de dépendance de l'aidé, cela peut varier entre une
aide permanente au quotidien, une aide une ou plusieurs fois par semaine, ou une ou plusieurs
fois par mois. Certains aidants apportent une aide plus de 34 heures par semaine quand
certaines personnes de l'entourage apportent moins de 6 heures par semaine ((DREES)
Blavet, 2023).

VI) La charge représentée par I'aide

De par leur implication et leur capacité a s’adapter a chaque situation, les aidants supportent
une charge physique ou mentale qui leur est propre. Leur implication importante dans la vie
de 'aidé peut mener a leur épuisement psychologique et physique, qui peut se traduire par un

« burn-out », un isolement ou un sentiment de solitude. Cela a un impact sur leur qualité de
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vie (personnelle et/ou professionnelle) car étre aidant est une charge quotidienne. On peut
ainsi classer en trois grandes catégories, de part une analyse statistique, la charge ressentie
par les aidants. On distingue : “les plus impactés”, “les moyennement impactés” et “les moins
impactés” ((DREES) Blavet, 2023). Cette charge, différente en fonction de chaque situation,
va augmenter en fonction du nombre d’aides fournies, du nombre d’heures consacrées, du
nombre de personnes qui viennent en aide, de la proximité géographique, du niveau de
limitations de I'aidé, ainsi que du lien entre 'aidant et la personne aidée. Elle augmente avec
la dépendance de la personne et avec la présence de troubles cognitifs (Haut Conseil de la

Santé publique, 2019).

D'aprés une étude menée sur 7,6 millions d’aidants, ceux qui se sentent fortement impactés
sont les conjoints, parents et enfants et ils représentent 24% des aidants. Les moins impactés,
qui représentent 47%, sont des fréres, sceurs ou autres membres de la famille ((DREES)
Blavet, 2023).

Cetimpact peut étre ressenti aussi bien au niveau physique que psychologique. Sil'on regarde
les conséquences sur la santé, on observe que presque un aidant sur deux déclare au moins
une conséquence négative, due a I'aide qu’il apporte. Si on regarde les conjoints, ces chiffres
montent & 63,5%. On peut attribuer ce chiffre a la cohabitation. Majoritairement, ce sont les
femmes qui déclarent plus de conséquences négatives sur leur santé. On peut le relier au fait
gue ce sont elles qui épaulent le plus, notamment pour les aides de la vie quotidienne (comme

les soins ou la toilette) ou le soutien moral (DREES, 2015) (Figure 3).
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Figure 3 : Part des aidants déclarant au moins une conséquence négative de I'aide sur sa santé

VII) Impacts sur la santé des aidants

D'aprés I'enquéte BVA-April fondation publiée en 2018, 31% des aidants déclarent que leur
réle d'aidant les conduit souvent a négliger leur propre santé. Les symptbmes les plus

fréguemment décrits sont : le stress, le sommeil agité et les douleurs physiques.

Parmi les aidants fortement impactés, la fatigue et I'épuisement moral sont des symptémes
qui reviennent frequemment. lls touchent 9 aidants sur 10. Plus de 40% d’entre eux se sentent
dépressifs. Concernant la fatigue physique, elle touche 8 aidants sur 10. De plus, 75% d’entre
eux se déclarent anxieux, stressés ou surmenés. Ces symptdmes concernent environ 50%
des aidants moyennement impactés. Concernant leur santé physique, elle peut se retrouver
fragilisée. En effet, les aidants présentent une prévalence de pathologies cardiaques, de
cancers, de diabéte et d’arthrose qui est deux fois plus élevée que celle observée chez les
personnes non-aidantes. De plus, aider une personne dans son quotidien, pour se lever,
s’habiller, marcher, peut entrainer une augmentation des douleurs et des génes ressenties.

Les aidants ont également un systéme immunitaire diminué, ce qui entraine une sensibilité
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aux infections. Il y aurait une augmentation du risque de survenues de pathologies
cardiovasculaires parmi les aidants soutenant leur proche entre 20 et 69 heures par semaine
(Haut Conseil de la Santé publique, 2019).

D'aprés une étude menée sur les aidants de patients Alzheimer, on reléve qu’ils sont plus
sujets a des troubles anxieux et/ou dépressifs que les autres aidants. Parmi eux, 30% sont
pris en charge pour une pathologie (diabéte, cancer, insuffisance cardiaque ..)(Amieva et al.,
2012).

Le fait de vivre avec la personne aidée est une charge supplémentaire. Les aidants cohabitants
expriment plus souvent « prendre des médicaments pour les nerfs ou pour dormir » (que ce
soit anxiolytiques, somniféres ou antidépresseurs). Cela concerne 24 % des conjoints, 19 %

des enfants cohabitants, contre 12 % des enfants non-cohabitants. (DREES, 2015).
VIIl) Les besoins des aidants

Uniquement 13 % des aidants rapportent étre consultés sur leur état de santé lorsqu'ils
accompagnent leur proche a I'hdpital, ce qui indique une nécessité de sensibilisation des

professionnels de santé accrue a ce sujet (Haut Conseil de la Santé publique, 2019).

Depuis quelques années, le gouvernement met en place différentes actions pour préserver la
santé des aidants. Le fait, pour les aidants, de ne pas se reconnaitre en tant que tel retarde
leur prise en charge, ou leur repérage pour les informer de leurs droits, et des
accompagnements dont ils pourraient bénéficier (Direction générale de la cohésion sociale,
2023). Nous devons toutefois préciser que pour certaines personnes, le fait d’aider un proche
est une source de satisfaction. Le fait de s’impliquer permet de se sentir utile et apporte une
valorisation a I'aidant. On observe que cet effet positif de I'aide diminue quand la charge
augmente. Plus la charge augmente, plus on observe d'effets négatifs sur la santé des aidants

(Haut Conseil de la Santé publique, 2019).

De plus, les aidants ne sont pas forcément expressifs sur leurs besoins, ne trouvant pas le
temps ou le bon interlocuteur pour en parler. S’exprimer sur leur besoin peut étre difficile au
regard de la situation de la personne qu'ils épaulent. Un sentiment de culpabilité peut étre
ressenti s’ils n'arrivent pas a gérer comme ils le souhaitent la situation malgré tout ce qu'ils
mettent en place. lls vont commencer a s’exprimer quand la situation prend une place
importante de leur quotidien, qu’elle devient compliquée a gérer. lls se tournent vers leurs
proches pour une écoute ou vers des associations ou des professionnels de santé pour

demander des aides et répondre a leurs besoins.
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Concernant leurs besoins, ils vont étre tres divers, et multiples. Chaque aidant va les exprimer
difféeremment. De plus, ils peuvent évoluer en fonction de la situation. Cependant, certains

reviennent plus que d’autres :

- Une nécessité de temps pour soi, de répit, un besoin de s’éloigner un moment de la
situation. On recense pres de 3 aidants sur 4 qui ressentent un besoin de répit (Ipsos,
2020). Cela concerne surtout, les aidants fortement impactés par I'aide qu’ils apportent
(Haut Conseil de la Santé publique, 2019).

- Le besoin de préserver sa santé mentale comme physique revient également, en ne
se négligeant pas ou en ne s’oubliant pas.

- Le désir de certains aidants de rompre I'isolement dans lequel ils sont suite a leur
situation. lls souhaitent une écoute, un accompagnement, retrouver un lien social.

- Un besoin de plus de reconnaissance pour leurs actions et leur implication.

- La nécessité d'accéder facilement a des informations fiables, ainsi qu’a une aide pour
les démarches administratives. Certains demandent une simplification du systeme et
une coordination de tous les acteurs mis en jeu.

- Le besoin d’aides pour concilier leur vie professionnelle avec ce role. En effet 44% des
aidants font part de leurs difficultés & concilier les 2 (Direction générale de la cohésion
sociale, 2023). Cela peut passer par du télétravail, des horaires aménagés, ou encore
une réorganisation des congés (Haut Conseil de la Santé publique, 2019). En effet,
certains salariés ne souhaitent pas arréter leur activité, qu’ils considérent comme un
“bol d'oxygéne”, leur permettant de ne pas seulement “aider” mais de garder un cercle
social.

- Un besoin d’'accompagnement pour optimiser le logement, améliorer 'aménagement
des piéces avec des meubles adaptés. Un besoin d’aide a I'acquisition et I'assimilation
des dispositifs techniques et nouvelles technologies tels que les aides au transfert, a
la mobilité (avec le dispositif de détection des chutes, ou le bracelet de géolocalisation
Alzheimer) ou encore l'assistance a domicile (Haut Conseil de la Santé publique,
2019).

En résumé, un individu peut étre amené a assumer le role d'aidant, que ce soit de fagon
temporaire ou sur une durée prolongée et ce quel que soit son age. L'acceptation et

l'adaptation a cette situation dépendent largement du contexte et des circonstances.

Prendre la parole peut étre difficile pour les aidants, en raison de la gravité percue de la
situation de la personne aidée, de la tendance a minimiser leurs propres sentiments, ou d'un
mangue d'informations sur les solutions disponibles. Pourtant, certains se sentent isolés,

épuisés, et développent des problémes de santé, tels que des troubles du sommeil ou de
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l'anxiété, qui les fragilisent a leur tour, pouvant méme les rendre eux-mémes dépendants d'une
aide. En 2020, prés de 45 % des aidants, soit presque 1 sur 2, ont signalé un impact négatif
sur leur vie familiale ou professionnelle, tandis que plus de la moitié (53 %) ont déclaré des
conséquences sur leur santé, et 63 % sur leur moral (Ipsos, 2020).

L'impact de ce r6le sur leur vie personnelle est donc indéniable et ne doit pas étre sous-estimé.
La charge émotionnelle et physique peut devenir silourde que 2 aidants sur 10 (21 %) affirment

ne plus vouloir s'occuper de la personne aidée.
IX) Solutions mises en place

Depuis de nombreuses années, des associations et collectivités ceuvrent pour les aidants a
travers le territoire. De part une écoute, de l'information, des formations adaptées, elles
soutiennent et accompagnent tous les aidants. Ces structures permettent de trouver quelqu’un
de confiance, de parler librement, d’avoir un soutien, qu’il soit par téléphone, en visio, en
présentiel, en groupe ou en face a face. Un collectif a créé un site internet regroupant
beaucoup d’informations pour les aidants : Ma boussole Aidants. Ce site regroupe, pour tout
le territoire, des solutions pour les aidants pour des relais, du soutien, des aides aux
démarches administratives, des formations, des lieux d'accueil... On y retrouve les différentes
vacances organisées en France avec les informations pour y participer. Il y a également des
fiches pratiques et articles pour chaque situation rencontrée, que ce soit de 'accompagnement

dans les démarches, a I'aménagement des espaces (Ma boussole Aidants, 2024).
IX.1) Les associations

Différentes associations ont été créées pour épauler les aidants. Elles sont présentes a
I'échelle nationale, régionale, ou locale. Certaines sont dédiées aux aidants, pour les conseiller
et les accompagner dans tous les aspects de leurs missions (soutien psychologique, réponse
aux questions, aides aux démarches administratives), d’autres sont plus centrées sur un

aspect particulier.
Au niveau national, on retrouve :

- L’ «association frangaise des aidants » qui permet aux aidants de s’informer sur leurs
droits, de trouver du soutien avec, entre autres, les cafés des aidants organisés sur
tout le territoire francgais pour échanger avec d’autres aidants. Il en existe un a Toulouse
et a Colomiers. Des formations sont également proposées qu’elles soient en présentiel
ou distanciel, pour connaitre les moyens disponibles ou trouver des réponses a des
situations vécues avec le proche. Il y a également des fiches pratiques qui sont a

disposition sur le site internet, pour répondre aux questions. Elles permettent d'accéder
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directement via des liens, aux sites référents (Association Francaise des aidants,
2024).

-« La compagnie des aidants » est une communauté d’aidants dans laquelle il est
possible de partager, échanger via des forums ou messagerie privée, de s’'informer, et
de se former. lls proposent des podcasts a écouter sur les plateformes de streaming
sur le quotidien des aidants.

lls organisent depuis 2018, la caravane “Tous aidants” dans tout le territoire pour informer et
sensibiliser les aidants aux aides auxquelles ils peuvent prétendre, au niveau local ou national.
Le but étant de créer des liens entre les aidants et les services de proximité, pour qu’ils aient

acces aux bonnes informations et solutions (La Compagnie des Aidants, 2024).

-« La maison des aidants » est une association qui permet un accompagnement des
aidants (écoute, formations, témoignages...) et qui forme également des
professionnels en contact avec des aidants. (La Maison des Aidants, 2022)

-« Avec nos proches » est une association qui propose un espace pour parler librement
a des anciens aidants bénévoles au 01.84.72.94.72 de 8h & 22h et sensibilise le grand

public aux besoins des aidants (Avec nos proches, 2024).

D’autres associations sont présentes autour d’une pathologie en particulier. Elles viennent en
aide au proche malade ainsi qu’aux aidants. On retrouve France Alzheimer & maladies
apparentées qui propose nhotamment de former les aidants, et de participer a des groupes de
paroles (France Alzheimer, 2024). La ligue contre le cancer a mis en place un forum ou il est

possible d'échanger et de discuter du cancer (La ligue contre le cancer, 2024).

Il est possible pour les aidants de se rapprocher des associations, pour se renseigner plus
précisément sur les actions qu’elles proposent pour eux. En fonction des associations et des
départements, les actions different. C’est pourquoi en fonction de ce que recherche l'aidant,

certaines associations lui correspondront mieux que d’autres.

IX.2) Les aides pour les aidants

Il existe différentes aides pour les aidants, plus ou moins connues. La plupart des associations
pour les aidants ou malades les répertorient sur leur site internet, ce qui permet aux aidants
d’en avoir connaissance facilement. Parmi elles, on retrouve des aides financiéres, des lignes
téléphoniques, du soutien, et de 'accompagnement.

Les aidants de personnes agées peuvent se renseigner sur le site internet : www.pour-les-

personnes-agees.gouv.fr, qui répertorie tous les points d’informations dans son annuaire. On

retrouve, a I'échelle locale, les plateformes de répits, les maisons des aidants ou encore les

centres locaux d’information ou de coordination (Clic) les plus proches.
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Quelgues exemples d’aides :

- Soutien téléphonique
Pour trouver du soutien, il existe la ligne “ Allo, jaide un proche”: 0 806 806 830. Elle est
ouverte tous les jours entre 18h et 22h. Pour les aidants dont le proche est atteint d’'une
maladie neuro-dégénérative et vivant en région Occitanie, ce sont des psychologues cliniciens
formés sur ces maladies qui assurent ce service téléphonique (URPS Pharmaciens occitanie,
2021).

- L’aide au répit

Il existe également I'aide au répit, qui permet aux aidants d’avoir un relais, d’avoir un temps
pour eux. Elle peut étre sous différentes formes comme un accueil de I'aidé de jour ou de nuit
a l'extérieur du domicile, un hébergement temporaire dans un établissement ou encore un
relais a domicile (Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie, 2023b). Le répit peut
également passer par des soins a domicile du proche pour les actes de la vie quotidienne,
réalisés par des professionnels, pour soulager l'aidant dans ces actes. Il existe le portage de
repas, une aide-ménagere, le transport accompagné ou une aide a domicile de nuit pour
soulager I'aidant. L'aide a domicile en milieu rural (ADMR) intervient et coordonne ces actions.
L’aidant a également accés a des séjours vacances répit, ou il peut partir seul ou avec son
proche aidé. Cela est organisé par des villages vacances (avec une structure médico-sociale),
des plateformes d’accompagnement et de répit ou par des associations comme France

Alzheimer qui propose des séjours Vacances Répit Alzheimer.

- Plateformes d’accompagnement et de répit

Il est possible de se rapprocher des plateformes d’accompagnement et de répit qui ont été
créées en 2011 pour les proches des malades atteints de maladies neurodégénératives
(Alzheimer, parkinson...) : elles permettent aux aidants de se reposer, d’avoir un temps pour
eux. Il en existe 220 a ce jour en France. Au niveau départemental, on retrouve la Plateforme

des aidants de La Cadéne, située au nord de Toulouse. Elles proposent :

- Des sessions de formation destinées aux aidants familiaux, visant a promouvoir la
préservation de leur santé physique et mentale, ainsi qu'a les informer sur les
dispositifs d’aide disponibles.

- La mise en place de périodes de répit pour les aidants, incluant des services
d’assistance a domicile pendant une demi-journée ou plus, afin de leur offrir la

possibilité de s’absenter temporairement.
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- Larecherche de structures médico-sociales adaptées aux besoins du duo aidant-aidé,
telles que 'hébergement temporaire ou I'accueil de jour, en fonction des situations
spécifiques.

- Une organisation d’activités culturelles et sociales favorisant des moments partagés
entre I'aidant et I'aidé, pour rompre l'isolement social.

- Des groupes de parole et d'échange entre aidants, permettant de partager des
expériences et de bénéficier d’'un soutien mutuel.

- Des partenariats pour la mise en place d’activités de loisirs et de vacances, comme les

séjours de répit, afin d’offrir aux aidants des moments de détente et de ressourcement.

Au niveau professionnel

Il existe des aides dans le milieu professionnel : pour pouvoir concilier le travail et le rble
d’aidants, des congés particuliers ont été créés ainsi que des indemnisations. Certaines
entreprises proposent des aménagements d’horaires ou du télétravail ... A noter que depuis
le 5 septembre 2018, si 'employeur veut refuser un télétravail a un salarié aidant, il doit
obligatoirement motiver son refus (Haut Conseil de la Santé publique, 2019). De plus, I'aidant
peut s'il le souhaite, demander un temps partiel de droit, pour réaliser des soins a son proche.
Il peut également ne pas travailler de nuit car le refus de travailler de nuit ne peut étre considéré
comme une faute ou un motif de licenciement pour les aidants.

Il existe le congé proche aidant (CPA) pour les salariés, qui permet de s’occuper d’'un proche
dépendant. Il est fixé par la convention collective sauf s’il ne l'inclut pas, alors la durée est de
3 mois maximum et est renouvelable sans dépasser 1 an au total. C’est une demande que

I'employeur ne peut refuser et est valable sans condition d'ancienneté.

Ce CPA peut étre indemnisé par l'allocation journaliere de proche aidant (AJPA), versée par
la caisse d’allocations familiales (Caf) et financée par la Caisse nationale de solidarité pour
'autonomie (CNSA) (France Stratégie, 2022). Il est possible de bénéficier de cette aide
financiére que si le proche aidant répond aux conditions requises. Elle s'éléve a 64,54 euros
par jour et 32,27 par demi-journée au ler janvier 2024. Elle est limitée a une durée de 66 jours
sur toute la carriere professionnelle. A noter que cette aide peut étre versée pour une ou

plusieurs personnes aidées (Caisse d’Allocations Familiale, 2024).

Il existe également le Congé de solidarité familiale (CSF). Il permet d’assister un proche en
raison de la gravité de son état de santé (un proche en fin de vie, une personne dont le
pronostic vital est engagé en phase avancée de sa pathologie, quelle qu’elle soit). Il s'applique
a tout salarié, indépendamment de son ancienneté, qui assiste un ascendant, un descendant,

un frére ou une sceur, une personne partageant son domicile, ou une personne dont il est
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désigné comme personne de confiance. La durée de ce dispositif est limitée a trois mois,

renouvelable une fois.

Il est possible d'étre indemnisé par une allocation journaliére qui est l'allocation journaliére
d'accompagnement d'une personne en fin de vie (Ajap). Cette allocation s'éléve a 60,55 euros
par jour (au ler janvier 2023), dans une limite de 21 jours maximum (France Stratégie, 2022).

- Aides fiscales

Il existe des aides fiscales pour les aidants s’ils hébergent longuement leur proche chez eux
ou s'ils participent aux frais d'hébergement en EHPAD. Il est possible d’obtenir une déduction

fiscale au titre de pension alimentaire (qui correspond a I'hébergement et la nourriture).

- Rémunération de l'aidant

Le proche aidant peut également étre rémunéré pour son aide. En effet, 'aidant peut devenir
salarié de la personne aidée en tant qu’aide a domicile. Si la personne aidée bénéficie de
I'allocation personnalisée d’autonomie (APA), a ce moment-Ia, la loi autorise la personne aidée
a employer et rémunérer son proche avec I'APA (sauf s'il est le conjoint/e, concubin ou PACS)
(Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie, 2023b). Il est aussi possible de concilier 2
professions, si le proche est déja salarié de son coté. Toutefois il faut prendre en compte que
I'affect peut entrer en jeu et des tensions peuvent apparaitre suite a une démarche visant a
salarier 'aidant. Il faut donc bien réfléchir avant de se lancer dans cette organisation, en temps

d’employeur et employé (Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie, 2022).

- Le droit a la formation

Les aidants peuvent se former auprés d’organismes comme la Croix-Rouge ou la Protection
Civile ou encore des associations et collectivités territoriales, afin de se former aux gestes de
premiers secours s'ils le souhaitent. Concernant les derniéres citées, ce ne sont pas des
formations professionnelles mais des formations permettant de réfléchir a son réle d’aidant qui
sont majoritairement proposées. L'objectif est de mieux connaitre les ressources existantes,
mieux connaitre la maladie de son proche pour s’y adapter plus facilement, et préserver sa

santé et sa relation aidant-aidé (Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie, 2023b).
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- La carte d’'urgence de l'aidant

Elle a été créée au cas ou il arriverait quelque chose a I'aidant afin de permettre d’informer les
secours de son réle d’aidant par exemple. Elle indique les numéros de téléphone des autres

aidants qui pourront prendre le relais s’il le fallait.

- Les professionnels de santé a proximité

Pour trouver un soutien, un appui dans leur quotidien, il est possible pour les aidants de se
tourner vers les professionnels de santé de proximité (médecin généraliste, pharmacien,
kinésithérapeute...). S’ils ont des rendez-vous réguliers, l'instauration d’une relation de
confiance peut permettre de libérer un peu leur parole et de trouver des solutions afin de les
orienter vers les aides auxquelles ils ont droit. lls pourront trouver une information fiable, claire
et adaptée.

Il est possible en fonction de la situation traversée de se faire aider par un psychologue pour
parler librement de son vécu. Ce professionnel n'étant pas associé au médical, il peut étre plus

facile pour certaines personnes de se sentir libre de parler.

IX.3) Le gouvernement avec “Agir pour les aidants”

En France, le gouvernement a mis en place depuis 2020, le plan “Agir pour les aidants”. Il a
pour but d'informer et d’aider au mieux les proches aidants, de leur fournir une reconnaissance
et de les accompagner dans leur quotidien (Ministére des solidarités et de la santé, 2019). Une
premiére stratégie a été mise en place de 2020 a 2022 (Ministére du Travail, de la Santé et

des Solidarités, 2022). Grace a ce plan d’action, plusieurs mesures ont vu le jour :

- Un guide “Besoin de répit : 17 fiches-repére” qui permet d’avoir des réponses aux
difficultés rencontrées par les aidants, que ce soient des difficultés financiéres, un
besoin de repos, d'échange ou autres. Il regroupe les aides existantes au niveau local
ou national.

- Unrenforcement du soutien financier pour les services de soutien psychologique et les
programmes de formation destinés aux aidants, en collaboration avec la Caisse
nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA).

- Le congé proche aidant (CPA) a été ouvert a tous les agents publics, et la condition
d’ancienneté pour pouvoir y prétendre, a été supprimée. Nous notons également la
création de l'aide journaliére pour rémunérer les aidants (Ajpa) dans le cadre du CPA.

- Une nouvelle mission, qui rentre dans le cadre de la responsabilité sociale d’entreprise
(RSE), pour encourager les entreprises a mieux accompagner leurs salariés aidants

en proposant des actions de formation, de sensibilisation et des aménagements du
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temps de travail. 24 recommandations ont été formulées a l'attention des entreprises,
des partenaires sociaux et des fédérations professionnelles, ainsi que de I'Etat.
L’appui au développement et a la diversification de solutions de répit et de vacances
pour les proches aidants a I'échelle nationale.

La mise en place d'actions pilotes visant a sensibiliser les professionnels de I'Education
nationale aux défis rencontrés par les jeunes aidants, en lle-de-France et en Occitanie.
Un appui aux échanges d'expériences et une attention accrue portée aux témoignages
des aidants familiaux, par exemple a 'occasion de la Semaine bleue (30 septembre au

6 octobre) et de la Journée nationale des aidants (5 octobre 2024).

En Octobre 2023, dans la continuité du premier plan, les ministéres des Solidarités et du

Handicap ont présenté la 2° stratégie “Agir pour les aidants 2023-2027". lls ont également

signé avec les entreprises et associations, une charte d’'engagement pour les proches aidants.

Cette stratégie se répartit en 3 grands axes :

Communiquer, repérer et informer la population par une campagne de sensibilisation
pour le grand public. Cela comprend le déploiement de formations des professionnels
de santé et médico-sociaux au repérage des signes pour prévenir I'isolement des
aidants. De plus, les services publics de proximité seront rassemblés sous le service
public départemental de Il'autonomie (“SPDA”), un interlocuteur unique. Ce qui
permettra d'informer les aidants sur leurs droits et prestations adaptées. Cela permet
de mettre en relation les différents professionnels du secteur, pour faciliter le parcours

des bénéficiaires, en donnant des solutions efficaces et rapides.

Renforcer l'offre ainsi que l'accés au répit en augmentant les places d’accueil
temporaire de jour et en diversifiant I'offre. De plus, il va y avoir un renforcement du

relayage a domicile et de l'offre de séjours de vacances répit.

Soutenir les aidants, quels qu’ils soient, tout au long de la vie. On retrouve une
amélioration du congé proche aidant, des bourses d'études revalorisées pour les
étudiants aidants dés septembre 2023 et des aménagements des cours, ou la mise en
place de I'assurance vieillesse des aidants (AVA) (Ministére du Travail, de la Santé et
des Solidarités, 2022).

Lors d’'une perte d’autonomie, d’'un vieillissement, d’'une maladie, le premier soutien est celui

de la famille, de I'entourage. Cette aide informelle (entraide familiale) peut étre délicate au

regard de la situation, cependant elle a souvent une place importante dans la prise en charge.
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En effet, si on devait monétiser I'aide apportée aux personnes agées en perte d’autonomie par
les proches-aidants, celle-ci serait estimée entre 7 et 11 milliards d’euros (Haut Conseil de la
Santé publique, 2019). Le nombre d’aidants augmentant chaque année, la charge
correspondante ne va que s’amplifier. Leurs besoins et les impacts ressentis ne vont donc que
s’amplifier. Il y a donc un réel intérét a s'intéresser aux aidants, a les identifier et mettre en
évidence leurs besoins. La mise en place d’'une prévention primaire la plus précoce possible,
qui peut étre réalisée au comptoir de l'officine, permettrait de gérer plus facilement leurs
altérations de santé, éviter les situations de fatigue et d'épuisement, mettre un place un
accompagnement et anticiper les possibles situations d'urgence, comme une hospitalisation
(Haute Autorité de Santé, 2024). Ce qui nous améne a se poser la question du réle du
pharmacien dans la prévention des pathologies en lien avec la charge physique et mentale du

role d'aidant.
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Matériel et Méthode

Pour répondre a cette question, une enquéte a été réalisée durant 2 mois aupres des proches
aidants, sous forme d’un questionnaire a remplir en ligne, avec des QCMs (Questions a choix
multiples), et réponses courtes. Le questionnaire comprend 29 questions et prend moins d’'une
dizaine de minutes a remplir. Il est anonyme et n’a aucune obligation de réponse.

L’enquéte a été diffusée via des associations d’aidants, un QR code qui a été déposé dans
différentes officines de Toulouse, ainsi que dans 2 salles d’attente de médecin généraliste et
a l'accueil d’'une maison de retraite. Le QR code a aussi été diffusé sur des groupes Facebook
d’aidants, ou de pharmaciens, ainsi que sur LinkedIn.

Ce questionnaire est axé sur la santé, le vécu et le ressenti des aidants. Il a également
interrogé leur capacité a parler de leurs questions de santé avec des pharmaciens.

74 personnes ont rempli le questionnaire.

) Présentation du questionnaire

1- Quel &ge avez-vous ?

2- Sexe (aidant) :
Femme
Homme

Je ne souhaite pas répondre

3- Sexe (aidé) :
Femme
Homme

Je ne souhaite pas répondre

4- Quel est votre lien avec la personne aidée ?
Conjoint/conjointe
Parent
Enfant
Ami
Sceur/frére
Voisin

Autre :

5- De quel type de pathologie souffre-t-elle ?
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6- Depuis combien de temps étes-vous aidant ? / Combien de temps avez-vous été aidant ?

7- A quelle fréquence aidez-vous ?
Tous les jours
Plusieurs fois par semaine
1 fois par semaine
Plusieurs fois par mois
1 fois par mois

Moins d’1 fois par mois

8- Etes-vous seul(e) a aider cette personne ?
Oui
Non

9- Si vous avez répondu non a la question précédente, de quel autre type d'aide bénéficie-t-
elle ?

Professionnel de santé (médecin, infirmier, aide-soignant ..)

Aide a domicile

Un autre aidant familial

Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse

10- Vivez-vous avec la personne aidée ?
Oui

Non

11- Quelle sorte d'aide apportez-vous ?
Aide dans les actes essentiels de la vie quotidienne (manger, se laver, ...)
Aide morale
Aide financiéere
Aide pour les rendez-vous médicaux
Aide pour les taches ménageéres, courses, préparation du repas ...

Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse

12- Avez-vous ressenti un changement dans votre vie depuis que vous étes aidant ?
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Pas de
changements impact léger  impact modéré impact fort
notables

Niveau personnel

(votre santé, O O O O
habitudes, ..)
Niveau

professionnel / O O O O

Scolaire

Niveau social O O O O
Niveau familial O O O O

13- Avez-vous renoncé a des activités personnelles, professionnelles, sportives, pour vous

occuper de la personne aidée ?

Arrét de Fortement Legerement Pas de
l'activité diminuée diminuée différence
Niveau
professionnel / O O O O
Scolaire

Niveau personnel O O O O
Loisirs O O O O
Sport O O O O

14- Ressentez-vous un impact sur votre santé ?
Fatigue importante
Charge mentale supérieure
Douleurs
Troubles du sommeil (de I'endormissement, ou des réveils nocturnes...)
Anxiété
Troubles de I'humeur (troubles dépressifs, agressivité...)
Isolement

Totalement épuisé
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Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse

15- Vous sentez vous a l'aise d'en parler a votre pharmacien ?
Oui
Non

16- Sivous avez répondu Non a la question précédente, quelles sont vos réticences ?

17- Sivous aviez une pathologie avant de devenir aidant, avez-vous remarqué un changement
en lien avec celle-ci ? (Que ce soit un dosage, un traitement, une prise en charge ...)
Augmentation de posologie (augmentation du dosage)
Diminution de posologie (diminution du dosage)
Changement de traitement, ajout de molécules
Changement de traitement, retrait de molécules
Déstabilisation d'une pathologie sans modifications de traitement

Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse

18- Avez-vous développé une pathologie depuis que vous étes aidant ?
Oui

Non

19- Si vous avez répondu oui a la question précédente, laquelle est-ce ? Bénéficiez-vous de

I'ALD (affection longue durée) ?

20- Prenez-vous des médicaments depuis que vous étes aidants ? (avec ou sans
ordonnances)

Non

Pour lutter contre le stress

Antidépresseurs

Compléments alimentaires, vitamines

Pour le sommeil

Pour la pathologie développée

Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse
21- Avez-vous la sensation d'étre accompagné par les professionnels de santé ou vous sentez
vous seul pour accompagner la personne aidée ?

Bien accompagné
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L’accompagnement pourrait &tre plus important

Seul

22- De quoi auriez-vous besoin pour vous sentir mieux ?
D'un meilleur accompagnement
D'une aide financiére
De moments de répit
D'aide & domicile
D'en parler librement avec une personne de confiance

Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse

23- Connaissez-vous les associations nationales ou proches de chez vous qui peuvent vous
aider, les dispositifs mis en place pour vous ?

Pas du tout

Quelques-unes

Oui

24- Si vous avez répondu oui a la question précédente, comment connaissiez-vous ces

dispositifs et solutions pour les aidants ?

25- Connaissez-vous les dispositifs mis en place pour vous ? (Congé du proche aidant, soutien
psychologique, structure d'accueil temporaire ...)

Pas du tout

Quelques-uns

Oui

26- Comment connaissiez-vous ces solutions, dispositifs pour les aidants ?
Par recherche sur internet
J'ai été informé par mon médecin
J'ai été informé par le pharmacien
J'ai été informé par un autre professionnel de santé
Par des prospectus
Assistant social

Autre : avec possibilité d'écrire sa réponse

27- Avez-vous bénéficié des différentes actions mises en place par I'Etat ou des associations

? Si oui, laquelle ou lesquelles ?
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28- Avez-vous bénéficié des différentes actions déja mises en place ? Si non, pourquoi ?

29- Pensez-vous qu’il y a un manque de communication de la part des professionnels de santé
ace sujet ?
Oui

Non

II) Analyses statistiques

Les analyses statiques ont été réalisées avec le logiciel R++ qui permet de réaliser les tests
statistiques entre différentes variables, qu’elles soient quantitatives ou qualitatives.
Les tests de Fisher et du Chi2 ont été utilisés pour analyser les associations entre 2 variables
indépendantes qualitatives. Le test de Fisher est utilisé pour les échantillons faibles (n<5). Le
test du Chi2 est majoritairement utilisé ici, au vu de la taille des échantillons (n>5).
Le test de Kruskal-Wallis a été utilisé pour analyser les variables quantitatives de trois groupes

indépendants.
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Résultats

Une enquéte a été menée auprées de 74 aidants pour évaluer 'impact du réle de proche aidant

sur leur quotidien et leur santé mentale et physique.

1) Aidants : Description de la population étudiée

[.1) Aidants
Total
(N=74)

Sexe (aidant)

Femme 66 (89.19%)

Homme 8 (10.81%)
Quel est votre lien avec la personne aidée ?

Parent 45 (60.81%)

Conjoint/conjointe 14 (18.9%)

Enfant 9 (12.16%)

Autre 5 (6,8%)

Ami 1 (1.35%)

Sceur/frére 1 (1.35%)
Quel 4ge avez-vous ?

Moyenne (SD) 50.67(13.63)
A quelle fréquence aidez-vous ?

Tous les jours 49 (66.22%)

Plusieurs fois par semaine 17 (22.97%)

1 fois par semaine 4 (5.41%)

Plusieurs fois par mois 4 (5.41%)
Etes-vous seul(e) a aider cette personne ?

Non 51 (68.92%)

Oui 23 (31.08%)
Vivez-vous avec la personne aidée ?

Non 33 (44.59%)

Oui 41 (55.41%)

Depuis combien de temps étes-vous aidant ? / Combien de temps avez-vous été aidant
?

Moyenne (SD) 7.85 (8.45) ans
Figure 4 : Données épidémiologiques sur les aidants étudiés
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La majorité des aidants ayant répondu au questionnaire sont des femmes (89,19%), avec un
age allant de 24 a 84 ans, la moyenne étant de 50,6 ans. Les aidants soutiennent
principalement leurs parents (60,81%), suivis de leurs conjoints (18,9%) et enfin de leurs
enfants (12,16%). Cependant, ils peuvent aider plusieurs personnes en méme temps. Ce qui
explique les 75 réponses sur les 74 personnes. La durée moyenne de l|'aide apportée est de
7,8 ans, bien que cette aide puisse varier considérablement, allant de quelques mois (2 mois)
a plusieurs décennies (jusqu'a 46 ans). Une part importante des aidants cohabite avec la
personne qu'ils assistent (55,41%). Il est important de souligner que pour la majorité des
aidants, l'assistance apportée est quotidienne (66,22%). Si on ajoute les aidants venant
plusieurs fois par semaine, représentant 22,97%, cela donne environ 90% des aidants.

Il convient également de noter que dans la majorité des cas (68,92%), les aidants ne sont pas
seuls a fournir cette assistance. Lorsqu'on leur a demandé quel type d'aide supplémentaire
était apportée, les répondants ont mentionné plusieurs formes de soutien. Parmi les 53
réponses recueillies, l'aide d'un autre membre de la famille est la plus fréquente (54,7%), suivie
par l'aide de professionnels de santé (50,9%) et l'assistance a domicile (39,6%). D'autres
formes d'aide ont également été mentionnées, telles que I'hébergement temporaire en

établissements spécialisés, le soutien d'amis proches ou l'aide de personnel en EHPAD.

Concernant le type d’aide apporté, on retrouve en premier lieu I'aide pour les rendez-vous
médicaux (87,8%) puis I'aide morale, le soutien psychologique (82,4%), l'aide pour les taches
ménageéres (68,9%), I'aide pour les actes de la vie quotidienne (51,4%) et l'aide financiére
(24,3%). En plus de ces aides récurrentes, on retrouve également une aide pour le jardinage,
des aides pour gérer 'administratif, ou encore repérer des situations qui peuvent étre a risques

pour la personne.

[.2) Aidés

En ce qui concerne les personnes aidées, on retrouve également une majorité de femmes
(60,8%), par rapport aux hommes (39,2%). Parmi les pathologies les plus représentées, on
retrouve en premier les maladies neurodégénératives (Alzheimer, Parkinson...), suivie par les
cancers, puis les maladies cardiovasculaires (Accident vasculaire cérébral (AVC), infarctus...).
En général, le vieillissement est également un facteur important qui nécessite une aide car la

perte de motricité, les différents troubles cognitifs ou visuels, ménent a une perte d’autonomie.
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II) La charge mentale et physique du réle I'aidant

[I.1) Impact ressenti sur la qualité de vie

Depuis le début de leur role d’aidant, les impacts ressentis en fonction des domaines sont
différents. Cependant, on peut en ressortir que dans tous les domaines, le ressenti majoritaire
est que ce role impacte fortement les habitudes de vie. Plus de 48% des personnes rapportent

ressentir un impact fort sur leur vie personnelle.

Pas de changements notables [/Impact léger [JJimpact moyen [ Impact fort

Nlveau personnel ( Santé, Habitudes ...)

MNiveau professionnel / Scolaire

Niveau Social

Niveau familial

10 20 30 40 Effectif

[

Figure 5 : Impact du réle d’aidant au niveau personnel, professionnel, social et familial

Dans la plupart des cas, cet impact sur la qualité de vie méne les aidants a diminuer fortement
leurs activités personnelles et leurs loisirs pour s’occuper de leur proche. Les 2 secteurs les
plus touchés sont le niveau personnel et les loisirs (Figure 6). Plus de 46% des aidants ont
fortement diminué leur activité au niveau personnel. Plus de 43%, ont également fortement

diminué leurs activités de loisirs. Le domaine le moins touché est le secteur professionnel.
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Figure 6 : Diminution des activités faites par les aidants en fonction des domaines

En ce qui concerne la qualité de vie, elle peut se retrouver impactée. 71 réponses ont été
recueillies concernant l'investissement des aidants dans leur propre santé. On retrouve
différentes affections dont en premiére position 'augmentation de la charge mentale a 88,7%
puis I'anxiété a 73,2% et la fatigue importante a 67,6%. Les troubles du sommeil (difficultés
d’endormissement ou réveils nocturnes) sont ressentis par 56,3% des aidants. Les troubles
de 'humeur comme les troubles dépressifs ou l'agressivité et I'isolement représentent
respectivement 47,9% et 43,7% des réponses. L’apparition de douleurs et la sensation d’étre
totalement épuisé concernent 31% des aidants. Les autres affections rassemblent moins de

2% des réponses.
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Charge mentale supérieure
Anxiété
Fatigue importante

Troubles du sommeil

Troubles de I'humeur

|sclement

Douleurs
Totalement épuisé
Pas d'impact

Prise de poids

Fatigue morale selon les moments

Figure 7 : Différentes affections ressenties par les aidants
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[I.2 ) Impact sur la santé des aidants

Certains aidants (37%) ont développé une pathologie due au fort impact de ce réle sur leur
vie. Parmi ces pathologies, on retrouve la dépression, certains cancers, des fibromyalgies, de
I'hypertension, de I'anxiété... A la question : « Bénéficiez-vous d’une affection de longue durée

(ALD) ? » Sur les 28 réponses positives obtenues, 10% ont une ALD depuis qu’ils sont aidants.

Parmi les aidants, certains avaient déja une pathologie avant. A la question : « Si vous aviez
une pathologie avant de devenir aidant, avez-vous remarqué un changement en lien avec
celle-ci ? (que ce soit un dosage, un traitement, une prise en charge ..) », 24 personnes ont
répondues. Parmi elles, 33% ont eu une augmentation de posologie de leur traitement, 33%
ont eu un changement de molécules ou ajout d’'une nouvelle et 25% ont eu une déstabilisation

de la pathologie sans modification de traitement.

Concernant la question des traitements : « Prenez-vous des médicaments depuis que vous
étes aidants ? (avec ou sans ordonnances) », 69 réponses ont été obtenues. Les compléments
alimentaires et les vitamines arrivent en téte, avec 33,3 %, suivis par ceux destinés a améliorer
le sommeil (30,4 %), puis par ceux visant a lutter contre le stress (26,1 %). A 24,6%, ils
prennent le traitement pour une pathologie développée depuis qu’ils sont aidants. Il reste

important de noter que 30,4% des aidants ayant répondus, ne prennent aucun traitement.

ll) Connaissance des aides présentes sur le territoire par les
aidants

Les associations pour aidants et les différents dispositifs sont peu connus. D’aprés les
réponses au questionnaire 52,7% des aidants ne connaissent pas du tout les associations
existantes. 47,3% disent en connaitre au moins quelques-unes.

Concernant les dispositifs mis en place pour les aidants, parmi lesquels on retrouve
notamment le congé proche aidant, le soutien psychologique, et un accueil temporaire de
l'aidé, 39,2% des aidants ayant répondu ne connaissent aucune de ces aides. Seulement
16,2% disent les connaitre et 44,6% disent en connaitre quelques-unes.

Dans les 2 cas, la plupart d’entre eux les ont connus par internet, par leur propre recherche
ou par du bouche a oreilles. Certains ont été informés par les professionnels soignants de leur
entourage, que ce soient les médecins de famille ou infirmier(e)s, ou des assistants sociaux,

mais cela ne représente pas la majorité.
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Des actions ont été mises en place pour soutenir les aidants et les aidés. On retrouve parmi
elles, '’Aide Personnalisée d’Autonomie (APA), le congé proche aidant indemnisé par 'AJPA,
et les aides a domicile avec 'ADMR.

Le questionnaire comportait la question : « Avez-vous bénéficié des différentes actions mises
en place, par I'Etat ou des associations ? » avec un renvoi vers une demande de précision
pour le cas ou ils répondraient par I'affirmative ou la négative. 39 aidants ont répondu avoir
bénéficié d’actions mises en place par I'Etat ou les associations. L’APA et le congé proche
aidant sont les 2 actions revenant le plus.

A la réponse par I'affirmative, on obtient un résultat de 46,15% des aidants qui n’ont bénéficié
d’aucun dispositif.

A la réponse par la négative, on obtient un résultat de 73,17% d’aidants n’ayant pas bénéficié

des aides mises a leur disposition.
Le manque de communication de la part des professionnels de santé aux sujets des dispositifs

existants est conséquent. En effet, en analysant les 72 réponses du questionnaire, 77,8% des

aidants trouvent qu’il y a un manque de communication a ce sujet (Figure 8).

38



(A) (B)

Pas du powt Quelques uns

Quelgues unes

Pas du tout

Pas de mangue de
communication

(©

Mangue de
tommunication

Figure 8 : Faible connaissance des associations et dispositifs existants par les aidants

(A) Graphique représentant le nombre d’associations nationales ou locales connues par les aidants
ayant répondus a cette question (74 réponses)

(B) Graphique représentant le nombre de dispositifs existants pour les aidants connus par les aidants
ayant répondus a cette question (74 réponses)

(C) Graphique représentant le pourcentage de mangque de communication décrit par les aidants ayant

répondu a cette question (72 réponses)

IV) Place du pharmacien dans la prévention et la prise en charge des aidants

Parmi les aidants ayant répondu au questionnaire, seulement 24,3% se sentent bien
accompagnés par les professionnels de santé. Une part importante des aidants se sentent
seuls (39,2%) et 36,5% disent que 'accompagnement pourrait étre plus conséquent.

D’aprés le questionnaire, 47,9% des aidants se sentent a l'aise avec leur pharmacien pour
parler de I'impact ressenti de leur réle sur leur vie et leur santé. Les hommes se disent plus a
laise que les femmes. Parmi les réticences, on retrouve le manque de confidentialité, de
temps, la peur du jugement ainsi que l'idée que le pharmacien ne pourra pas aider car il n’est
pas formé a cela ou ce n’est pas son réle. Certains disent qu’ils ne vont pas a la pharmacie

pour parler d’eux, ils ne se sentent pas légitimes.
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Au sein des besoins exprimés par les aidants pour se sentir mieux, on retrouve en premier lieu
les moments de répits (64,7%) suivi par un meilleur accompagnement (44,1%) ainsi que de
pouvoir parler librement avec une personne de confiance (38,2%). L’aide a domicile représente
38,2% des besoins et l'aide financiére quant a elle, 23,5%. Cependant, d'autres besoins
émergent, tels que la reconnaissance de ce role afin qu'il ne devienne pas une tache banale,
ainsi que le besoin de soutien pour prendre pleinement conscience de la fonction d'aidant. I
est important de prendre en compte ces besoins, pour pouvoir mettre en place et améliorer la
prise en charge des aidants, par les différents professionnels de santé.
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Discussion générale

Dans cette enquéte, I'objectif a été de comprendre les besoins des aidants, et les impacts
ressentis de leur role sur leur quotidien et leur santé pour pouvoir les aider et mettre en place
des actions de prévention. Cela a permis de montrer que le r6le d’aidant a un impact sur la vie

personnelle.

I) Différence femme et homme
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Figure 9: Impact du réle d'aidant en fonction du sexe de l'aidant
(A) Histogramme représentant l'impact sur la vie professionnelle en fonction du sexe de
l'aidant
(B) Histogramme représentant l'impact sur la vie sociale en fonction du sexe de l'aidant
Les variables étant indépendantes et I'effectif assez important, le test du Chi 2 est appliqué
entre le sexe de l'aidant et le changement percu dans sa vie professionnelle ou scolaire : chi?

= 25,39. Le résultat est statistiquement significatif avec **, p <0,01, ***, p < 0,001.

On observe que les femmes ressentent des impacts sur leur vie sociale et professionnelle
beaucoup plus importants que les hommes, qui déclarent aucun changement notable ou un
impact léger.

Cette différence ne semble pas étre due a la fréquence de l'aide apportée, car aucune
différence significative n’a été observée entre les hommes et les femmes sur ce paramétre.
Cela peut venir des aides apportées qui sont différentes. Les femmes aident plus dans les
actes de la vie quotidienne comme l'aide pour manger, se laver, s’habiller... (54,5% contre

25% d’hommes) ainsi que pour les aides aux rendez-vous médicaux dont les déplacements
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(90,9 % contre 62,5% dhommes). De ce fait, le temps accordé a leurs activités
professionnelles et personnelles s’en retrouve diminué.

Cette étude a montré que les femmes renoncent plus a leurs activités professionnelles et
personnelles que les hommes (figure 10). Cela va de pair avec le fait d’aider plus pour les
taches quotidiennes et les rendez-vous médicaux qui demandent du temps.

Cependant d’apres les résultats obtenus (figure 4), il est important de souligner que la majorité
des réponses ont été apportées par des femmes. Il est possible qu’avec un échantillon plus

important de réponses d’hommes aidants, les résultats soient différents.
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Figure 10 : Renoncement aux activités en fonction du sexe de l'aidant

(A) Histogramme représentant le renoncement aux activités professionnelles en fonction du sexe de
l'aidant

(B) Histogramme représentant le renoncement aux activités personnelles en fonction du sexe de
l'aidant
Le test du Chi2 a été appliqué avec ces 2 variables indépendantes, le renoncement aux activités
(professionnelles ou personnelles) et le sexe de l'aidant, et les résultats sont significatifs avec p <
0,05.

D’aprés le questionnaire, une tendance se dessine concernant le fait de vivre avec la personne
aidée. Les femmes sont en majorité a vivre avec la personne qu’elles aident, contrairement
aux hommes. lls ne cohabitent pas avec l'aidé, pour la plus grande partie d’entre eux. Le fait
de cohabiter peut expliguer que les femmes ressentent un impact plus fort de leur engagement
sur leur vie personnelle par rapport aux hommes, car de ce fait I'aide est quotidienne et le

temps pour soi se retrouve diminué. Le temps de répit est donc plus faible. Elles vont avoir
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tendance a se mettre en retrait par rapport a I'aide apportée et s’oublier, ce qui améne a des

répercussions sur leur santé au fil du temps.

I) Accompagnement de la personne aidée

I.1) Vivre avec l'aidé

Vivre avec la personne aidée implique des concessions dans différents domaines pour l'aidant.
En effet, la cohabitation permet une aide quotidienne sur différents tableaux (aide morale, aide
pour les taches ménagéres, pour les actes de la vie quotidienne...) mais cela implique souvent

une diminution des activités personnelles, de loisirs et sociales.
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Figure 11 : Aidants vivant avec leur proche aidé en fonction du nombre d’aidant ayant renoncé
a une activité personnelle, de loisir

Test du Chi2 entre le fait de renoncer a des activités personnelles pour s'occuper de la personne aidée
et le fait de cohabiter. Chi2 = 10,55, avec p = 0,014 (**), il existe une association significative.

Ces analyses sont également statistiquement significatives avec limpact sur leur vie
professionnelle. Le test du Chi2 (chiz = 11,27, p = 0,010) nous permet d’affirmer que de vivre
avec le proche aidé, a un impact plus important sur la vie quotidienne de I'aidant par rapport a
une vie en deux domiciles distincts, indifféremment du sexe de l'aidant. En effet, cela génere
une fatigue quotidienne, qui peut mener a I'épuisement physique, psychologique et/ou
émotionnel de I'aidant. De plus, une cohabitation peut mener plus rapidement a des tensions

ou conflits avec le proche aidé ce qui va générer un poids supplémentaire pour l'aidant. En
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effet, les aidants conjoints/concubins sont en moins bonne santé que les aidants en général
(Pralet, 2014).
Ne pas vivre sous le méme toit, permet d’avoir du temps pour soi, avoir des relations amicales

et sociales, et donc diminuer la charge mentale ressentie.

I.2) Fréquence d’aide

La fréquence de l'aide fournie influence également la vie de laidant. Plus cette aide est
réguliére, plus l'impact ressenti sera important.

Sur le plan personnel, les aidants rapportent avoir considérablement réduit leurs activités pour
se consacrer a leur proche. En effet, I'aide quotidienne laisse moins de place aux activités
extérieures, ce qui explique le ressenti des aidants quant a leur vie personnelle. Le
renoncement aux activités personnelles est plus marqué lorsque l'aide est quotidienne,

comparé aux autres fréquences d’aide.
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Figure 12 : Renoncement aux activités personnelles en fonction de la fréquence d’aide
Test du chi2 entre le renoncement aux activités personnelles et la fréquence d’aide. Chi2 = 21.58,

avec p = 0.010 (*). L’association est significative.

Cela est également statistiquement significatif avec les activités professionnelles (p=0,014).
On peut donc affirmer que plus 'aide est récurrente, plus il y a un fort impact sur la vie globale
des aidants. Leur quotidien est donc modifié. Le temps consacré a I'aide de leur proche est du
temps qu'ils n’utilisent pas pour eux, pour leurs activités, pour penser a autre chose. Avec le

temps, cette situation peut mener l'aidant a s’oublier. Ce qui peut mener a de la fatigue
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chronique, une charge mentale supérieure et de I'anxiété qui se développe au fil du temps. Le
sentiment d’isolement peut également s’intensifier. La santé des aidants, mentale et physique
est donc impactée par cette aide. Ce renoncement par manque de temps correspond aux
attentes des aidants, qui demandent, pour se sentir mieux, plus de temps de répit,
d’accompagnement et d’écoute.

On remarque que dés que l'aide n’est plus quotidienne, le renoncement aux activités est
beaucoup plus faible. Il est donc important de faire connaitre les aides disponibles, comme les
plateformes d’aides au répit, avec des hébergements temporaires ou un relais a domicile. Cela
permettrait aux aidants de se libérer du temps a c6té de leur réle d'accompagnement, pour se
retrouver eux-mémes, récupérer psychologiguement et émotionnellement de certaines

situations stressantes.

lIl) Impact sur la santé des aidants

[11.1) Affections développées par les aidants

Les aidants ressentent différents impacts au niveau de leur santé. Comme vu précédemment
dans la partie résultats, plus de 8 aidants sur 10 ressentent une charge mentale supérieure et
plus de 73% d’entre eux rapportent de I'anxiété. 67% des aidants mentionnent une fatigue

importante et pour 56% d’entre eux souffrent de troubles du sommeil.

Il existe une association entre deux autres variables qui sont I'aide apportée pour les rendez-
vous médicaux et 'anxiété développée chez les aidants (chiz2 = 8,11, p = 0,004).

Cela pourrait indiquer qu'un certain niveau d'anxiété est associé a la gestion des rendez-vous
médicaux. Cela pourrait étre lié a des préoccupations logistiques (trajets, journées de congés
a prendre pour se dégager du temps), émotionnelles ou de santé (stress lié a I'évolution de
I'affection du proche). Il est donc intéressant de réduire I'anxiété des aidants par une meilleure
organisation des rendez-vous médicaux ou un soutien plus efficace car plus d’1 aidant sur 2
aide son proche concernant les démarches médicales (53%)(DREES, 2015).

De plus, si les aidants sont fatigués ou épuisés depuis longtemps, un retentissement sur
I'organisation des soins est ressenti. Un placement hatif ou non préparé peut arriver et

engendrer de la culpabilité chez I'aidant (Lestrade, 2014).

[1l.2) Prise de médicaments
La prise de traitements en tant qu’aidants n’est pas négligeable. D’aprés une étude menée en
2014, un aidant conjoint prend en moyenne 8 molécules. Le risque iatrogénique est plus

important chez les aidants conjoints que dans la population générale, due a une

polymédication (Pralet, 2014)
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Concernant la prise de traitements depuis que leur réle d’aidant a commencé, les résultats de
'enquéte ne sont pas significatifs mais on observe une tendance qui montre que plus 'impact
ressenti est important plus la prise de médicament avec ou sans ordonnance augmente
(Figure 13). Cela nous laisse penser que plus I'impact s’intensifie, plus une fatigue et/ou un

stress se font ressentir et certains troubles apparaissent.
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Figure 13 : Prise de traitement en fonction de I'impact du réle d’aidant sur la vie personnelle

Cette augmentation de la consommation de médicaments peut s’expliquer par lisolement
social de l'aidant et I'accés limité aux soins médicaux par le manque de temps pour aller
consulter leur médecin traitant. Certains aidants prennent des médicaments pour pouvoir

soulager leurs symptémes, comme le stress ou I'insomnie, le plus rapidement possible.

Nous avons évalué s’il y avait une corrélation entre la consommation de médicaments et le fait
d’étre aidant pour les actes essentiels de la vie quotidienne. Le test de Fisher (p=0,014) met
en évidence une corrélation. Le rapport de cotes est de 4,46, ce qui suggere une forte
probabilité de prendre des médicaments chez les personnes aidantes dans les actes
essentiels de la vie quotidienne.

Cela peut s’expliquer par le fait que les aidants ne prennent pas ou peu de temps pour
s’occuper d’eux, donc ils développent diverses affections du fait de la situation souvent
stressante qu’ils vivent (fatigue, troubles du sommeil, stress, anxiété...). Compte tenu que
'aidant est la plupart du temps en charge des courses et de la réception des traitements chez
le pharmacien, il est logique de penser que cela lui sera plus facile de demander conseils au

pharmacien pour lui-méme plutdt que d’attendre un hypothétique rendez-vous médical. De
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(A)

plus, certains aidants ne se sentent pas légitime de parler d’eux lors d’une consultation
conjointe avec laidé. Certains aidants deviennent des consommateurs réguliers de
compléments alimentaires ou vitamines afin de lutter contre la fatigue ressentie et continuer a
s’occuper de l'aidé. Cela montre qu’en tant que professionnel de santé de proximité, la place
du pharmacien est importante dans cette prise en charge.

[11.3) Développement de pathologie par les aidants

Concernant le développement de pathologie des aidants, on retrouve 37% des aidants qui
déclarent avoir développé une pathologie depuis qu'ils sont aidants. Parmi eux, plus de 28%
sont en affection de longue durée (ALD). Cependant, aucun test n’est significatif concernant
la fréquence d’aide ou les différents types d’aides.

Néanmoins, les résultats des tests suggerent que les aidants qui rapportent un épuisement,
et/ou des douleurs et/ou des troubles de I'endormissement sont plus susceptibles de
développer une pathologie. De plus, d’aprés une étude sur les aidants conjoints/concubins,
les 2 symptomes les plus fréquents sont I'asthénie et les douleurs, qui sont les conséquences
physiques de I'épuisement (Pralet, 2014). Il est donc important de les prendre en compte

comme facteurs de risque chez les aidants, de développement de pathologies.

(B) ©

* % * % & & &

40

30 +

20 +

10 4

Pas de pathologie Pathologie

30 40 —

W Pas de troubles
O Troubles du sommeil

B Pas d'épuisement
© Epuisement total

20 4

—
I 1 0 L o+

Figure 14 : Développement d'une pathologie en fonction de différentes affections

par l'aidant : Test du Chi2 = 10,12, avec p = 0,001 (**)

non chez l'aidant : Test du Chi2 = 10,19, avec p = 0,001 (**)

l'aidant : Test du Chi2 = 22,73, avec p < 0,001(***).
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(B) Graphique représentant le développement d’'une pathologie en fonction d’un trouble du sommeil installé ou

(C) Graphique représentant le développement d’une pathologie en fonction de douleurs ressenties ou non par



Le manque de sommeil d0 a différents troubles (réveils nocturnes, endormissements...)
engendre une fatigue, une diminution de la concentration, et de la mémoire ainsi qu’un stress,
de l'irritabilité et le développement de dépression. Une fatigue importante implique un risque
de développer un syndrome de fatigue chronique et une invalidité sur le long terme (Snekkevik
etal., 2014). De plus, il a été prouvé que la privation ou la fragmentation du sommeil provoque
une hyperalgésie(Karmann et al., 2014).

La douleur déja présente a force de réaliser des taches répétitives ou porter des charges
lourdes, se retrouve amplifiée par un manque de sommeil. Les douleurs chroniques sont
associées a des dépressions et de I'anxiété (Inserm, 2025). Cela affecte la qualité de vie des
aidants.

De plus, la fatigue chronique peut étre un symptdbme d’une autre pathologie sous-jacente. Les
anémies ou certaines maladies endocriniennes (hypothyroidie) ou auto-immunes induisent
une fatigue intense (Assurance Maladie, 2024). Il est donc important de consulter un médecin

pour ne pas retarder le diagnostic et la prise en charge.

Il serait pertinent de faire connaitre les dispositifs existants pour les aidants ou de mettre en
place d’autres mesures de soutien pour les aidants afin de réduire leur fatigue, soulager leurs
douleurs, et diminuer leurs troubles du sommeil. D’autant plus que ce sont ces 3 mémes
affections qui reviennent en premier dans I'étude BVA-April fondation de 2018. Cela pourrait
potentiellement diminuer leur risque de développer des problemes de santé.

La mise en place d’'un dépistage précoce des premiers signes d’épuisement, permettrait

d’éviter 'apparition des troubles et des complications associées.

IV) Impact des associations et dispositifs sur la vie des aidants

Depuis quelgues années, I'Etat met en place différents dispositifs pour accompagner au mieux
les aidants. Cependant la communication autour de ces aides n’est que peu développée, ce
qui fait barrage a leur mise en place pour le plus grand nombre. En effet, 39,2% des aidants
n’en connaissent aucun et plus de 77% des aidants reconnaissent un manque de

communication de la part des professionnels de santé a ce sujet.

D’aprés la figure 15, on remarque qu’il existe une association statistiquement significative entre
la durée de l'aide et le nombre d’associations nationales ou locales connues. Cela suggere
gue plus une personne est aidante depuis longtemps, plus elle est susceptible de connaitre

les ressources disponibles pour les aidants.
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Figure 15 : Connaissance des associations existantes en fonction de la durée d’aide

Test Kruskal-Wallis : Kruskal-Wallis chiz = 9,69, p = 0,008
Cela peut s'expliquer par le fait que les aidants, au fil du temps, découvrent différentes
associations par l'intermédiaire du personnel soignant de leur proche, grace au bouche-a-
oreille ou encore par leurs propres recherches. Ces démarches sont souvent motivées par des
besoins qui émergent au fur et a mesure, tels qu'une écoute attentive, des informations sur
leurs droits, des aides financiéres ou des conseils pour les démarches administratives. Ainsi,
ces divers besoins incitent les aidants a chercher des solutions adaptées a leurs
problématiques et donc a découvrir les aides existantes.
De plus, s’identifier en tant qu’aidant est difficile, surtout en temps qu’enfant ou conjoint,
tellement cela peut paraitre naturel d’aider. Au fil du temps, lorsque I'impact s’accentue, la
prise de conscience de ce role est plus facile. Les besoins de temps pour soi, ou d’écoute sont
plus importants ce qui engendre une connaissance des aides et associations plus grande.
On peut faire I'hypothése qu’au fil du temps, les aidants se sentent moins considérés par les
professionnels de santé s’occupant de leur proche et se tournent plus facilement vers d’autres
personnes aidantes, ayant un vécu similaire, a travers différentes associations, pour pouvoir

échanger sur leur situation.
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Le fait de connaitre ou non des associations, n’influe pas sur 'impact ressenti par les aidants.
Comme on peut le voir sur la figure 16, il N’y a pas de différence significative entre le fait de
connaitre ou non les aides et de ressentir un impact plus fort sur sa qualité de vie. L'impact
sur la vie reste fort quel que soit le nombre d’associations connues.

Le faible nombre de réponses a ces questions sur la connaissance des aides montre soit un
désintérét pour la question, soit une lassitude. Ce faible nombre ne nous a pas permis de
réaliser des analyses de corrélation avec d’autres parametres. Le désintérét peut s’expliquer
par le fait que connaitre les associations ou dispositifs mis en place ne veut pas dire en
bénéficier. En effet plusieurs aidants rapportent que les aides proposées ne sont pas

adaptées, qu’ils manquent d’informations, de temps ou sont trop fatigués pour faire les

démarches.
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Figure 16 : Nombre d’associations connues en fonction de I'impact ressenti sur la vie personnelle
des aidants

En s’intéressant aux aidants ayant bénéficié des dispositifs existants, on remarque que les
résultats ne concordent pas.

La question 27 : « Avez-vous bénéficié des dispositifs mis en place par l'état? Si oui
lesquels ? »

La question 28 : « Avez-vous bénéficié des dispositifs mis en place par l'état ? Si non

pourquoi ? »
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A la premiére question, on obtient plus de personnes ayant bénéficié des aides et pour la

seconde question, ce sont celles qui n’en ont pas bénéficié qui sont majoritaires.

Question 27 Question 28
46,1% n’ont pas bénéficié d’aide 73,2% n’ont pas bénéficié d’'une aide
53,9% ont bénéfice d’'une aidé 26,8% ont bénéficié d’une aide

Tableau 1 : Tableau des bénéficiaires des aides

Cette différence peut s’expliquer par la formulation des questions qui aurait di étre plus
simple avec une question binaire pour « Avez-vous bénéficié des aides existantes ? » et 2
questions distinctes pour énumérer lesquelles ou expliquer pourquoi ils n’en ont pas
bénéficié. En effet, certaines personnes ont répondu dans les deux questions, ce qui peut
altérer les résultats. Le nombre de réponses obtenues n’est pas conséquent, seulement 39
pour la question 27 et 41 pour la 28. Le faible taux de réponses a ces questions en fin de
guestionnaire peut expliquer ces résultats contraires. Cependant, en comparant ces résultats

avec le fait de développer une pathologie ou non, les résultats sont plutét similaires.
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Figure 17 : Nombre d'aidants ayant développé une pathologie en fonction des dispositifs mis en
place

(A) Graphique représentant le pourcentage d’aidants ayant développé une pathologie depuis son
réle d’aidant en fonction du bénéfice ou non des actions mises en place par I'Etat ou des
associations (Question 27)

(B) Graphique représentant le pourcentage d’aidant ayant développé une pathologie depuis son
réle d’aidant en fonction du bénéfice ou non des actions mises en place par I'Etat ou des
associations (Question 28)
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On observe une légére tendance a moins développer de pathologies en bénéficiant des aides
(Figure 17). Cependant cela n’est en rien significatif. Ces résultats peuvent en partie étre
expliqués par le fait que peu d’aidants bénéficient des aides. Pour avoir des résultats plus
marqués, ainsi qu’une significativité, il faudrait dans un premier temps plus de réponses au
questionnaire ainsi qu’'une meilleure information sur les aides existantes.

Une raison au faible nombre d’aidants bénéficiant de ces aides est leur méconnaissance, du
fait de la mauvaise communication a ce sujet. Une autre raison est le fait que les aidants sous-
estiment la plupart du temps leurs besoins, considérant qu’ils n‘ont pas besoin d’aide par
rapport a quelqu’un d’autre. La peur d’accepter une aide extérieure, ainsi que la crainte d’'un
jugement ou d’'une mauvaise prise en charge de leur proche, méne a ne pas bénéficier des
aides. Le manque de temps pour réaliser les démarches, ou le manque de moyens financiers
peut également étre un blocage.

Il faudrait améliorer l'information et I'accés de tous les aidants aux aides et inciter les
professionnels a mieux les accompagner dans leurs démarches. Moins d’'un aidant sur 4

déclare étre bien accompagné par les professionnels de santé.

V) Place du pharmacien dans la prise en charge

BN

Le pharmacien en tant que professionnel de santé de proximité a un rble de conseil et
d’accompagnement des patients.

Le pharmacien a toute sa place dans le conseil sur les traitements sans ordonnance dont
pourraient bénéficier les aidants. Les compléments alimentaires et les vitamines, seront les
premiers demandés, suivis des traitements visant a aider le sommeil ou calmer le stress et la
fatigue. En effet, le pharmacien joue un réle important dans la prévention des troubles et les
soins. |l va conseiller au mieux I'aidant, pour trouver la solution la plus adaptée a ses besoins,
en linformant sur les différentes prises en charge, qu’elles soient médicamenteuses ou non
(relaxation, gestion du stress, hygiéne du sommeil, thérapies cognitivo-comportementales...).
Environ 1 aidant sur 2 dit se sentir a I'aise pour parler de son rble et de I'impact que cela
engendre sur sa vie quotidienne avec son pharmacien. C’est pour cela qu’il est important de
former les pharmaciens a repérer les différents signes de fatigue, d’isolement, ou de perte
d’entrain de la part des personnes qu’ils savent aidants. Cette attention permettra de les
informer sur les actions et aides existantes ou de les diriger vers les professionnels de santé
ou sociaux adaptés a leurs besoins.

Dans la mesure du possible, ces interactions devraient avoir lieu dans un espace de

confidentialité de la pharmacie, pour que I'aidant puisse parler librement.
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Du fait des nouvelles missions qui se développent, le pharmacien a sa place dans
'organisation de bilan partagé de médication (BPM). Ces entretiens rentrent dans le cadre de
la polymédication des aidants, pour analyser les interactions et les éventuels surdosages ou
risques iatrogéniques pour laidant. Cela permet également d’expliquer a laidant ses
traitements, car plus de la moitié des aidants conjoints ne connaissent pas 'indication de leurs
traitements (Pralet, 2014). Ces entretiens, sont ensuite partagés avec le médecin traitant pour

adapter au mieux la prescription, et favoriser I'observance.

Sa place de professionnel de proximité induit un suivi régulier du patient ce qui peut lui
permettre d’identifier rapidement les signes qui trahiraient une détérioration de son état
physique ou psychique. Il pourra ainsi proposer a l'aidant une écoute et des solutions
adaptées. De ce fait, il est un acteur essentiel dans la prise en charge globale de la santé des

aidants.

Il ressort des réponses a ce questionnaire que certains aidants déclarent une pathologie suite
a l'exposition a une charge mentale et physique importantes liées a leur réle (dépression,
cancer, hypertension...). L’apparition de ces symptdmes peut conduire a la nécessité d’étre
assistés pour certaines activités. lls ne peuvent plus exercer leur role d’aidants et deviennent
« aidés ». Nous pouvons nous interroger sur la place que pourraient prendre la prévention
primaire et secondaire sur la survenue de ces pathologies incidentes. Prévenir une
dégradation de la santé des aidants pourrait aussi diminuer les dépenses de la caisse primaire

d’assurance maladie.

VI) Prévention primaire

Il est crucial de trouver des solutions pour accompagner les aidants au mieux. S’identifier en
tant qu’aidant est difficile. Les professionnels de santé ont la un rble a jouer en repérant les
signes de fatigue, d’effacement ou d’isolement et dés lors, faire de la prévention primaire
auprés des aidants, pour limiter les affections qu'ils pourraient développer par la suite. Cela
peut permettre d’éviter aux aidants de tomber dans le cercle de I'aidant qui se retrouve seul,
isolé, qui développe des affections, qui pour certaines seront des ALD, et qui avec le temps
va devenir a son tour un aidé. Ce cercle implique des dépenses plus importantes de la sécurité
sociale. C’est pourquoi investir dans la prévention primaire peut a terme étre bénéfique
économiguement et en termes de santé publique.

Des actions pluriprofessionnelles, comme les réunions dans les maisons de santé
pluriprofessionnelles (MSP), peuvent permettre de mettre en place des actions pour
sensibiliser la population et/ou échanger au sujet des patients concernés, pour détecter les

signes d’épuisement le plus précocement possible et informer sur les aides existantes.
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Le pharmacien, en tant que professionnel de proximité, peut suivre plus facilement les aidants
par leur fréquence de venue pour venir chercher les traitements des aidés. Repérer les signes
peut étre compliqué mais essentiel. Cela peut permettre d’engager la conversation avec la
personne et de lui présenter des aides qu’elle ne connait pas. Cela peut aider pour commencer
a faire des démarches qu’elles soient financieres, professionnelles, psychologiques... pour
alléger la charge ressentie. Le pharmacien peut également informer le médecin traitant du
patient pour pouvoir trouver des solutions en pluriprofessionnalité.

Quelques-unes de ces aides ont été regroupées dans un flyer. Il a pour objectif d'informer sur

les aides existantes et d’étre diffusé au plus grand nombre d’aidants.
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AIDES FINANCIERES

» Aida fiscale (si hdbergament sur une longue pérode
de leur proche chez eux ou 81y a participation aux
frais d'hébargameant am EHPAD). Plus d'informations
SUr le site -

impots.gouv.fr

+ Rémunération de Faidant par I'aidé (si le proche aidé
béndficke de lallocation personnalisde d'autonomie
(APA). La demande de celle allocation peul &tre faite,
dans ke 31, via un formulaira papier 4 remplir ou sur
internet.

Plus dinformation sur le site :
demande-aulonomie.gouy

-

Allocation jourmnaliére du proche aidant (Ajpa) : versée
par la CAF ou MSA (selon le régime). Pour plus
dinformations et conditions :
solidarités.gouv.frfallocation-journaliere-du-proche-
aidant

AIDES DE PROFESSIONNELS

» Se rapprocher des professionnels de santé & proximité |
médecin, pharmacien, kinésithérapaute...) avec gui vous
avez une relation de confiance. Il pourront vous
renseigner sur les solutions mises en place pour vous
aidez, ou vous mettre en relation avec des
professionnels qualifiés.

Se confier & un professionnel commsa un psychologue ou
peychiatre (Jusqud 12 sdances sont prises en charge
par FAssurancs matadie par an, si votre psyehologue est
conventionnd)

Aide ménagére, aide au porlage des repas, transport
accompagné ou aide de nuil. Tout cela est coordonng
par FADMR (2ide 4 domicile en milieu rural) - Nhesitez
pas & vous rapprocher de lantenne proche de chaz
VOUS SUF e Site :
hitps:/iwww.fede31.admr.orgfassociations

“AGIR POUR LES AIDANTS"

Le gouvernamenl a mis en place des solulions powr
informer el aider les prochas aidants, dans le but de les
accompagner au maximum et de leur fournir une plus
grande reconnaissance.

« Création d'un guide ~ Besoin de répit : 17 fiches-
repéres” qui regroupe les aides existantes.

+ Diversifications des solutions de répits

» Création de la journde nationale des aidants { 5
oclobre 2024)

Plus d'informations sur le site du Ministére des
solidarités - solidaritégouv.fr

OUI SONT LES
AIDANTS ?

9,3 millions de francais sont aidants au quotidien.

Il n"y a pas d'age pour étre aidant et s‘occuper
d’'un proche qui en a besoin.

Autre abdant famdial
B4 any pnmoyenne

Aaitra aldant ran Tarailisl
15 4 s T

Enfant cohabitant
51 are e maenne

Canjaint
T80 60 rogEne

Enfasit man cohabitant
54 I an Moy

Suis-je moi-méme aidant ?

Toute personne qui accompagne & titre non
professionnel, quotidiennement ou ponctuellement,
une personne de son entourage (conjoint, enfant,
parent, voisin...) en situatia_n de handicap, malades ou
agées.

Les aidants apportent différents types d’aides (soutien
moral, soutien financier ou dans les taches
quotidiennes). De part leur implications, une charge
mentale et/ou physique peut se faire ressentir. Cela
peut impacter plus ou moins fortement leur vie et leur
santé. Dans certaines situations cela peut mener 3 un
épuisement total physique et psychigue.

' JOURNEE
NATIONALE
aidants
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VOUS
ACCOMPAGNEZ
UN PROCHE ?
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VOUS N'ETES PAS SEULS!



DES NUMEROS UTILES @

» Association "Avec nos proches™ Besoin
d'une écoute, de réponses, de partager vos
doutes avec d'anciens aidants (7j/7 de Bh a

22h)
0184729472

* Association “Espace singulier” : Une écoute
pour tous les aidants, pour &tre mis en
relation avec un professionnel qualifié pour
une réponse adaptée -

0B05381414

= Allo, j"aide un proche : ligne téléphonigue
de 18h & 22h (pour les aidants dont le
proche est atteint d'une maladie neuro-
dégénérative et vivant en région Occitanie,
des psychologues cliniciens vous
répondent)

0 806 806 830

DES LIEUX DE RENCONTRES,
D'ECHANGES :

» Café des aidants (pour tous les aidants,
une fois par mois, & Toulouse et Colomiers)

» La caravane " Tous aidants” : elle circule
dans la France pour faciliter les liens entre
aidants et services de proximité

+ Groupes Facebook d'aidants

* Site internet des associations : Pour
échanger, témoigner...

DES FORMATIONS

* Pour étre formé aux premiers secours : la
Croix-Rouge ou la protection civile

* Des formations pour connaitre les
ressources disponibles, mieux
appréhender le rdle d'aidant ainsi que la
maladie : associations ou collectivités

DES ASSOCATIONS

Pour trouver des informations sur vos droits,
pour échanger, témoigner, avoir des aides
pour les déemarches administratives, se former
sur les pathologies...

» Association Frangaise des aidants
+ La compagnie des aidants

+ La maison des aidants

= Avec nos proches

En fonction de la pathologie du proche :

* France Alzheimer
+ La ligue contre le cancer
* France Parkinson ...

Rendez-vous sur leurs sites internet !
N'hésitez pas a les contacter, la plupart
regroupe pleins d'informations sur les
droits des aidants

%ﬁ)_ ®° @
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LES AIDES DISPONIBLES
AIDE AU REPIT

Des plateformes daccompagnement ont &té
crééas (pour les proches des patients atteints de
maladies neurodégeénératives ), qui proposent
diverses aides :
« Un relai & domicile ou extérieur pendant une
demi journée ou plus
+ Un hébergement temporaire ou accueil de
jour
+ Des groupes de paroles pour partager les
différentes expériences entre aidants
+ Des séjours vacances-répit pour le couple
aidant-aidé
+ Des activités culturelles, sociales, pour
faworiser le partage

Plateforme des aidants de La Cadéne, située au
nord de Toulouse : 05 611373 27

(qui offre un soutien aux aidants dans
Faccompagnement de leur proche souffrant de la
maladie d' Alzheimer ou dune maladie apparentde, de
la maladie da Parkinson, de la sclérose en plagues
el/ou d'un preche Sgé de plus de 60 ans en perte
drautonomie vivant 4 domicile)

AIDES DANS LE MILIEU PROFESSIONNEL

Si vous étes salariés d'une entreprise, vous
pouvez demander :

+« Un aménagement d’horaires

« Télétravail (pour refuser cette demande & un
employé aidant, Femployeur doit motiver son
refus depuis 2018)

+ Demander un temps partiel de droit (pour
s'occuper des soins du proche aidé)

+ Congé proche aidant (indemnisé ou non, si le
proche aidé répond aux conditions requises)
: de 3 mois maximum et renouvelable sans
dépasser 1an.

+ Congé de solidarité familiale (indemnisé ou
non) : pour assister un proche en raison de
la gravité de son état de santé (un proche en
fin de vie, une personne dont le pronostic
vital est engagé en phase avancée de sa
pathologie, quelle gu'elle soit).

Rendez vous sur le site de la Caisse des
allocations familiales pour plus d'informations



Une meilleure information, de qualité et plus conséquente est nécessaire pour aider les
aidants. Des campagnes de sensibilisation a I'échelle nationale pourraient étre menées pour
faire prendre conscience au plus grand nombre de personnes, du role essentiel des aidants

dans la prise en charge globale des patients.

De plus des rendez-vous individuels, sans leur proche, peut permettre de réaliser de la

prévention plus facilement. Cela peut leur faire comprendre que leur santé compte tout autant.
VI.1) Formations

Des formations spécifiques pour les professionnels de santé seraient nécessaires pour
développer et faire connaitre les aides au plus grand nombre. Cela permettrait a chaque
personne devant en bénéficier d’au moins en connaitre I'existence. Cela devrait concerner au

minimum les professionnels de santé de proximité.

Ces formations pourraient étre axées sur le repérage des signes d’épuisement. Elles
formeraient les professionnels de santé a reconnaitre la double identité de proche et aidant.
Cela permettrait de mettre en place de mesures préventives, en faisant prendre conscience a

l'aidant que sa santé est également importante, et d’éviter 'apparition de certains troubles.

De plus, une formation initiale dans les études pourrait étre réfléchie pour sensibiliser a cette

question de 'accompagnement dés 'entrée dans les études de santé.
VI.2) Entretiens

Des entretiens pourraient étre mis en place dans les officines, au méme titre que les bilans
partagés de médication. Cela aurait un objectif de prévention primaire, pour informer et
accompagner les aidants. En effet, on a vu que les aidants qui viennent en aide
guotidiennement ressentent une charge plus importante et ont tendance a prendre plus de
médicaments. Faire connaitre les aides et droits auxquels ils peuvent prétendre, peut leur

permettre, aprés en avoir bénéficié, de diminuer I'impact sur leur vie personnelle.

Cette réflexion sur les aidants s’intégre dans un cadre national et international. Une étude a
été réalisée en Belgique, sur le développement de services de répit pour les parents ou
proches aidants d'enfants malades ou en situation de handicap. Le but étant de proposer des
services plus complets et répondant aux besoins variés des familles. En plus des séjours en
maisons de répit, des ateliers d’éducation thérapeutique sont proposés pour aider les parents

a reconnaitre leurs besoins et accepter de demander de l'aide quand c’est nécessaire. Et
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également évoqué la sensibilisation des professionnels, des assistances socio-économiques
et du répit & domicile. L’approche serait davantage centrée sur les besoins du proche aidant

et non uniquement sur I'aidé (Dubois et al., 2020).
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Conclusion

L’enquéte a montré que les proches aidants sont majoritairement des femmes de 50,6 ans en
moyenne. La durée moyenne de cette aide est de 7,8 ans. Le réle d’accompagnement d’un
proche a un impact sur la vie des aidants qui est majoré pour les femmes par rapport aux
hommes. Plus l'aide apportée est récurrente et plus elle porte sur des gestes essentiels de la
vie quotidienne (s’habiller, se laver, manger...), plus 'impact ressenti sur la vie personnelle et
professionnelle est fort. Cela méne également les aidants a renoncer a leurs activités
personnelles. La cohabitation avec 'aidé participe au fort impact du réle d’aidant sur sa qualité
de vie. Plus I'impact sera fort, plus la tendance a prendre des traitements, qu’ils soient

prescrits ou non, s’accentue pour traiter I'anxiété, la fatigue et/ou les troubles du sommeil.

Certains aidants peuvent tomber dans un cercle, ou ils se retrouvent seuls, fatigués et isolés.
lls vont développer des affections a la suite d’'une charge mentale et physique importante, qui
pour certains seront des pathologies chroniques rentrant dans une ALD. Avec le temps l'aidant
va devenir a son tour un aidé. Ce cercle implique des dépenses plus importantes de la sécurité
sociale. La prévention primaire peut permettre d’éviter aux aidants de développer des
affections, d’ou I'importance de former les professionnels de santé a repérer les différents
signes et les informer des aides existantes. La mise en place d’entretiens rentre également

dans cette prévention primaire (Figure 18).

Si les aidants ne sont pas sollicités tous les jours, mais quelques jours par semaine, ils
renoncent beaucoup moins a leurs activités personnelles et professionnelles. Grace aux aides
mises en place, ils peuvent se dégager du temps pour eux, pour leurs occupations. De ce fait,
l'impact ressenti est moins fort, la charge mentale et physique diminue également. Il est donc
important de relayer les aidants au quotidien, d’améliorer la communication au sujet des

actions existantes pour les faire connaitre au plus grand nombre.

Cela passe par les campagnes de sensibilisation ou par les professionnels de santé, comme
le pharmacien. Etant le professionnel de santé de proximité, il a toute sa place dans le conseil
associé, pour les traitements que prennent les aidants, dans I'écoute et le suivi régulier. Il peut

également réaliser des entretiens pour limiter le risque iatrogénique et favoriser I'observance.

Une convention a été signée avec France Alzheimer et 'Union des syndicats de pharmaciens
d’officine pour sensibiliser et aider les pharmaciens a détecter les signes d’épuisement, de
détresse et de solitude des aidants et aidés (Lignani, 2023). Le pharmacien peut identifier les

premiers signes, et diriger I'aidant vers les professionnels de santé adaptés. Il peut également
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informer l'aidant sur les différentes actions existantes. Cela fait de lui un acteur essentiel de
la prise en charge des aidants et de la prévention primaire.

Dépenses supplémentaires
de I’ Assurance maladie

SANS Prevention

primaire Manque

d’accompagnement
méconnaissance des
associations et aides

Bon accompagnement
connaissance des
associations
et aides

Aidant

AVEC de la
Prevention primaire

Moins de dépenses de
I’Assurance maladie

Figure 18: Schéma récapitulatif de I'impact de la connaissance des aides et de
I’'accompagnement des aidants
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