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Seule association nationale de familles reconnue d'utilité pu-
blique dans le domaine, France Alzheimer et maladies apparen-
tées agit depuis 30 ans au service de plus de 3 millions de per-
sonnes concernées par la maladie (personnes malades et proches
aidants).

Forte de I'engagement de ses 150 000 adhérents et donateurs et
2 200 bénévoles, I'Association déploie ses activités et actions a
travers quatre missions essentielles :

- Soutenir les personnes malades et leur famille.
- Informer |'opinion et interpeller les pouvoirs publics.
- Contribuer aux avancées de la recherche.
- Former les proches aidants, les bénévoles
et les professionnels du soin.

La complémentarité entre I'engagement de bénévoles formés et
riches de leurs expériences personnelles, et |'expertise de profes-
sionnels, permet a |'’Association de satisfaire efficacement a ses
missions statutaires, dans le respect des valeurs fondamentales
qui guident ses activités : I'éthique et le respect de la personne, la
solidarité, la responsabilité, et la dimension non lucrative.

Ses quatre missions essentielles sont déclinées partout en France
grace a pres d'une centaine d’associations départementales du
réseau France Alzheimer et maladies apparentées. C'est de ce
maillage territorial que I'Association tire sa force et sa spécificité.
Au niveau local, chaque association assure une permanence et un
accueil et propose des activités variées pour apporter aux familles
une aide de proximité et un soutien au quotidien.



Préambule

n matiere de prise en soin des personnes agées en perte

d’autonomie, les pouvoirs publics ont, depuis plusieurs

années, fait le choix de privilégier le maintien a domicile.
En témoigne encore récemment la loi relative a ’adaptation de
la société au vieillissement de décembre 2015 dont seul le volet
“domicile” a finalement vu le jour. De ce fait, les aidants, ces
4,3 millions de personnes qui apportent une aide quotidienne
a un proche agé en perte d’autonomie, sont peu a peu devenus
I’'un des piliers indispensables des politiques mises en ceuvre.
A tel point qu’aujourd’hui, la solvabilité du systéme de prise en
soin repose dans une tres large mesure sur 'implication de ces
aidants qui agissent au quotidien pour pallier les insuffisances
de la puissance publique. La valorisation économique de leur
contribution est estimée a 7 milliards d’euros environ'. Une charge
que la puissance publique serait bien en peine d’assumer compte-
tenu du contexte économique extrémement contraint que connait
actuellement le pays.

Et les projections pour les années a venir ne portent pas a
loptimisme. En raison des évolutions démographiques, du
vieillissement de la population ou encore d’un prévisible
accroissement de la prévalence des maladies chroniques, le
besoin d’aide sera de plus en plus prégnant. Au regard de ces
perspectives, faire le pari d’une aide informelle toujours plus
disponible est une option dangereuse. Les transformations sociales
a I'ceuvre, telles que le recul de I'age de départ a la retraite, ou
plus encore la participation accrue des femmes au marché du
travail, modifient en profondeur le paysage de l'aide informelle.

Aussi, de plus en plus d’aidants exercent dans le méme temps
une activité professionnelle. Ils sont aujourd’hui 4 millions a
devoir concilier le role qu’ils assument aupres d’'un proche avec
leurs impératifs professionnels. La tache est peu aisée, et les
conséquences nombreuses : manque de temps, fatigue, moindre
disponibilité, liens sociaux plus rares... Malgré cela, ces aidants
font preuve d’une énergie et d'un dynamisme a toute épreuve pour
concilier leurs multiples contraintes.

Compte-tenu du poids de la charge dont ils allegent la collectivité,
les aidants doivent étre soutenus, dans la préservation de leur
activité professionnelle notamment. Les pouvoirs publics, mais
aussi les entreprises, doivent aujourd’hui prendre conscience du
role qui est le leur en la matiere. La responsabilité est partagée
et effort doit étre collectif. Il est temps que solidarité nationale
et solidarités particulieres unissent leurs forces pour permettre
aux aidants actifs de mieux concilier vie privée et activité
professionnelle.

Convaincue qu’il s’agit 1a d’un nouvel enjeu de société tant il
interroge les reégles et pratiques en vigueur, France Alzheimer et
maladies apparentées a souhaité engager la réflexion et contribuer
a faire émerger au sein de I’espace public un débat constructif.
Appuyée dans sa réflexion par le témoignage de personnalités
issues de divers horizons, I’Association a formulé quelques
propositions qu’elle présente en derniere partie de cet ouvrage.
Loin d’étre un plan d’action unique et rigide, les mesures qui
y sont suggérées ont davantage vocation a étre des pistes de
réflexion dont France Alzheimer et maladies apparentées souhaite
voir se saisir ’ensemble des parties prenantes. Face a la diversité
des situations, I’Association appelle ces dernieres a réfléchir
collectivement et a faire preuve d’imagination afin de trouver des
réponses globales et innovantes aux besoins des aidants en activité
professionnelle.

Joél JAOUEN
Président de I’association
France Alzheimer et maladies apparentées

1. Entre famille et marché : déterminants et colits monétaires
de I'aide formelle et informelle regue par les personnes dgées

en domicile ordinaire, Bérangere DAVIN, Alain PARAPONARIS, Pierre VERGER

I




Sommaire

| - LES AIDANTS ACTIFS :

NOUVEAU SUJET DE LENTREPRISE.........ccccooeeeiiiiiiimunnnniinnns P.9
1. Aidants actifs : de quoi parle-t-on ? ... p.10
Définitions légales
Chiffres-clés

Zoom sur : la génération pivot face a une triple contrainte

2. Des enjeux forts pour l'aidant en activité ..., p.11
Une contrainte temporelle omniprésente
Une vie professionnelle nécessairement impactée
Conserver son emploi : une volonté forte des aidants

3. Des enjeux forts pour les entreprises..............cccooovnnrinncnnrinncnneinneens p.12
Un réle a reconsidérer
Des risques en termes de performance économique immédiate
La responsabilité sociale de I'entreprise : un enjeu de développement
durable

FOCUS SUR : Les aidants en activité professionnelle expriment leurs
DESOINS.........ooie e p.14

Il - CADRE LEGAL ET INITIATIVES PRIVEES :
UNE NECESSAIRE COMPLEMENTARITE......covoveeeeeeeeeeeeeeeeenns P17

1. Une législation encore trop timide.............ccoonnninnnncnns p.18
Un statut pour I'aidant ?
Des dispositifs spécifiques en faible adéquation avec les besoins

2. Les leviers d'action de I'entreprise ..., p.20
L'entreprise face a la contrainte temporelle de I'aidant
L'importance de la qualité de vie au travail

3. Des initiatives solidaires : quelques exemples ...............cccccoooeverne. p.22
Responsage : la plateforme de services pour aidants salariés
DomusVi : les dons de jours de repos
Kimberly-Clark : une initiative étrangere exemplaire

4. La nécessité d'une approche globale : des leviers hors du champ
ProfessSionNNel ..o p.24
APA / PCH : une rémunération du proche aidant sous conditions
Petite enfance / dépendance : une prise en compte inégale
Ehpad / domicile : des dispositions fiscales hétérogenes

FOCUS SUR : France Alzheimer et maladies apparentées :
des associations a I'écoute des besoins ..o p.26

lll - LES PROPOSITIONS DE FRANCE ALZHEIMER
ET MALADIES APPARENTEES ......ccccooveiteeteereereeeecreeeesseennens P.31

AXE N°1 : Mieux communiquer pour favoriser un changement
de regard sur les aidants actifs ......ccccoocerieiiienieee e p.34

AXE N°2 : Agir sur les conséquences financieres d’'une éventuelle
suspension de travail et favoriser la continuité
de carriére des aidants ... p.38

AXE N°3 : Favoriser la bonne santé au travail et répondre au besoin
de temps en permettant le répit de I'aidant ..., p.42

AXE N° 4 : Encourager les entreprises a réfléchir aux moyens
de mieux accompagner leurs salariés aidants ..., p.46




LES AIDANTS
ACTIFS

NOUVEAU
SUJET
DE UENTREPRISE



| - LES AIDANTS
ACTIFS NOUVEAU SUJET
DE LENTREPRISE

Les aidants représentent aujourd’hui une
part conséquente de la population active et
les difficultés qu’ils rencontrent au quotidien
doivent faire partie intégrante

des préoccupations des entreprises.

1 - LES AIDANTS EN ACTIVITE : DE QUOI PARLE-T-ON ?

Définitions légales :

Article R245-7 du Code de l'action
sociale et des familles, créé par la loi
2005-102 11/02/2005 :

"Est considéré comme un aidant familial,
[...] le conjoint, le concubin, la personne
avec laquelle la personne handicapée a
conclu un pacte civil de solidarité, I'as-
cendant, le descendant ou le collatéral
jusqu’au quatriéme degré de la personne
handicapée, ou I'ascendant, le descen-
dant ou le collatéral jusqu’au quatrieme
degré de I'autre membre du couple qui
apporte I'aide humaine définie en appli-
cation des dispositions de l'article L. 245-
3 du présent code et qui n’est pas salarié
pour cette aide [...]".

Cette définition des aidants de personnes
handicapées a récemment été complétée
par la loi d'adaptation de la société au
vieillissement qui, pour la premiére fois,
définit légalement les aidants de per-
sonnes agées.

Article L113-1-3 du Code de |'action
sociale et des familles, créé par la loi
2015-1176 du 28/12/2015 :

"Est considéré comme proche aidant
d’une personne adgée son conjoint, le
partenaire avec qui elle a conclu un pacte
civil de solidarité ou son concubin, un pa-
rent ou un allié, définis comme proches
aidants, ou une personne résidant avec
elle ou entretenant avec elle des liens
étroits et stables, qui lui vient en aide,

de maniére réguliére et fréquente, a titre
non professionnel, pour accomplir tout
ou partie des actes ou des activités de la
vie quotidienne”.

Chiffres-clés’ :

Des aidants actifs nombreux :

¢ 8,3 millions de personnes aident un
proche dépendant.

e Parmi elles, 4,3 millions aident au
moins une personne de leur entourage
agée de 60 ans ou plus.

® 57% des aidants sont des femmes, et
pres de 70% des enfants qui aident un
parent sont une fille.

® 47 % des aidants, soit environ 4 millions
de personnes, occupent un emploi.

Un phénomeéne en pleine évolution :
Dans les décennies a venir, le nombre d'ai-
dants actifs sera statistiquement multiplié
en raison :

e D’un vieillissement certain de la popu-
lation : selon les projections démogra-
phiques de I'INSEE, prés d'un tiers des
Francais seraient dgés de plus de 60 ans a
I'horizon 2050.

* D'une prévalence accrue des maladies
chroniques : on estime notamment a 2 mil-
lions le nombre de personnes atteintes par
la maladie d'Alzheimer en 2040.

e D'un probable recul de I'dge de départ
a la retraite : en 2060, 78% des 55-59 ans,
et 15,5% des 65-69 ans seront toujours
en activité professionnelle (contre 65% et
4% en 2010)%.

“La prise de conscience a été tardive, lorsque

nous avons découvert que le taux de mortalité

des aidants était supérieur de 30 % a la

population générale”. Jean-Paul DELEVOYE

ZOOM SUR :

La génération pivot face a une triple contrainte

Dans le cas des aidants de personnes agées, la moitié sont les
enfants de la personne aidée. La France compte donc pres de
2 millions d'aidants, agés de 52 ans en moyenne, confrontés a
un triple impératif : soutenir leurs propres enfants, venir en aide
a leurs parents devenus dépendants et poursuivre malgré cela
leur activité professionnelle. Par ailleurs, en ce qui concerne la
maladie d'Alzheimer, |'augmentation du nombre de malades
jeunes (diagnostiqués a moins de 60 ans) a pour corollaire
I'augmentation du nombre d’aidants actifs qui soutiennent un
conjoint en situation de perte d’autonomie.

2. DES ENJEUX FORTS POUR LAIDANT EN ACTIVITE

Une contrainte

temporelle omniprésente

Etre aidant c’est le plus souvent
faire I'expérience, dans la durée, de
contraintes de temps. En effet, puisque
les aidants de personnes atteintes par
la maladie d'Alzheimer consacrent
en moyenne a leur proche plus de six
heures par jour®, on comprend aisé-
ment qu'ils aient, en contrepartie, a
opérer des choix, des aménagements,
voire des renoncements, dans tous les
aspects de leur vie quotidienne : ré-
duction du temps de sommeil, renon-

cement aux “activités non prioritaires”
telles que les loisirs et les sorties, dimi-
nution des interactions sociales... Des
concessions qui, qu'elles soient choisies
ou subies, peuvent avoir a terme des
conséquences non négligeables sur la
santé physique et psychologique ainsi
que sur la qualité de vie des aidants.
Stress, fatigue et limitation des liens so-
ciaux sont autant d'éléments qui fragi-
lisent les aidants et les exposent, plus
que le reste de la population, a de po-
tentiels problemes de santé.

1. Données issues de : Enquéte Handicap-Santé auprés des aidants informels, DREES, 2008.

Enquéte Handicap-Santé, volet ménages, INSEE

2. Projections a I'horizon 2060 - Des actifs plus nombreux et plus dgées, INSEE, avril 2011
3. Etude Pixel : L'entourage familial des patients atteints de la maladie d'Alzheimer
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Une vie professionnelle
nécessairement impactée

Au regard de cette contrainte temporelle
omniprésente, concilier vie profession-
nelle et impératifs personnels s'avére étre,
pour les aidants actifs, un défi de tous les
instants. Réduction du nombre d'heures
de travail, rapprochement du lieu de tra-
vail voire changement de poste, mutation
contrainte, modification des horaires, re-
cours a des congés spécifiques, renon-
cement a des évolutions de carriére...
Prés de la moitié des actifs venant en aide
a une personne atteinte de la maladie
d'Alzheimer ont déja procédé a des amé-
nagements de leur activité professionnelle.

insertion professionnelle avec le soutien qu’il

Si 36 % des aidants considérent comme
négatifs les impacts de leur rdle sur leur
vie professionnelle, certains soulignent
en revanche des apports positifs sur leurs
compétences et leurs motivations. En ef-

fet, les personnes qui viennent en aide
a un proche de facon réguliere et sur le
long terme acquiérent des compétences
qu'il convient de reconnaitre et de valori-
ser dans un cadre professionnel (ex. : ges-
tion du temps, stratégies d’organisation,
capacité d'initiative accrue...).

Conserver son emploi :

une volonté forte des aidants

Face a cette difficile conciliation, de

nombreux aidants se voient contraints

de renoncer a leur carriere. Aussi, par-

mi les aidants n'exercant pas d'activité

professionnelle, hors retraités, plus de la

majorité déclarent que cela ne reléve pas
d’'un choix mais d'une situation

) . ) . . subie. Les raisons pour lesquelles
“Il n’est pas admissible qu'un aidant soit exclu P q

les aidants ont ce désir de res-

du travail parce qu'il ne peut plus concilier son ter dans le monde professionnel

sont certes financiéres mais aussi
sociales. L'activité profession-

\ »
apporte a un proche».” Jocelyne Cabanal nelle participe au processus de

reconnaissance sociale de I'ai-
dant et fait partie intégrante de son équi-
libre psychologique et émotionnel. Elle
lui permet en effet, de se ressourcer et de
sortir, de facon momentanée, du huis-clos
de la relation d'aide.

3. DES ENJEUX FORTS POUR LES ENTREPRISES

Un réle a reconsidérer

En France, 15% des salariés s'occupe-
raient au quotidien d’'un proche agé’. Un
taux qui atteindrait les 23% chez les plus
de 50 ans. Et, compte-tenu de la confi-
guration démographique inédite dans
laguelle nous nous trouvons, la tendance
devrait encore s'accentuer. Face a ces en-
jeux, le role de |'entreprise, voire méme

sa responsabilité, sont a reconsidérer.
Elle apparait désormais comme un parte-
naire, autant légitime qu'incontournable,
des familles et des pouvoirs publics dans
la politique de lutte contre la perte d'au-
tonomie. Tant pour des raisons de perfor-
mance que de bien étre au travail, les en-
treprises doivent aujourd’hui se saisir de
la problématique des aidants actifs.

1. Enquéte nationale conduite en 2013 par Sociovision auprés d'un échantillon de 3 500 salariés du
secteur privé pour le groupe de protection sociale Malakoff-Médéric.

Des risques en termes de
performance économique immédiate
Et ce davantage encore si |'on considere
les conséquences économiques du phé-
nomene. En effet, puisque les sphéres
personnelles et professionnelles sont
aujourd’hui largement imbriquées, le
réle d'aidant peut impacter fortement
I'activité professionnelle quotidienne :
arréts maladie a répétition, absentéisme,
moindre implication, baisse de la pro-
ductivité... Autant d’effets qui sont, a
terme, néfastes et dangereux pour la
performance économique des entre-
prises francaises. Pour preuve, on estime
a 6 milliards d'euros le colt annuel sup-
porté par celles-ci.

La responsabilité sociale

de I'entreprise : un enjeu

de développement durable

Au-dela des enjeux en termes de perfor-
mance économique immédiate, |I'accom-
pagnement des salariés confrontés

a la nécessité de cumuler vie profes-

fragilités existantes en véritables leviers
de performance. Cela peut notamment
consister a :

e |utter contre les discriminations, tant
dans la gestion de I'activité quotidienne
que dans |"évolution de carriere, pour
fidéliser des collaborateurs motivés et a
I'aise dans leur travail,

* faire évoluer les modes de management
en renforgant les capacités d'écoute
et d’empathie de I'encadrement et en
améliorant la compréhension des risques
psychosociaux,

* valoriser et mettre au service de
I'entreprise des compétences singulieres
acquises par les salariés aidants dans un
cadre extraprofessionnel,

* considérer la nécessité de s'adapter
a la situation particuliére des salariés
vulnérables comme une source
d'innovations technologiques sociales et
organisationnelles.

sionnelle et réle d’aidant participe “L)entl‘epl’ise ne pOUI’l’ﬂ p‘AS éviter tl‘éS

d'une démarche de responsabilité so-
ciale de |'entreprise. Il est nécessaire
que ces dernieres sachent d'une part
reconnaitre et accepter que les indivi-
dus qui la composent puissent s'ins-
crire de maniére ponctuelle ou durable
dans des situations de vulnérabilité, et
d'autre part apporter des réponses inno-
vantes qui bénéficient, non seulement a
I'ensemble des salariés, mais aussi a I'acti-
vité économique de I'entreprise.

Tout I'enjeu est donc de transformer les

longtemps cette question majeure qui

participe du contrat social. Demain il

faudra aller plus loin”. Serge Guérin
F g

Aussi, la réflexion de I'ensemble des par-
ties prenantes doit porter sur un cadre
innovant d’actions a mettre en place au
sein du monde professionnel afin d’enga-
ger une politique qui bénéficie tant aux
entreprises qu'aux aidants qui agissent en
leur sein.
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LEURS BESOINS

Un réle d'aidant avec un impact fort sur I'activité professionnelle
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Et un impact sur la vie quotidienne
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ressentent davantage consacrent moins consacrent moins
de fatigue de temps a leur vie de temps aux autres
et de stress sociale et leurs loisirs membres de leur famille

Mais une envie de maintenir leur activité

professionnelle...

‘ Un réle d'aidant dont ils parlent
‘ peu au sein de leur entreprise

A ... pas uniquement pour
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e & ek el & ol it o “ Leur activité professionnelle ‘
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d'entre eux ® Leur procure satisfaction

® Une volonté de garder sa vie privée
@ Crainte de répercussions négatives au travail

Et une réelle attente de soutien

Un aménagement du temps de travail Un droit a une formation d'aidant

Un service d'écoute et d'information Une plateforme de discussion entre aidants

Etude auto administrée réalisée en ligne auprés de 1484 aidants (actifs ou en recherche d'emploi) de personnes atteintes de la “ * 7
maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée, du 15 mars au 26 mai 2016. Oplnlonway

Les associations France Alzheimer et maladies apparentées tiennent compte du peu de disponibilité des aidants
familiaux actifs en adaptant les horaires des actions de soutien (groupes de parole, formations des aidants, actions de
convivialité...), en diffusant des modules d'information en ligne et en menant des actions de sensibilisation au sein des
entreprises. www.francealzheimer.org

avec le soutien de
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Il - CADRE LEGAL ET
INITIATIVES PRIVEES :
UNE NECESSAIRE
COMPLEMENTARITE

Jusqu'ici peu intégrées a la réflexion

des pouvoirs publics et entreprises,

les problématiques rencontrées par les
aidants actifs ne trouvent que des réponses
incomplétes. Le cadre légal et les initiatives
privées doivent étre renforcés.

1 - UNE LEGISLATION ENCORE TROP TIMIDE

Un statut pour I'aidant ?

Dans de nombreux pays, la mobilisation
d'associations puissantes et structurées
a permis de faire avancer la cause des
aidants et de leur conférer ainsi de
nouveaux droits spécifiques. En France,
la reconnaissance d'un statut juridique
pour les aidants a, depuis longtemps, fait
débat. En 2005, la loi relative a I'égalité
des droits et des chances, puis en 2015,
la loi relative a I'adaptation de la société
au vieillissement, ont posé les bases de
leur existence juridique en inscrivant
dans le Code de I'action sociale et des
familles une définition des aidants de
personnes handicapées et personnes
agées dépendantes.

Pour autant, cette reconnaissance légale
suffit-elle ? En effet, la création d’un
statut de |'aidant pose inéluctablement
la question des droits temporaires y
afférant. Et en la matiére, la législation
francaise est encore timide. Certes,
la problématique est complexe, et la
grande diversité des situations ne permet
pas une approche trop codifiée dont
I'objectif serait de poser un cadre rigide
et général. Néanmoins, il est nécessaire
de faire évoluer les choses dans le
sens d'une meilleure prise en compte
des besoins de |'aidant, notamment

dans le monde professionnel, et de
leur reconnaitre des droits spécifiques,
comme cela a été fait dans le champ du
handicap ou encore de la petite enfance.

Des dispositifs spécifiques en faible
adéquation avec les besoins
Compte-tenu de la contrainte
temporelle forte qui pése sur les
aidants, c'est a ce besoin de temps
que le législateur a jusqu’ici tenté
de répondre. Aussi, le Code du
travail prévoit deux types de congés
spécifiques dont peuvent bénéficier
les salariés du secteur privé aidants
le congé de proche aidant (articles
L. 3142-22 a L. 3142-31 du Code
du travail), et le congé de solidarité
familiale (articles L. 3142-16 a L. 3142-
21 du Code du travail).

CONGE DE PROCHE AIDANT

Objectif : permettre au salarié aidant de
s'absenter temporairement pour s'occu-
per d'un proche qui souffre d'un handi-
cap ou d'une perte d'autonomie d'une
particuliere gravité.

Lien requis : depuis la loi du 28 dé-
cembre 2015, le lien n’est plus nécessai-
rement familial. La personne aidée peut
étre "la personne dgée ou la personne

handicapée avec laquelle I'aidant réside
ou entretient des liens étroits et stables,
a qui il vient en aide de maniére régu-
liere et fréquente".

Durée : 3 mois, renouvelables, sans tou-
tefois pouvoir excéder un an pour |'en-
semble de la carriére. Le congé peut,
avec |'accord de I'employeur, étre trans-
formé en période d'activité a temps par-
tiel. Il peut par ailleurs, sous conditions,
étre fractionnée.

Rémunération et conditions :

- Ce congé n'est pas rémunéré.
Toutefois, I'aidant peut étre employé
par la personne aidée dans le cadre de
I'Allocation Personnalisée a |I’Autonomie
(APA) ou de la Prestation de
Compensation du handicap (PCH),

- les droits a I'’Assurance Maladie et

a la retraite de base sont maintenus,

- les droits a retraite complémentaire
sont en revanche suspendus.

CONGE

DE SOLIDARITE FAMILIALE

Objectif : permettre au salarié aidant
de s'absenter temporairement pour
s'occuper d'un proche qui souffre d'une
pathologie mettant en jeu son pronostic
vital ou qui est en phase avancée ou
terminale d'une affection grave et
incurable.

Lien requis : la personne a qui l'aidant
vient en aide doit étre : son ascendant,
descendant, un frére, une soeur ou une
personne partageant le méme domicile
ou I'ayant désigné comme personne de
confiance.

Durée : 3 mois, renouvelables une
fois. Le congé peut, avec l'accord de
I'employeur, étre transformé en période
d'activité a temps partiel. Il peut par
ailleurs, sous conditions, étre fractionné.
Rémunération et conditions :

- le congé n’'est pas rémunéré par
I"employeur, mais |’Assurance Maladie
peut verser une allocation journaliére
d’'un montant de 55,21 euros brut par

jour. L'allocation est versée pendant 21
jours maximum,

- les droits a I’Assurance Maladie et a la
retraite de base sont maintenus,

- les droits a retraite complémentaire
sont en revanche suspendus.

Bénéficiant d'un régime plus favorable,
les fonctionnaires peuvent, quant a
eux, avoir recours, en sus du congé de
solidarité familiale, a la disponibilité et
au temps partiel. Leur rémunération
et droits a la retraite sont en revanche
suspendus pendant toute la durée de
I'interruption du travail.

“Ces congés ont le mérite d’exister mais
ils ne sont pas suffisants notamment en
raison du manque de rémunération.

Il faut aller plus loin !” Bernard Perrut

Diverses enquétes ont souligné une
mobilisation limitée de tous ces
dispositifs par les aidants actifs. Peu
connus, difficiles d'acces, peu rémunérés,
ponctuels, ces congés ne semblent
répondre que dans une demi-mesure
aux besoins des aidants, davantage
demandeurs d'une flexibilité organisée
dans la durée. En effet, le législateur
n'a pour le moment pas réussi le pari
d'apporter une réponse a la contrainte
temporelle qui soit dans le méme
temps garante de sécurité financiére, de
continuité de carriére et de préservation
des liens sociaux.

"Par ailleurs, les non-salariés (professions
libérales, artisans, travailleurs
indépendants) disposent de trop peu
de recours possibles.” un traitement
égalitaire suppose de leur donner acces
aux mémes aides qu’aux salariés et
fonctionnaires.

1. Entretien avec Francois Moutot,

Directeur général de I'Assemblée permanente
des chambres de métiers et de I'artisanat
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2. LES LEVIERS D'ACTION DE LENTREPRISE

Si légiférer sur le sujet des aidants
actifs permet de garantir a ces derniers
le bénéfice de réponses normées, la
diversité des situations et la souplesse
que nécessite la prise en compte
des situations particuliéres, imposent
qu’au-dela de I"application de la loi,
les entreprises sachent proposer des
réponses innovantes et adaptées.

Lentreprise face a la contrainte
temporelle de I'aidant

Les dispositifs |également prévus
sont rares et peu efficaces. Mais les
employeurs peuvent aller plus loin
dans la mise en place de politiques
d’accompagnement et de soutien
des aidants que ce que leur impose
le cadre légal, et ainsi offrir a ces
derniers le temps dont ils ont besoin.
Aussi, ils peuvent proposer des
dispositifs facilitateurs dans la gestion
quotidienne de |'activité d'une part, et
améliorer les droits des aidants, dans
leurs aspects financiers notamment,
dans les cas d'interruption de l'activité
professionnelle d'autre part.

Quelques exemples :

° Aménager les horaires de travail au
quotidien : si le Code du travail prévoit
que les aidants et proches de personnes
handicapées (N.B. : les personnes
malades dgées de moins de 60 ans sont
considérées comme telles) puissent
bénéficier d'aménagements d'horaires
individualisés, il ne mentionne en
revanche nullement cette possibilité
pour les aidants de personnes agées
dépendantes. Les employeurs peuvent

néanmoins choisir de leur transposer ce
dispositif.

* Elargir les autorisations d’absences
ponctuelles : le |égislateur a prévu que
certaines situations familiales puissent
donner lieu a des jours d'absence.
Les employeurs peuvent aller plus
loin en accordant des journées ou
demi-journées aux aidants pour leur
permettre d'assister leur proche.

e Convertir les jours de congés et de
RTT dans le cadre du compte épargne
temps (CET) : le CET permet a l'aidant
d’'épargner des temps de repos pour
une utilisation ultérieure. Les droits ainsi
épargnés peuvent étre utilisés pour
compenser une période de congé sans
solde, une période de formation en
dehors du temps de travail, un passage
a temps partiel ou une cessation totale
d'activité.

e Assurer un complément de revenus
aux salariés, notamment dans le cadre
du congé de proche aidant qui ne
donne lieu a aucune rémunération

e Améliorer les droits a retraite
complémentaire pour les périodes
d’interruption de carriére par des
accords d’entreprises : les partenaires
sociaux permettent aux entreprises
d'affilier les salariés qui seraient
bénéficiaires d'un congé non rémunéré,
tel que le congé de proche aidant, aux
régimes de retraite complémentaire.
Tout I'enjeu pour les entreprises est
d'agir sur I'ensemble des conséquences
de l'interruption de travail, qu'elles
soient financiéres, professionnelles ou
sociales, et d’en atténuer les effets pour,

in fine, mettre en place les conditions
d'un vrai choix pour les aidants.

Limportance

de la qualité de vie au travail

Au-dela de la prise en compte de la
contrainte temporelle, I'entreprise a
d'autres formes de soutien a apporter
aux aidants. Si I'une des principales
réponses aux besoins de ces derniers
consiste a leur permettre de prendre du
temps hors de |'entreprise, celle-ci doit
également tout mettre en ceuvre pour
apporter des réponses en interne et
favoriser le bien étre de I'aidant au sein
méme de l'entreprise. Cela participe
en effet de la notion de qualité de
vie au travail dans laquelle s’integre
parfaitement la question de I'équilibre
et du lien entre vie professionnelle et
vie privée des salariés.

La qualité de vie au travail peut se
concevoir "comme" un sentiment
de bien-étre au travail,
percu collectivement et
individuellement, qui englobe

I'ambiance, la culture de  des charges supplémentaires mais attirons
Ientreprise, I'intérét du travail,  leur attention sur des intéréts bien compris”

les conditions de travail, le
sentiment d’'implication, le
degré d’autonomie et de
responsabilisation, I'égalité, un droit
a l'erreur accordé a chacun, une
reconnaissance et une valorisation du
travail effectué”’.

Aussi, tout I'enjeu pour I'entreprise
est de créer et entretenir un climat

de bienveillance grace auquel I'aidant
se sente pris en compte, compris,
accompagné, soutenu, reconnu en
tant que tel, sans étre pour autant
stigmatisé... Il s'agit la d’une demande
forte des aidants et I'enjeu est de taille.
D’autant qu'il est absolument primordial
de préserver le droit a la vie privée des
salariés, le droit au choix de révéler ou
non sa situation a son employeur et les
regles de confidentialité qu’une telle
révélation exige. Mais, dans le respect
de ces impératifs, les possibilités
d'actions restent nombreuses
campagnes d'information relatives
aux droits des aidants, sensibilisation
des salariés et de I'encadrement,
accompagnement des aidants dans
les démarches administratives,
suivi sanitaire particulier, formation,
valorisation des compétences acquises
hors du champ professionnel, mise en
place de groupes de paroles, échanges
entre pairs...

<« .
Ne faisons pas peser sur les employeurs

Frangois-Noél Tissot

L'ensemble de ces actions participe
d'une démarche globale qui touche
tous les pans de la vie de I'entreprise et
qui doit permettre, in fine, de concilier
les besoins des aidants avec les objectifs
de développement et de croissance
poursuivis par les employeurs.

1. Accord national interprofessionnel du 19 juin 2013 vers une politique d’amélioration
de la Qualité de Vie au Travail (QVT) et de I'Egalité Professionnelle (EP)
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3. DES INITIATIVES SOLIDAIRES :

QUELQUES EXEMPLES

Responsage : la plateforme

de services pour aidants salariés
Responsage est une plateforme de
services créée par ASAP Solutions en
mai 2013. Il s'agit d'un service auquel
I'employeur peut adhérer afin d'offrir a
ses salariés qui aident un proche agé en
perte d'autonomie un accompagnement
personnalisé et indépendant de
I'entreprise. L'objectif est d'informer,
d'orienter et de conseiller les salariés
aidants sur la durée.

La plateforme permet au salarié,
grace au soutien d'un conseiller
professionnel, de mieux se repérer
dans |"écosysteme du vieillissement et
de la perte d'autonomie en simplifiant
ses recherches (aide dans la recherche
d'un établissement ou d’'informations
juridiques), en accélérant ses
démarches (soutien pour I'adaptation
d’un logement, dans |'élaboration
d’une demande d'aide financiére), et en
facilitant la mise en place de solutions
concrétes. Le conseiller dispose d'un
délai de 72 heures pour apporter une
réponse, quelle que soit la demande.
Chaque salarié aidant bénéficie d'un
interlocuteur unique qui connait et suit
son parcours, son vécu et ses besoins
sur la durée et peut ainsi adapter
l'accompagnement en fonction de
I'évolution de la situation de la personne

aidée. Responsage recense plus de
60 000 contacts : organismes et réseaux
publics, professionnels, associations,
etc. et s'appuie sur des experts du
champ de la perte d'autonomie.

L'entreprise qui adhere au service
rémunere Responsage a hauteur de 15
euros en moyenne par salarié et par an.

DomusVi : les dons de jours de repos

DomusVi, troisiéeme groupe privé
d’accueil et de services aux personnes
agées en France, a signé un accord
d’entreprise pour le don de jours de
repos en faveur des salariés aidants. La
loi du 9 mai 2014, dite loi Mathis, qui
a instauré le don de jours de repos,
ne s'adresse qu'aux “parents dont
I'enfant 4gé de moins de vingt ans est
atteint d’une maladie, d'un handicap
ou a été victime d’un accident rendant
indispensable une présence soutenue
et des soins contraignants”.

L'accord d'entreprise signé par
DomusVi élargit ce dispositif en rendant
le don de jours de repos possible a
tout salarié accompagnant un membre
de sa famille, qu'il s'agisse d'un enfant
ou d'un parent, mais également d'un
conjoint ou concubin atteint d'une
maladie ou victime d’'un accident grave
qui nécessite une présence, une aide,
et/ou des soins quotidiens.

Tout type de jours de repos peut
étre cédé : congés payés, jours de
récupération, RTT, jours forfait etc.
L'ensemble des dons faits au sein de
['entreprise est mutualisé dans un
Compte épargne don (CED).

Chaque salarié ou collaborateur, qu'il
soit cadre ou non-cadre et quelle que
soit son ancienneté dans |'entreprise,
peut faire un don de jours de repos.
Le salarié choisit alors le nombre
de jours qu'il souhaite donner et y
renonce définitivement. Le don se fait
sur la base du volontariat, sans aucune
contrepartie et de maniére totalement
anonyme. Le salarié peut en revanche
choisir la personne a laquelle ses jours
sont destinés.

Les jours de RTT donnés peuvent
bénéficier a tout collaborateur en
CDD ou en CDI qui ne dispose plus de
congés payés acquis. Son salaire est
intégralement maintenu pendant toute
la durée du congé.

Le député du Rhéne Bernard PERRUT,
a souhaité généraliser cette possibilité,
pour le moment dépendante de la
seule initiative des entreprises, en
lui conférant un cadre légal. C'est
pourquoi il a déposé en février
2015 une proposition de loi visant a
permettre aux salariés de faire un don
de jours de repos a un proche d'un
adulte dépendant. Celle-ci est toujours
a ce jour en attente d'examen par le
Parlement.

Kimberly-Clark : une initiative
étrangére exemplaire

Kimberly-Clark, entreprise américaine
spécialisée dans la fabrication de
produits de consommation destinés
a I'hygiene et aux soins, favorise au

sein de sa structure la constitution
de groupes d’affinités a l'initiative de
salariés. Ceux-ci ont vocation a lancer
des projets qui peuvent étre utiles aussi
bien a ses membres qu'a I'entreprise
dans son ensemble. C'est dans ce
cadre qu'une salariée aidante a lancé
le “Family Caregiver Network"”, un
groupe d’affinités dont |'objectif est
de rassembler d'autres aidants salariés
de Kimberly-Clark afin de partager les
informations utiles, de s'entraider et
de trouver des solutions efficaces aux
difficultés rencontrées par les uns et les
autres.

Sur les 4 000 salariés de I'entreprise,
une centaine d’aidants a rapidement
rejoint ce groupe qui s'est doté d'un
conseil d’administration et a élaboré un
plan de développement. Le groupe a
rapidement mis en place de nouvelles
actions : réunions de sensibilisation
pour les salariés et les managers,
organisation de forums, distribution d'un
"kit de I'aidant”, animation d'un site
Internet, publication d'une newsletter,
participation et représentation lors de
conférences extérieures...
L'engagement de Kimberly-Clark
est également financier, puisque
I'entreprise attribue a chacun de ces
groupes un budget annuel destiné
a leur permettre de financer leurs
activités.

En contrepartie, Kimberly-Clark
demande aux salariés membres de |'un
de ces groupes de signer une charte de
bénévolat par laquelle ils s’engagent
a ce que leurs responsabilités et leurs
missions soient parfaitement assumées,
que leur engagement pour le groupe
soit fait a titre bénévole et que le
temps qu'ils y consacrent pendant leurs
horaires de travail soit compensé.
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4. LA NECESSITE D'UNE APPROCHE GLOBALE :
DES LEVIERS HORS DU CHAMP PROFESSIONNEL

La thématique des aidants actifs
concerne, au-deld du monde de
I'entreprise, la société toute entiere. Elle
s'inscrit en effet dans un systéme global
qui doit, dans son ensemble, faciliter
la nécessaire conciliation entre réle
d'aidant et vie professionnelle.

Aux mesures sectorielles, il faut donc
privilégier des réponses transversales et
adopter une approche décloisonnée sans
laquelle il semble difficile d"apporter des
réponses efficaces. En effet, comment
permettre a |'aidant de prendre du
temps si aucune structure de répit ne
peut accueillir son proche malade ?
Comment lui permettre de venir en aide
a celui-ci si l'interruption de son activité
professionnelle va de pair avec une
suspension de ses revenus ? Comment
favoriser la bonne santé de I'aidant et
préserver ses capacités de travail s'il lui
est impossible d’avoir recours aux Ehpad
en relais de son accompagnement ?
C’est donc tout un systéme qu’il convient
de mettre en place afin de prendre en
compte |'ensemble des problématiques
auxquelles sont confrontés les aidants.
Aussi, des leviers d'action sont a trouver
dans divers champs. Et sur de nombreux
points la législation francaise peut
encore évoluer. Parmi les améliorations
possibles, une constante se retrouve :
la recherche d'une plus grande équité
de traitement. La question des aidants
renvoie en effet dans une large mesure

a celle de I'égalité. En voici quelques
exemples.

APA / PCH : une rémunération

du proche aidant sous conditions
Compte-tenu de la perte de revenus
entrainée par l'interruption de l'activité
professionnelle de I'aidant (congé
de proche aidant par exemple), le
législateur a prévu que celui-ci puisse,
sous certaines conditions, bénéficier
d’une compensation financiére. Aussi,
la loi autorise une personne handicapée
de moins de 60 ans, dans le cadre de la
PCH, ou une personne dépendante de
plus de 60 ans, dans le cadre de I'APA,
a salarier le proche qui lui vient en aide.
Néanmoins, la législation en vigueur
ne permet pas de garantir une équité
de traitement entre tous les aidants, et
ferme I'acces a cette possibilité pour
certains. En effet, alors que dans le cadre
de la PCH, l'aidant peut étre salarié par
la personne aidée quel que soit son lien
de parenté avec celle-ci, il n'en est pas
de méme pour I'APA. Dans le cadre
de cette prestation, le lien familial est
un critere déterminant. Aussi, I'obligé
alimentaire, enfant ou petit-enfant, peut
étre rémunéré par son proche, alors que
le conjoint, le concubin, ou le partenaire
lié par le PACS, en raison du devoir
de secours entre conjoints, ne peut
bénéficier de cette possibilité. 44% des
aidants sont pourtant les conjoints de la

personne aidée | C'est donc une inégalité
qui s'ajoute a celle déja constituée par
le fait que les montants de la PCH sont
supérieurs a ceux de I'APA.

Petite enfance / dépendance :

une prise en compte encore inégale

La société toute entiére, et le champ de
I'entreprise également, ont su s’adapter
a l'impératif de concilier réle de parent et
activité professionnelle : congé maternité
rémunéré par la CPAM, création de
structures d’accueil collectives dans le
champ de la petite enfance, congés pour
enfant malade...autant de dispositifs qui
permettent aux salariés de fonder une
famille et de prendre soin de celle-ci
tout en répondant a leurs divers besoins
(économiques ou sociaux) par |'exercice
d'une activité professionnelle.

Compte-tenu des évolutions
démographiques et sociétales “il y a
aujourd’hui plus de salariés qui ont un
parent en dge de perdre leur autonomie
que de salariés ayant un enfant en 4ge
d‘aller en créche”’. La prise en compte
de la perte d'autonomie est donc
devenue primordiale et les entreprises
et collectivités doivent réfléchir a des
solutions pour mieux accompagner
ce phénomene (développement des
structures d’accueil des personnes agées
dépendantes, amélioration de I'offre de
répit, dons de jours de congés entre
salariés, etc.).

Ehpad / domicile :

des dispositions fiscales hétérogénes
Lorsqu’une personne en situation de
perte d'autonomie réside avec son
conjoint a domicile, les dépenses
supportées pour I'emploi d'un salarié a
domicile ouvrent droit a une réduction
ou un crédit d'imp&t. Peuvent bénéficier
d'un crédit d'impét les personnes ayant
exercé une activité professionnelle
ou étant inscrites comme demandeur

d’emploi pendant une durée minimum
de 3 mois durant I'année de paiement
des dépenses. Si le montant du crédit
d'impo6t excéde I'impot a régler, la
différence est restituée. En revanche,
les personnes ne remplissant pas ces
conditions, par exemple les retraités, ne
peuvent prétendre qu’a une réduction
d'impot. Celle-ci viendra diminuer
I'imp6t a payer mais, dans le cas ou elle
I'excéderait, aucune restitution ne peut
avoir lieu. L'avantage fiscal est dans
tous les cas égal a 50% des dépenses
supportées dans I'année. Celles-ci ne
sont toutefois retenues que dans la
limite de 12 000 €, majorée de 1 500 €
par enfant a charge et par membre
du foyer fiscal de plus de 65 ans, sans
pouvoir dépasser au total, 15 000 €.
Soit un avantage fiscal maximum de
7 500 €.

Lorsque la personne en situation
de perte d’'autonomie réside en
établissement, la situation s'avére
bien moins avantageuse pour les
familles. En effet, seule une réduction
d'impdt peut étre accordée et elle
n‘est dans ce cas égale qu'a 25 %
des dépenses. Cette exonération
s'applique au titre des frais de
dépendance et d’hébergement dans
la limite d'un plafond de 10 000 €
par personne et par an. L'exonération
maximale autorisée est donc de
2 500 € seulement par personne et
par an.

Les dispositions fiscales étant plus
avantageuses a domicile qu’en Ehpad,
certains aidants ne peuvent, en raison
du co(t exorbitant que cela représente,
avoir recours a un Ehpad pour leur
proche malade alors méme que la
situation le nécessiterait. Cela augmente
donc les risques d’épuisement et de
surmenage qui auront assurément
des conséquences sur l|'activité
professionnelle de I'aidant.

1. Entretien avec Michele Delaunay, Députée de la Gironde, Ministre déléguée chargée des Per-

sonnes dgées et de I’Autonomie de mai 2012 a avril 2014
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FRANCE ALZHEIMER

ET MALADIES APPARENTEES :

DES ASSOCIATIONS
A LECOUTE DES BESOINS

‘annonce de la ma-
Lladie d’Alzheimer

ou d‘une maladie
apparentée vient bou-
leverser en profondeur
le cadre de vie des
personnes malades
et de leurs aidants. A
de nombreux égards,
la vie professionnelle
n‘échappe pas a la
réegle. Ainsi, France
Alzheimer 93 voit frap-
per a sa porte nombre
d’aidants contraints de
concilier ce réle avec
leur activité profession-
nelle.

Parce que ['un des
premiers obstacles ren-
contrés par les aidants
tient a la difficulté de
révéler sa situation a
son entourage profes-
sionnel, |'association a
souhaité engager une
démarche de sensi-
bilisation au sein des
entreprises. C’est ain-
si qu’elle mene des
interventions au-
prés du personnel de
deux groupes ban-
caires : BNP et Société
Générale. Lors de la

FRANCE ALZHEIMER
SEINE-SAINT-DENIS

pause déjeuner, le
médecin du travail et
un bénévole se re-
layent pour expliquer
le réle central et indis-
pensable des proches
aidants dans la prise en
soin des personnes ma-
lades, et informer des
lourdes conséquences,
notamment profes-
sionnelles, que celui-ci
peut entrainer.

Au-dela de ces actions
de sensibilisation, notre
association s’est adap-
tée aux contraintes
des aidants en activi-
té professionnelle et a
par exemple ajusté les
horaires des disposi-
tifs qu’elle propose aux
familles. La majeure
partie des sessions de
formation des aidants
que nous organisons
ont ainsi lieu le same-
di matin entre 10h et
12 h. C'est notamment
le cas de la formation
spécifique dédiée aux
familles de malades
“jeunes” qui accueille
en son sein de nom-
breux conjoints aidants

exergcant une activité
professionnelle. Cette
mesure d’adaptation
permet par ailleurs aux
aidants de personnes
plus 4gées de venir ac-
compagnés de |'un des
enfants de la famille.
Deux des sept groupes
mensuels de soutien
proposés sur le dé-
partement ont lieu le
samedi. En outre, nous
organisons chaque an-
née un “dimanche des
familles de malades
jeunes”, journée convi-
viale d’échange et de
détente, et répondant
a tant de questions !
En moyenne, chaque
année, ce sont 25 a
30 proches de per-
sonnes malades jeunes,
conjoints, enfants, par-
fois pere ou mere et en
moyenne 4 personnes
malades qui répondent
présents.

Catherine Ollivet

Présidente
France Alzheimer
Seine-Saint-Denis

n an a peine.

C’est le temps

qu’il a fallu pour
que ma vie profession-
nelle bascule.
J’étais ingénieur en in-
formatique et, pendant
23 ans, j'ai contribué
au sein d’une grande
entreprise a la montée
en puissance de l’infor-
matique dans tous les
métiers.

Et puis les événements
se sont enchainés : ma
meére a été frappée par
la maladie a corps de
Lewy, une maladie ap-
parentée a Alzheimer.
La forme sévere de la
maladie. La désorgani-
sation dans sa vie, les
chutes a répétition, ont
nécessité un accom-
pagnement de plus en
plus lourd. Au méme
moment, un nouveau
responsable a été re-
cruté dans mon service.
Il pratiquait le harcéle-
ment.

Les mesures de jus-
tice sont arrivées trop

tard. Et le manque de
confiance profession-
nelle qui m’a été accor-
dée, conjugué a l'aug-
mentation des soucis
et des besoins d’inter-
vention aupres de ma
mére, ont eu raison de
ma carriere. J'ai jeté
I’éponge et perdu mon
travail.

Aucune aide ne m’a été
apportée par l'entre-
prise, ni par la méde-
cine du travail, ni par
une assistante sociale.
Tous s’accordaient
pourtant a saluer mon
professionnalisme.

Un an plus tard, mon
époux décédait d’'un
cancer. Deux ans aprés,
ma meére nous quittait a
son tour. Mais le retour
a l'activité s’est avéré
impossible. J'avais pas-
sé la cinquantaine et je
suis arrivée en fin de
droits.

Aujourd’hui, je me fais
un devoir de tout faire
pour que cela n’'arrive

pas aux autres proches
aidants.

J'agis pour cela comme
bénévole chez France
Alzheimer, et je mul-
tiplie les rencontres
avec les aidants salariés
au sein méme de leurs
entreprises. Certains
sont trés jeunes, 4gés
de seulement 25 ans
parfois ! Nous faisons
des réunions d’informa-
tion, tenons des stands
dans les halls... Notre
but est de faire savoir
aux salariés concernés
qu’ils ne sont pas seuls
et peuvent étre aidés
par l'association. Mais
aussi de faire évoluer
les mentalités dans
I'entreprise ! Peu a peu,
les choses évoluent,
les dirigeants prennent
conscience de l'enjeu,
méme si le chemin vers
des solutions adaptées
est encore long.

Denise, Bénévole

de |'association
France Alzheimer
Seine-Saint-Denis




FOCUS SUR :
FRANCE ALZHEIMER
ET MALADIES
APPARENTEES

A L'ECOUTE DES
BESOINS

tant prés de 4 mil-

lions en France. lls
ne demandent rien, ne
revendiquent pas, ne ma-
nifestent jamais.

Invisibles, ils sont pour-

J'ai vécu leur vie au tout
début de la maladie
d’Alzheimer de Marie-
Madeleine. Toujours
pressé, quittant les réu-
nions avant leur fin, stres-
sé de rester bloqué et
de ne pouvoir récupérer
ma femme a I’heure. Ces
gens pressés et invisibles
je les ai revus ensuite
quand Marie-Madeleine
est entrée en accueil de
jour. Je me souviens de
Francois, artisan magon
qui transportait matin
et soir sa maman dans
son petit camion, la dé-
posait a domicile et re-
partait sur son chantier.
Je me souviens aussi de
Jeanne, pharmacienne
qui récupérait sa ma-
man vite et sans parler,
puis retournait a son of-
ficine pour I'"heure de
pointe. Ces aidants, invi-
sibles dans la vie sociale

FRANCE ALZHEIMER RHONE

et économique, avaient
pourtant besoin de tout.
D’information, de for-
mation, de répit. lls ne
parlaient pas de leur vie
professionnelle, ni de leur
carriére. lls étaient des
héros de I'ombre !

En 2011, Badoit casse
la baraque avec le don
de jours de congé a un
salarié qui a besoin de
soigner un enfant aux
Etats-Unis, Novartis dé-
veloppe déja le concept
de proximologie, Casino
négocie un accord...Et
pourtant, ils restent dans
I'ombre.

A Lyon, en 2012, avec le
coaching d’Isabelle, tra-
vaillant pour Novartis, et
d’un médecin de I’ARS, un
groupe de travail regrou-
pant partenaires sociaux
et associatifs se monte
et aboutit a 'organisa-
tion, le 3 novembre, d’un
forum porté par I’ARS,
la Direccte, le MEDEF
et France Alzheimer.
Immédiatement, France
Alzheimer Rhéne, prend

la décision de proposer
a ces invisibles des for-
mations des aidants fa-
miliaux en soirée de 18h
a 21h, des possibilités
d’accueil et d’écoute le
vendredi en aprés-midi et
deux samedis matin par
mois. lls deviennent vi-
sibles.

En 2015, I'ARS nous
propose de financer un
projet a destination des
entreprises pour les sen-
sibiliser aux contraintes
des aidants en activité
professionnelle, proposi-
tion que nous acceptons
sans réserve. La Journée
mondiale Alzheimer du
21 septembre 2016 est
I’'occasion d’engager
concrétement le projet
via la tenue d’une confé-
rence a la Chambre de
commerce et d’industrie
du Rhéne. Nos héros sont
visibles et retrouvent la
parole.

Bernard Rombeaut
Président

France Alzheimer
Rhéne

FRANCE ALZHEIMER

ut a basculé il y
a 7 ans. Je travail-
lais alors en tant

qu’enseignante a I’Edu-
cation nationale depuis
un peu plus de 20 ans.
Résidant en Bretagne,
maman venait, depuis
son départ a la retraite
une vingtaine d’an-
nées auparavant, pas-
ser les mois d’'hiver a
la maison. Elle s’y sen-
tait bien, entourée des
siens et de la joyeuse
animation d’une maison
ou résonnaient les rires
de ses petits-enfants.

L’année de ses 80 ans,
aprés un épisode de
désorientation intense
et d'hospitalisation,
elle est revenue chez
nous plus tét que pré-
vu et n’est pas repartie.
C’était en 2009. Mon
frére, peu disponible,
ne pouvait pas ['ac-
cueillir et il n"était plus
envisageable qu’elle
vive seule. J'avais tou-
jours dit 8 maman que
je m'occuperai d’elle,
plus tard...

C’est donc ce que j'ai
fait, ce que ma famille
a fait ; nous étions tous
impliqués...Pouvant dif-

HERAULT

ficilement concilier mon
travail a temps plein
avec ces nouvelles res-
ponsabilités et préoccu-
pations, j'ai fait le choix
difficile et largement
contraint par les circons-
tances d’interrompre
ma carriére profession-
nelle au bout de deux
longues années durant
lesquelles je n’ai jamais
songé a mettre en avant
mon statut d’aidante,
statut qui n’avait d’ail-
leurs aucune reconnais-
sance officielle dans la
fonction publique.

Trois années ont pas-
sé, entre adaptation de
notre logement, visites
chez les spécialistes et
examens divers, sans
véritable vie sociale et
moment de répit. En
parallele, je me suis
rapprochée de l’asso-
ciation locale France
Alzheimer pour suivre
la formation des aidants
et y effectuer un stage
dans le cadre d’un cur-
sus sur le vieillissement.
Tout s’est enchainé
trés vite a partir de la
et je travaille depuis
deux ans déja a France
Alzheimer Hérault, a
temps partiel. La pos-

sibilité d’adapter mon
rythme de travail pour
tenir compte des dif-
férentes contraintes
liées a I'accompagne-
ment d’une personne
en perte d'autonomie
a été déterminante
dans la reprise d‘une
activité profession-
nelle. Je dispose en
effet d’une grande sou-
plesse pour organiser
mes journées, mes se-
maines, mes périodes
d’activité, de congés
ou de récupération.
Tous les employeurs
ne font malheureuse-
ment pas preuve, en-
core aujourd’hui, d'une
telle compréhension et
d‘une telle intelligence
des situations vécues
au quotidien par les ai-
dants. Je ne peux que
saluer les initiatives
de France Alzheimer
Hérault et remercier
|'association qui met
tout en ceuvre pour fa-
ciliter le parcours des
proches aidants d‘une
maniére générale et de
ses aidants salariés, en
particulier.

Lise D.
Salariée de France
Alzheimer Hérault




LES PROPOSITIONS
DE FRANCE ALZHEIMER
FT MALADIES
APPARENTEES



SYNTHESE
DES PROPOSITIONS

Mieux communiquer
pour favoriser un

changement de regard
sur les aidants actifs

e LANCER une campagne nationale
d'information et de sensibilisation sur

les aidants en activité professionnelle.

¢ INFORMER les aidants en activité
professionnelle sur leurs droits.

e SENSIBILISER les autres salariés
et la médecine du travail aux
problématiques rencontrées par
les aidants.

e RECONNAITRE et FAIRE PRENDRE
CONSCIENCE des compétences
acquises par les aidants dans le cadre
extra-professionnel.

Agir sur les conséquences
financiéres d'une
éventuelle suspension
de travail et favoriser

la continuité de carriére
des aidants

e AMELIORER les droits a la retraite
pour les périodes d'interruption de
I"activité professionnelle.

e ENCOURAGER les entreprises, par
des incitations fiscales, a améliorer
les droits financiers des aidants. Par
exemple, accorder un crédit ou une
réduction d'impdt aux entreprises
qui mettraient en place des comptes
épargne-temps pour leurs salariés
afin de compenser des congés non
rémunérés.

* RENDRE possible la rémunération
de l'aidant par I'APA, quel que soit
le lien de parenté avec la personne
malade.

Favoriser la bonne santé
au travail et répondre
au besoin de temps en
permettant le répit de

I"aidant

* AMELIORER et RENFORCER I'offre
de répit et ainsi rattraper notre retard
en la matiére.

e PERMETTRE un vrai choix entre
accueil en établissement et vie a
domicile en développant le nombre
de places et en agissant sur les coUts.

 DEVELOPPER les accueils familiaux
temporaires et permanents, et former
les familles accueillantes.

Encourager les entreprises

a réfléchir aux moyens de

mieux accompagner leurs
salariés aidants

* FORMALISER des accords
d’entreprise ou des accords de
branche pour faciliter la mise en
place de mesures de conciliation de
I'activité professionnelle avec le réle
d'aidant : aménagements du temps
de travail, compléments de revenus,
attribution d'aides financiéres...

* INTEGRER la formation des aidants
dans le plan de formation de
I'entreprise.

* SENSIBILISER les cadres aux enjeux
d'un management responsable.
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MIEUX
COMMUNIQUER

POUR FAVORISER
UN CHANGEMENT
DE REGARD SUR

LES AIDANTS ACTIFS




PROPOSITION N°

MIEUX COMMUNIQUER POUR
FAVORISER UN CHANGEMENT

DE REGARD SUR LES AIDANTS

ACTIFS

POURQUOI ?

Il est urgent de briser un tabou ! Trop nombreux sont les aidants en activité
professionnelle qui taisent I'accompagnement d'un proche malade par crainte
d’'étre déconsidérés par leur hiérarchie et incompris de leurs collegues.

France Alzheimer et maladies apparentées souhaite que soit réaffirmée avec
force I'idée qu’étre aidant est une richesse pour la société et pour I'entreprise.

Nous devons mieux communiquer ...

* Pour faire reconnaitre la valeur
ajoutée des aidants et communiquer
une image positive

“Les salariés qui font le choix d’aider
un proche sont un atout pour
I’entreprise. Faciliter leur quotidien
permet de ne pas se priver de ces
compétences et de cette excellence”.
J. Cabanal

“Je rends hommage a toutes celles
et tous ceux qui, par amour, devoir,
ou faute d’autres solutions, apportent
leur énergie, leur dévouement et
toute la richesse de leur cceur”.
B. Perrut

“Une grande attention doit étre por-
tée par les employeurs et les DRH sur
le sujet. Quelqu’un qui consacre du
temps a ses proches ne doit pas étre
considéré comme un maillon faible
dans une entreprise. Il y a un énorme
travail de sensibilisation a mener pour
obtenir une implication réelle des
employeurs dans le rapport a la dif-

férence. Chacun doit prendre sa part
dans une responsabilité qui est collec-
tive”. M. Jaeger

® Pour valoriser le travail
d'accompagnement des personnes
malades et faire comprendre a la
société |'importance d'y consacrer
les moyens nécessaires

“Les actions d’information et de sensi-
bilisation aupres du grand public sont
trés importantes car le sujet demeure
trés mal connu. Plutét que de par-
ler des difficultés des aidants salariés,
j'insisterai sur la valorisation du travail
d’'accompagnement des personnes
malades, afin de faire comprendre a la
société I'importance d'y consacrer les
moyens nécessaires”. M. Dumas

“Il faut que les aidants se fassent connaitre
et reconnaitre et qu'ils fassent prendre
conscience au plus grand nombre que
dans une société qui vieillit, et dont les
moyens régressent, nous aurons de plus
en plus recours a eux” P. Gohet.

¢ Pour libérer la parole et permettre
d’engager le dialogue plus facilement
au sein de I'entreprise

“Aujourd’hui, des salariés n'osent pas
dire qu'ils arrivent en retard parce qu'ils
s‘occupent de leur vieille maman. lls
évoquent aisément la maladie du bébé
mais ils taisent les problémes des pa-
rents. Dire qu’un enfant a la rougeole
n’'est pas dépréciatif mais parler de la
maladie d’Alzheimer de son proche est
beaucoup moins facile. Libérer la pa-
role prendra du temps. Il faut porter la
méme attention aux enfants et aux 4gés,
il faut briser le tabou et communiquer”.
M. Delaunay

“Une campagne médiatique de sensi-
bilisation qui libérerait la parole nous
permettrait de parler de ce sujet de fa-
con plus spontanée en entreprise. Nous
avons des marges de progrés impor-
tantes”. J. Cabanal

“l'information et |"anticipation créent
une force au sein des équipes et
facilitent une meilleure organisation.
L'absence d‘un collaborateur aura
d’autant plus de répercussions
négatives sur la charge de travail des
personnes présentes qu’elle n’aura pas
été anticipée. Il est important de faire
passer ce message. La sensibilisation du
plus grand nombre peut aussi permettre
aux collégues de mieux comprendre les
enjeux, de s‘organiser collectivement,
et de faire preuve de plus de solidarité”.
C. Fabre

® Pour prendre conscience

que nous sommes tous concernés !

“Il est important de sensibiliser le grand
public, car chacun peut étre concerné
dans sa vie par la nécessité de cet en-
gagement qui mérite d'étre reconnu et
soutenu”. B. Perrut

e
COMMENT :

droits.

* Lancer une campagne nationale d’information et de
sensibilisation sur les aidants en activité professionnelle.

e Informer les aidants en activité professionnelle sur leurs

¢ Sensibiliser les autres salariés et la médecine du travail aux
problématiques rencontrées par les aidants.

® Reconnaitre et faire prendre conscience des compétences
acquises par les aidants dans le cadre extra-professionnel.
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PROPOSITION N°

AGIR SUR LES CONSEQUENCES
FINANCIERES D'UNE
EVENTUELLE SUSPENSION

DE TRAVAIL ET FAVORISER
LA CONTINUITE DE CARRIERE
DES AIDANTS

POURQUOI ?

France Alzheimer et maladies apparentées refuse que I'engagement des
aidants pénalise le déroulement de carriéres professionnelles et place des
familles confrontées a la maladie dans des situations de précarité financiere.

Il faut en finir avec la double peine.

Tout en tenant compte du contexte économique contraint que la France
connait actuellement, il est impératif de garantir de nouveaux droits aux

aidants en activité professionnelle...

® Pour que les considérations finan-
cieres ne constituent plus un frein a
I'accompagnement par |'aidant d'un
proche malade

“Des congés ont le mérite d’exister mais
ils ne sont pas suffisants notamment en
raison du manque de rémunération. La
loi sur I'adaptation de la société au vieil-
lissement prévoit des mesures en faveur
des proches aidants, mais ils portent
sur la création d’un droit au répit et non
pas sur la conciliation avec la vie profes-
sionnelle. Il faut donc aller plus loin 1"
B. Perrut

“Il faut que la solidarité nationale
s’exerce et permette aux aidants d’avoir
du temps pour lI'accompagnement.
Cela suppose d’avoir une politique des
aidants clairement identifiée qui recon-
naisse des droits sans lien avec le contrat

de travail : suspension du contrat de tra-
vail ou disponibilité, avec compensation
par une aide publique. Dans la situation
économique actuelle, on peine a imagi-
ner que ce soit possible. Pourtant, les
aspirations sociales sont fortes, a I'aune
de I'extréme fatigue des aidants”.
C. Saout

® Pour ne pas pénaliser les aidants qui
ont accompagné un proche malade

“Il faut rémunérer les congés permet-
tant aux salariés aidants de s'occuper
de leurs proches et veiller a ce que les
droits sociaux liés a l'activité se pour-
suivent. La loi du 20 janvier 2014 sur
la réforme des retraites prévoit par
exemple que les assurés qui prennent
en charge a domicile une personne
adulte handicapée bénéficient d’un tri-
mestre de plus par période de 30 mois

de prise en charge, dans la limite de 8
trimestres. La encore, si ce n’est pas suf-
fisant au regard des besoins répertoriés,
c’est un premier pas”. S. Guérin

¢ Et enfin parce que |'absence
d'engagement des aidants coliterait
plus cher a la collectivité
“L’économiste et sociologue Martine
Bungener a parfaitement démontré la
contribution silencieuse des aidants :
sans cela, écrit-elle, le systéme sanitaire
et médico-social ne pourrait pas fonc-
tionner. Cette aide a donc une valeur.
Doit-elle étre monétarisée ? Ce n’est
pas le choix frangais. Doit-elle étre com-
pensée ? Nous ne le faisons que trop
marginalement. Doit-elle étre mieux

soutenue ? A I'évidence, si les familles
et plus largement les entourages consti-
tuent des cercles naturels de solidarité,
il faut accompagner et soutenir ces so-
lidarités pour qu’elles se développent.
Cela s'appelle une société du care, dont
nous peinons a prendre le chemin”.
C. Saout

“Quand un proche s’organise pour ai-
der un parent malade, il réduit la charge
qui pése sur la société : sans cet inves-
tissement personnel, les institutions
seraient amenées a prendre le relais.
Nous devons tenir compte des évolu-
tions démographiques et sociétales,
ainsi que des économies générées pour
la collectivité”. P. Gohet

COMMENT :

congé de proche aidant.

* Améliorer les droits a la retraite pour les périodes
d'interruption de |'activité professionnelle.

* Encourager les entreprises, par des incitations fiscales,

a améliorer les droits financiers des aidants. Par exemple,
accorder un crédit ou une réduction d'impdt aux entreprises
qui mettraient en place des comptes épargne-temps pour
leurs salariés afin de compenser les périodes de congé sans
solde ou |'absence de rémunération pendant la durée du

® Rendre possible la rémunération de I'aidant par I'APA,
quel que soit le lien de parenté avec la personne malade.
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PROPOSITION N°

FAVORISER LA BONNE SANTE
AU TRAVAIL ET REPONDRE

AU BESOIN DE TEMPS EN
PERMETTANT LE REPIT DE
L'AIDANT

POURQUOI ?

Parce que la contrainte temporelle, premiere difficulté rencontrée par
les aidants, est source de nombreuses conséquences pour l'activité
professionnelle : risque d'épuisement, probléemes de santé, moindre

productivité, faible disponibilité, etc.

France Alzheimer et maladies apparentées demande que le répit de

I'aidant devienne enfin une réalité...

® Pour répondre aux nouveaux défis
démographiques et aux impératifs
sanitaires

“N’oublions pas qu'il y a davantage
de salariés qui ont un parent en &ge
de perdre leur autonomie que de sala-
riés ayant un enfant en dge d’aller en
créche”. M. Delaunay

“La prise de conscience a été tardive,
lorsque nous avons découvert que le
taux de mortalité dans cette catégorie
était supérieure de 30% a la population
générale”. JP. Delevoye

® Pour prévenir les situations de
rupture professionnelle des aidants
“La production scientifique est encore
récente mais j'ai gardé en mémoire les
propos de Marie-Eve Joél, présidente
du Conseil scientifique de la CNSA, qui
expliquait qu’un salarié qui a des diffi-

cultés pour accompagner un parent qui
ne va pas bien “explose” professionnel-
lement. Nous n’avons pas encore pris la
mesure du dégét professionnel que ces
situations engendrent. Et ne parlons pas
du dégat humain... Ces situations dra-
matiques sont aggravées par I'omerta.
On ne peut pas en parler. On se sent
méme presque coupable”. M. Delaunay

® Pour ne pas pénaliser

notre économie

“En France, la perte de productivité
se situe autour de 6 milliards d’euros.
Les entreprises, qu’elles le veuillent
ou non, sont et seront confrontées de
plus en plus a cette situation : 20% des
personnes de plus de 40 ans sont des
aidants. Et une entreprise sur cing en-
registre davantage d’absentéisme pour
s’occuper d’un parent que d’un enfant”.
S. Guérin

“l’aide aux aidants est un investisse-
ment car ces mesures aboutiront a
un mieux-étre et donc une producti-

vité accrue ou retrouvée des aidants
concernés”. M. Delaunay

COMMENT :

* Améliorer et renforcer |'offre de répit et ainsi rattraper
notre retard en la matiére en :

- respectant les objectifs du Plan maladies
neurodégénératives 2014-2019,

- développant le nombre de places en hébergement

temporaire,

- adaptant les horaires des accueils de jour aux besoins des
aidants en activité professionnelle,

- rendant possible le baluchonnage.

* Permettre un vrai choix entre accueil en établissement

et vie a domicile en :

- développant le nombre de places en Ehpad,
- agissant sur le co(t des Ehpad,

- révisant les conditions des aides disponibles telles que
I’Aide sociale départementale, actuellement récupérable

sur succession,

- harmonisant les dispositions fiscales en vigueur.

* Développer les accueils familiaux temporaires et
permanents, et former les familles accueillantes.

\#\
ul
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PROPOSITION N°

ENCOURAGER LES
ENTREPRISES A REFLECHIR

AUX MOYENS DE MIEUX
ACCOMPAGNER LEURS
SALARIES AIDANTS

POURQUOI ?

Améliorer le quotidien des aidants est une responsabilité collective. Chacun
doit y prendre sa part. Nos entreprises sont les mieux a méme d’imaginer
et d'appliquer des solutions en fonction de leur secteur d'activité et de leur

taille...

* Pour favoriser le maintien des
aidants dans le monde professionnel
La vie professionnelle peut offrir aux ai-
dants un espace pour souffler, pour sor-
tir du “huis-clos” du domicile et de la
relation d'aide. Elle est donc a préserver
et les entreprises ne doivent pas négli-
ger la dimension sociale du travail.

® Pour anticiper

“Toute entreprise sait que la question
de l'accompagnement se pose a un
moment donné en fonction de I'dge de
ses salariés. Son réole est de proposer
des solutions qui tiennent compte bien
sir des nécessités de service, et de
veiller dans le méme temps a ce que
les salariés concernés par ces périodes
d’absence n’aient pas a en pétir dans le
déroulement de leur carriére”. C. Fabre

“L'entreprise est un miroir valorisant
de ses collaborateurs et elle a intérét a
anticiper I'évolution de leurs besoins”
FN. Tissot

® Pour promouvoir des valeurs

de solidarité et favoriser la croissance
et I'emploi

“Au-dela de la qualité de vie au
travail, il faut promouvoir des valeurs :
la justice sociale, |'égalité entre
salariés et I'égalité homme-femme.
Enfin, une entreprise peut se trouver
facilement désorganisée lorsque les
salariés ne peuvent plus faire face aux
contraintes. L'objectif économique de
bon fonctionnement des entreprises
commande d‘agir”. J. Cabanal

“Les initiatives se développent
principalement dans les grands groupes
qui sont mieux armés en termes de
ressources humaines et de moyens.
Mais le mouvement est lancé et il
gagnera progressivement |'ensemble
des employeurs. L'aide aux aidants
représente évidemment un colt mais
c’est aussi et surtout un levier de
croissance. Responsage par exemple

développe une activité économique et
crée des emplois. J'ajouterai qu‘une
entreprise qui va affronter ce sujet et
mettre en place des solutions solidaires
sera gagnante non seulement sur le
plan économique mais également en
termes d’image et de renforcement de
la cohésion d’équipe”. S. Guérin

® Pour contribuer a I'effort collectif

“L'entreprise a également un réle
dans l'accompagnement des salariés.
Certains dirigeants ont développé des
initiatives pour former et sensibiliser
I'encadrement. Il faut en effet prendre
en compte la situation particuliére
de l'aidant salarié, et lui permettre

d’aménager son temps de travail. On
peut évoquer la flexibilité des horaires, le
télétravail, etc, et dans une proposition
de loi récente je demande, dans le
prolongement de la loi du 9 mai 2014,
que soit ouverte la possibilité de faire un
don de jours de repos a un collegue de
travail qui a besoin de s’absenter pour
s’occuper d‘un proche dépendant”.
B. Perrut

“Il revient aux pouvoirs publics
d'organiser une concertation avec
touts les acteurs concernés dont les
représentants de l'artisanat pour prévoir
et mettre en place des solutions”

F. Moutot

COMMENT :

individuelles.

® Formaliser des accords d’entreprise ou des accords

de branche pour faciliter la mise en place de mesures

de conciliation de I'activité professionnelle avec le réle
d'aidant : aménagements du temps de travail (mise en
place de temps partiels, télétravail, annualisation du temps
de travail), compléments de revenus, attribution d'aides
financieres, mise en place de CET...

* Intégrer la formation des aidants dans le plan de formation
de I'entreprise afin de leur apprendre, pendant leur temps
de travail, a mieux faire face a la diversité des situations
auxquelles ils sont confrontés.

e Sensibiliser les cadres aux enjeux d'un management
responsable en les sensibilisant a I'écoute de leurs équipes
et en leur donnant les capacités de répondre aux situations
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