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"Le seul moyen pour les
professionnels de santé de faire
“alliance” avec les aidants, c’est

d’assumer tout simplement d’avoir
besoin d’eux ."

Laure Jouatel, directrice médicale
et médico-sociale de LNA Santé
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7,1 millions de proches aidants™

300 proches aidants interrogés

21 propositions issues de la recherche

pourquoi cette
étude ?

Apreés 18 mois d’enquéte et de recherche, UP
for Humanness publie a lI'occasion de la
Journée nationale des Aidants 2026 un hors-
série consacré & la reconnaissance et a la

valorisation des proches aidants.

Le & octobre 2023, les ministéres en charge des
Solidarités et du Handicap avaient présenté une
nouvelle stratégie nationale de mobilisation et
de soutien 2023-2027 pour les aidants et signé
avec les entreprises et associations une charte
d’engagement pour les proches aidants. 3 axes

étaient priorisés:

- Communiquer, repérer, informer
- Renforcer ['offre et 'accés au répit

- Soutenir les aidants tout au long de la vie

*DREES 2022

Par notre étude, nous avons souhaité nous
inscrire dans cette démarche en allant au plus
prés des proches aidants pour identifier les
progrés réalisés dans leur reconnaissance
et leur soutien, comme leurs besoins et leurs
attentes, pour les protéger plus largement
et en plus grand nombre de l'isolement,

I'épuisement et la précarisation.



Comité de pilotage
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méthodologie

Nous suivons une méthodologie mixte qui
associe approches quantitative (300 aidants
interrogés) et qualitative et donne la parole aux
proches aidants en priorité. Une trentaine
d'entretiens approfondis sont venus enrichir les
données chiffrées, recueillant ainsi |'expérience
de proches aidants sur leurs parcours et leurs
besoins, celle des professionnels de santé, de
responsables RH et de managers, ainsi que

I'expertise de chercheurs en sciences humaines.

En s'appuyant sur ces données, un groupe de

recherche représentant toutes les parties

prenantes a analysé les causes racines des

difficultés et fait émerger des solutions.

déc 2024 - mars 2025 avril - oct. 2025

Etat des lieux
& Priorités

Cadrage &
Partenaires

« Bibliographie « Revue de la littérature

* Recherche de
partenaires

+ Mise en place d'un
comité de pilotage

+ Définition des enjeux

« Conception et diffusion
des questionnaires

« ~ 30 entretiens
semi-directifs

« Définition des axes

+ Identification d'experts & prioritaires

solliciter

+ Constitution du groupe
de recherche

Un comité de pilotage réunissant les
partenaires de I'Institut
I'UNAFAM, l'Institut des Cancers des Femmes et
UP for

travaux, supervisé par le comité scientifique de

l'étude - Imagine,

Humanness - a suivi l'ensemble des

notre laboratoire, garant de la rigueur de la

démarche.

Pour enrichir nos constats et nos

recommandations, ont aussi contribué des
organismes et associations engagés sur le sujet :
le cercle Vulnérabilités et société, |'Association
frangaise des Aidants, le collectif Jet'Aide, la
communauté Aidants et bien+, Famirelay, Koalya

ou encore le Syndicat national des Aidants.

nov 2025 - mai 2026 juin - octobre 2026

Journée de recherche,
nouvelles contributions &
construction des propositions

Publication

« ljournée de recherche sur les axes
prioritaires : analyse questionnaire,
revue de la littérature, entretiens,
interventions, témoignages, travaux de
groupe pour analyse et élaboration de
solutions

+ Synthése et rédaction

+ Magquette et publication

* Présentation de
I'ouvrage

* Travail sur les propositions



DOSSIER DE PRESSE RECONNAITRE ET VALORISER LES PROCHES AIDANTS | UPFORHU.ORG

les directrices de ’étude

Diane Van Haecke d'Audiffret

Cofondatrice et déléguée générale de UP for Humanness, diplémée
de I'ESSEC et docteure en philosophie, elle consacre 15 ans de
carriére aux enjeux de santé, entre conseil en stratégie et recherche,
avant de cofonder UP for Humanness. Autrice de plusieurs ouvrages
sur le soin et la génétique, elle a été promue Chevalier de ['Ordre
National du Mérite en 2023.

Sandrine Marlin

Pédiatre généticienne clinicienne & ['hépital Necker et [Institut
Imagine, chercheuse et proche aidante, elle a créé en 1995 la
premiére consultation mondiale de génétique clinique dédiée aux
surdités génétiques. Coordinatrice du réseau européen « Genetic
Hearing Loss » depuis 2016 et Chevalier de la Légion d'Honneur

(2017), elle codirige les activités sociétales de ['Institut Imagine.

SOUS LA DIRECTION DE

Diane Van Haecke d'Audiffret

Diane est cofondatrice of déléguée ginirale de UP
for Humannoss. Ele ost dipldmée de NESSEC, d'une
maiirise de généfique, ef Docteure en phiasophie
profique & éthique médicale. Ede o foujours 1

of professionnellement - ot dans la rechorche on
sciences humaines. Elle est membre depuis phus de
20 ars dune omsociotion ou serdos dos porsannes
malades of hendicopbes. Depuis 15 ans, ele consacre

Sandrine Marlin

Sendrine est pédiatre généticienne  clinicienne
8 I'hapitol Necker [AP.HP) ot Institut Imaging,
charchause, professeur des universités (Paris Cité)
ot proche cidente. Enfourée dopuis foujowrs par
des personnes sourdes ou malentendantes, elle ost
parficulibromant angogée sur le sujet of @ créd on
1995 I premiére consultation mandiale de généfique
elinsque dbdibe oux surdiths dionigine génitique puis,
2n 2000 & Mhdpital Nacker I centre de rbfirence dos

santd, dons

b a s

de philosophie pratique sur les questions que pase lo
ginitique. Apris avelr §t odjeinte Sy directeur du
phle de recherche puis drectrice du diveloppement
du Collége des Bernarding, Dione décide de cofonder
an 2016 UP for Humannets, think-do tenk. pour
éloborer des pratiques et polifiques nowvelles en vue
dunesaciité plus humaine, Sur les sujets de sonti, ebe
a publié Optimisation 443 soing & domacile an France,
quelles prepositians? (Alcimed, 20100, Géndtiaue :
révolutions, rivilations. Aux scurces de Ihumanité ef
du sain (Universith Gustave Eiffel, 2018), Sauvons e
systbma da senth: revancns ausein! (Ed, Lo Manuserit,
dec, 2022), Le temps af le 3oin (Hors série Pour wn

enFrence,
Le Dr Marlin i1 membre de lo Filibre de Sonth
Maladies Rares SENSGENE do Necker, Depuls 2016,
elle o3t coordinatrice du riseau evropden = Genetic
hoaring Loss » o codeige los activités sockitoles da
Vinstitul Imaging, netamement |¢ programme Seitneos
Hurnaines o Socialos of Rble Sociétal do Mnstitut, &
travers lequel alle cevvre & croiser los regords dos
patiants, dos proches-aidonts of des professionnels do
santé dans la recherche sur les moladies géniticues
Fares

Cherchewse & Ilrserm UMRIIES av sein de Mnstitut
Imagine et de I'UF Morphogentse of diveloppemant
du serdce de midecine génomigue des moladies
rares do Phipital Neckor-Enforts Moladas {AP-HP)
«t coordinatrice du Confre de réfirence «Sur

DONNONS SOUFFLE ET
FIERTE AUX PROCHES

AIDANTS

PAR DIANE VAN HAECKE-D'AUDIFFRET

Accompagner un dire aimb dans la malodie, b

handicap ou la perfe diutonomie est pour bon

L naturel cor *,

Frire, sceur, fille, fils, conjoint, petite-fils, petit-fils..

nous sommes k9, nous aimens, neus nous ingukéiens,

, ot oftter de

ot dtre cher dont bo temps ast parfols compié ou dent
certuines dimensions de la vie sant enfravées.

Dans cartoins cas, lo médecine ne peut rien car o
diagnasic torde, on ne comprond pes. Les familles
se retrouvent olors seules devant les troubles, les
angalsses, les soins... | Wy @ pas do reconnalssance
sociale des moladies qui nexistent pas._

Dans bon nombre de situations, le systéme de santé
sovlege & iravers dos traitemants, dos protacoles, un
rolais de soignants. E1 le procha «imant= ast b tout
au long du porcours, & foutes les dtapes de ko vie qui
avance el se transforme, expert de ko maladie ou des
habitudes, de co qui soulege un peu plus b porsonne
malade ou fragiishe, Il devient, souvint sans sun
rendro compte, un proche scidants en espirant qu'il
i Pl B3 SPIPORT « GRIERT =, 18- dire rdduit
4 un participe présent, & una fonction.

Efre proche aidant peut rimver aves abnégation fotale
4 san proche malode, avee précorisation, mise antr

aries, irations, ses ackvibl

sa vig profassionneli, wic.

Commant akier bes proches & so reconnditr un

accompogrer I mende de Fentreprize  dans

Faccompagnement des aidants salariés cu-dela de

enrtoines enfroprises ongogées ? Et si loidance dlait
" hour 2 Pl

Selon la DREES' (Direction de la recherche, des
étudos, do Fivaluation ot des statistiques, rattachée
au ministére de o Sonté), ka France méfropoktaine
comptait 7,1 millions de proches aidants on 2022, qul
soutionnent 5,0 milions de personnos en situation do
hendicop ou de perte d'avionamie vivant & domicle
(hors étoblissements). Cela représente 11 X de la
papulation nationle,

Quelgues données :
* Lo tomps consoeré aux octvitls de ko vie
quofidienne va do mains dne heure por jour

(44 X) & 35 haures ou plus par samaine (11 X).

+ Les proches oidonts & domicle sont & 58 %
des ferimes, Lo port de ces derndres est
particulibremont blovie parmi los cidents de 25
844 ans (65%) ef chez los parents aidants (64 %)

-+ G4Z OO0 jownes dgis do 5 & 24 ans
cident un proche vivort & dormicile, soit
5% dola population do cotte fronche d'dge (les
jeunes reprisentent % X des aidants), Parmi evx,
10X ontentre Saf 1l ans, 42 X entre 1201 17 ans
o 502 entre 18 o) 24 ons,

- Enmeyenne, les proches cidants des personnos
viviant & domicie sant Bgbs de 52 ans et 1l mais.

- Enfin,  oidants sur 10 travollent, sent en
recherche diemploi ou étudionts.




*
45
o
des aidants
interrogés ont eu
besoin de plus de
2 ans pour se

reconnaitre
aidants

*
41 %
(o]
du temps de
l'aidance est
consacré a la

coordination
des soins

39 %
o
des aidants
interrogés se
sont vus obligés
de changer de
rythme, de quitter

ou perdre leur
emploi
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contexte et enjeux

En France, environ 7,1 millions de personnes sont considérées comme proches
aidants selon la DREES et la tendance est a la hausse. Elles accompagnent un
parent, un conjoint, un enfant confronté & la maladie, au handicap ou & la

perte d'autonomie.

Un rdle encore insuffisamment reconnu

Ce role reste pourtant sous-estimé alors méme qu’'une dynamique nationale a
été lancée en 2020 puis relayée par la « stratégie nationale de mobilisation
et de soutien 2023-2027 pour les aidants ». Un aidant sur deux ne se
reconnait pas comme tel et malgré les évolutions engagées, certains
professionnels de santé peinent encore, voire se refusent, a considérer le

proche aidant comme un véritable partenaire du soin.

Un proche aidant sur deux est en activité professionnelle et bon nombre
d'entre eux peinent & concilier ces deux réalités. La somme des
problématiques est vertigineuse et peut se résumer ainsi comment

reconnaitre et valoriser le role du proche aidant... et préparer I'avenir ?

Ce que notre enquéte qualitative fait ressortir
Les entretiens que nous avons menés ont fait apparaitre plusieurs besoins
récurrents :
* le besoin de reconnaissance par I'Etat, 'entourage et les entreprises ;
* un acces plus lisible & l'information sur le réle d'aidant, aux ressources et
au répit ;
* une meilleure coopération avec les professionnels de santé, au bénéfice
des patients ;
* des solutions pour éviter l'isolement, ['épuisement et la précarisation ;

* une meilleure articulation entre réle d'aidant et vie professionnelle.

* Source : étude Reconnaitre et valoriser les proches aidants UP for Humanness 2025
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Structurées autour de 3 axes principaux, nos 21 propositions

interagissent de facon systémique.

Chacune de nos propositions s'appuie sur un argumentaire étayé par
I'expérience de terrain et dispose d'éléments de réponse illustrés autant que

possible, par des initiatives préexistantes donft les résultats sont probants.

PROPOSITIONS POUR RECONNAITRE ) S
ET VALORISER LES pROCHES AIDANTS W Pillier 1 - Reconnaissance & prise de conscience

Adopter une définition communes du proche aidant

Concevoir ef mener réguliérement des campagnes

M Pillier 8 - Compétences & valorisation de communication nationales, renforcer fampleur de
/’\ la Journée Nationale des Aidants et intégrer la
(ETITEIED  Renforcer la valorisation de Faidance pour les acquis «cause des aidants » dans des événements culturels
d'expérience et la retraite et dans les médias

CEIEIED  Accentuer le soutien et la protection des aidants
indépendants en identifiant précisément cette
population et ses enjeux

(CETEIEED  Développer un parcours de reprise du fravail au sein
desentreprises

Développer un parcours ebilan de compétences
proches aidants »

M Pillier 2 - Moyens de reconnaissance

Développer des outils de diagnostic et dévaluation
de situation d'aidance avec consultations de
professionnels et définition des aides en
conséquence

Concilier Ry Former les professionnels de santé, révélateurs
«sereinement » réle de sereconnditre et principaux du réle daidant
M Pillier 7 - Mesure & management d’aidant et vie d'étre reconnu
rofessionnelle proche aidant
Former lesRH & 2
des assurer la pe

continue de leur équipe
Développer un outil dévaluation de Iimpact de

I'aidance dans sa vie professionnelle B Pillier 3 - Partenaires du soin

GEEEED  Elargir le congé de proche aidant prorosiions JIES une logique partenariale entre soignants
v et proches aidants
AXE Améliorer les ) ) .
o Former les aidants en fonction des besoins
W Piller 6 - Agilité & écosystéme el
I'efficacité de
GTEEED  Inclure le sujet de I I lentreprise et I'aidance s - N
ne ur,e es.Lue de‘ c!\fi’cncelduns G V\Ei Gl oot M Pillier 4 - Coordination & efficience
travailler & la flexibilité de lorganisation
Identifier et structurer un écosystéme ou des disposiifs Identif évelopper des outils d ission et de
pour orienter les salariés aidants selon leurs besoins 2
Créerle réle de référent de coordination en cos de situations
rmation et de s
B Pillier 5 - Impact & soutenabilité Systématiser Iaccés aux assistants sociaux et valoriser leur
travail
Mesurer limpact des dispositifs diide aux aidants
Créer une plateferme unique d'information et de ressources
Iéval i de et définir des plans dobjectifs territoriaux d'aide aux aidants

faide apportée par les proches aidants (ressources, relayage, répit, efc.)

"Comment valoriser le réle du proche aidant... et préparer I'avenir ?

“L'enjeu semble étre de reconnaitre et bénéficier de ses savoirs,
connaissances, savoir-faire ; de rendre compte de sa valeur économique
pour notre systéme de santé et notre société ; de transformer nos
organisations et modes de fonctionnement & ['‘école, l'université ou en

entreprise pour intégrer ce réle essentiel.

2,
<
O
=
2,
O
Q.
O
oz
Q.
N

\ 7 Y 4 .
14 I
En effet, face & ce phénoméne d'ampleur et croissant, on pourra se
demander comment préparer chacun d’entre nous & devenir proche aidant
pour quelqu’un de sa famille, pour un voisin... tout en préservant qualité de

vie, mais aussi liberté et dignité du proche aidant comme du proche aidé."

Diane Van Haecke d’'Audiffret, docteure en philosophie

et déléguée générale de UP for Humanness
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Parmi les 21 propositions formulées, nous en présentons ici 7 qui
témoignent de la variété des enjeux et du caractére systémique de

notre approche.

Chacune de nos 21 propositions s‘appuie sur un argumentaire étayé par
I'expérience de terrain et le croisement des enjeux portés par les différentes

parties prenantes.

Axe 1-Donner les moyens de se reconnaitre et d’'étre

reconnu proche aidant
1- Adopter une définition commune du proche aidant

3- Développer des outils de diagnostic et d'évaluation de situation d'aidance

avec consultations de professionnels et définition des aides en conséquence

Axe 2 - Améliorer les conditions et I'efficacité de

I'aidance
5- Développer une logique partenariale entre soignants et proches aidants

8- Créer le role de référent de coordination en cas de situations complexes

avec formation et valorisation de la mission

10- Créer une plateforme unique d'information et de ressources et définir
des plans d'objectifs territoriaux d'aide aux aidants (ressources, relayage,

répit, etc.)

Axe 3 - Concilier « sereinement » role d’aidant et vie

professionnelle

14- |dentifier et structurer un écosystéme ou des dispositifs pour orienter les

salariés aidants

15- Former les managers et les RH & 'accompagnement des collaborateurs

aidants pour assurer la performance continue de leur équipe
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Les principales tendances
révélées par l'enquéte
Des données chiffrées

tude, UP for H v il
éle pour éclairer lenjeu ef documenter les
de la situation des proches sidants,

Chaque axe est introduit par des données

éme axe, nous présentons les
les données de fenquéte bibliographiqua et de enqute

quanfitative, uniquement sur e théme de farelation aux professionnels

issues de la bibliographie et de notre

Enquéte quantitative

enquéte sur la situation des proches aidants.
L'ouvrage présente des infographies et offre

une lecture agréable et accessible.

LE REPIT OU LA - Avant de présenter nos propositions
CONSCIENCE DE sA
FATIGUE, DE SES BESOINS développées, l'ouvrage propose des

analyses d'experts du sujet, des
témoignages de proches aidants,

professionnels de santé ou dirigeants et

&

managers d’entreprise.

Dy relraites of
viilissoment 86 la popuiation

ELPYOO.COM,
Des initiatives porteuses d’espoir LA PLATEFORME
. , DES AIDANTS
En fin douvroge, nous mettons en avant
yeleyoo

quelques initiatives  alignées  sur  nos

propositions mais généralement au service
d'un seul profil d'aidants ou d'un seul type de
pathologie.  Celles-ci  méritent  d'étre

étudiées et, nous le croyons, déployées.
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o Be 19
Honnalaaten

'y aunréel enjeuds ce que a

oz claire, coconstruite et cpaisie. lis

ndhiduoliement pour certoing supets

Aus sujet de hospitalisationou de lerfrée enins ftufion,
49 % des professionnels de sondé esfiment que laidant
aun rdle & jouer, lls cimarcent que kur relatio

a3 okdonity dvolue vers pius diicoute, de partencriol,
s dhe considération, meins de mifiance, dagression
ou de jugement.

rhorrogis sur e qui et cujourd Tl seuven! dy resort
do l'idant ot qui devralt ou pewrrcit #re putdt la
responscbilté doutres perscers, les soignants
’e-\sdo rent que vcnc e doif pas dépendre de

de vie, Let 1oing du

‘argarisme exlerne, disne plcteforme numdrique.

o Gl fout reten ; Los proches cidants scuffrent
do N pas #ro plus sutiisés s par les professionnels
o sonhé dun cob comp de leur conrassance
du patient, ot dln ot , Gimarcient guo les
woignants s cident e & comprendre ce que

s soignant of la .
de la sitvation por e pafient ki-méme of par son
proche. Une pédiatre de Mhigital Macker spbciolisée
#n raiternent de o douieur emaigre notamment de
fexpaetivn indéniokle des proches cidonts da pabents
atteints de malodses chronues.

Cote expertise peut nbonmains Etre percue comme
ambivalente, cles! une ressource précievie mais
aui peut girdeer des tensions oves les davipes
poromédcoles.  Cortoim  porents, en  effed,
confroetent les profiques haspitaliéres avec colles du
domicile quand ce riest pas foujours possible, f cela
it nasite ot incomprdbanaioen, Un roppcet de ferce
outour o ks Mgiimith c save s erba, Clast ovasila
vk hu mébdecin, sur certning sujots, do maintenic une
distance clingue « nous sommes Soujours & Ficoute, o
parfois, an peul considérer que les parents sont & it
e lo rbaliths exph ot b D V. dhe Viaring -
Bahon, phdicire & I

Pour une port des soignants, comme pour cerfaing
proches cidonts interrogés, le patient ef laidant
doiventiire ou comur de la riiexion ef du profoccle, o
Taidant foire b e 51 10 patient e peut Sexprimer ou
proncin i recd rd<essaine

Les professionneis de sank nferrogs sont sensibies
ki de formation des odonts, af vt imogine

wit lour 1o qulest lour ri

1B & prbeines : ookt 22 pralessioens® do santh oot
rhpsncs ATonauise

Enquéte qualitative

En introduction de <o premier axe, novs prisentons
s principaies donnder de lenguite qualifalive
menée cuprés de proches cidants sur le thime
de lo reconnaissance. Ces entretiens ont duré en
moyenne | b & 1 h 30 entre moi et septembre 2025
génirolement en visioconfirence, ovec des profil
dadonts major porerty denfonts en

des questions varks &
parfir dun méme guide dentretien.

el de sanhi regus en entre eninitent

Bevis s patient o e ses proches,

les partenaires de |

iNSCicuc
iMaging

GUERIR LES MALADIES GENETIQUES

L'lnstitut Imagine, créé il y a 10 ans,
associe recherche sur les maladies
génétiques rares, soin et
accompagnement des enfants malades
et de leurs familles. Sur environ 8 000
maladies  génétiques, la  plupart
engagent le pronostic vital dés
l'enfance. Elles touchent 3 millions de
personnes en France, avec 30 000
nouveaux cas par an, et n'ont
majoritairement  aucun  traitement.
Fondée en 2007, la Fondation Imagine
a ouvert l'lnstitut en 2014, & proximité
de I'Hépital Necker, pour accélérer la
recherche et offrir aux patients les

derniéres innovations thérapeutiques.

faitours desoutis phoogogiques ausorvce
des oidonts : consuitatons spécifiques, supports
ns partogies avec

comprendre, cola
mplique de misux za cannafire. » Le profocae de soine
e pourra en affet itre personnalis que i ke médacin
ou PR impliqu et copable dy intégrer 'sidont, de
ke fonir informsb des changemaents de sitsatioes., des

évolutions.

Co il foul reteni : Lenguite confirme le besoin des
proches, des patients of soignonts dune pha gronde

une meileure information et formation des
proches okdonts comme des professionwls de sonk,

Institut

desCancers...
Femmes

PROCHES AIDANTS:
PASSER DU BESOIN
A LA RESSOURCE

Depuis plusieurs années, le Cercle Vulnérabilités et société
étudie laplace et le réle des proches aidants dans la société francaise.
L'un des cofendateurs nous éclaire sur en quoi ce réle révéle les failles,
les vulnérabilités, les axes de progression de notre systéme de santé

ou de lentreprise.

Les proches cidants occupent une place structurante
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L'Unafam accompagne depuis 1963
l'entourage de personnes vivant avec
des troubles psychiques. 16 000 familles
adhérentes bénéficient d'un
accompagnement par des pairs dans
des points d'accueil pour rompre
lisolement. Des bénévoles formés et
des  professionnels  (psychologues,
assistantes sociales, juristes, psychiatre)
accueillent, soutiennent, forment et
défendent les droits des personnes
concernées et de leurs proches.

L'association lutte aussi contre la
stigmatisation et soutient la recherche
et l'innovation dans les soins, en lien

avec les décideurs publics.

L'Unafam s’est investie dans |'étude par le biais de
la diffusion de notre questionnaire d’enquéte a ses
adhérents et la contribution directe de deux
bénévoles au comité de pilotage et & une partie de

la journée de recherche.
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Hors série

Pour
UN MONDE
PLUS

LA REVUE DE UP FOR HUMANNESS

Reconnaitre
et\valoriser
lesiproches aidants

les mécenes de 'étude

—

v Sous égide de la Fondation Notre Dame

Le Fonds des Aidants soutient dans toute la France

Association  indépendante  d'assurés  pour des associations qui accompagnent les aidants
'Epargne, la Retraite, I'Assurance emprunteur, la par |'écoute, la formation ou le répit. Tisser des
Prévoyance et la Santé, AGIPI propose des liens pour tenir dans la durée, avoir des pauses
solutions qui répondent aux besoins de protection pour récupérer, se former pour affronter les
des particuliers et des professionnels : protection situations complexes, sont importants pour lever la
de la famille et de lactivité professionnelle, charge mentale et permettre aux aidants de se
protection du patrimoine, de la retraite et du ressourcer. Le Fonds des Aidants fonctionne en
grand age. collectant auprés du grand public et des mécénes

puis par appels & projets pour identifier des projets
partout en France et avec un jury engagé dans

I'aidance pour le choix des lauréats.

Le Fonds des Aidants est sous l'égide de la

Fondation Notre Dame.
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paroles d’acteurs

"Les jeunes aidants restent trop peu visibles.
Leur avenir scolaire, leurs choix d’orientation,
leur équilibre personnel peuvent étre
profondément affectés."

Géraldine Pouly, proche aidante
et médecin généraliste

"Le seul moyen pour les professionnels de
santé « de faire alliance » avec les aidants,
c’est d'assumer tout simplement d’avoir besoin
d’eux."

Laure Jouatel, directrice médicale et médico-
sociale de LNA Santé

"Les professionnels ont souvent du mal & aller
contre une pente naturelle les incitant a ne voir
I'aidant qu’a I'aune d’un filire douloureux,
comme si a force de regarder le monde avec un
marteau chaque probléme devenait un clou."

Thierry Calvat, sociologue, cofondateur du Cercle
Vulnérabilités et Société

"Cette vie au domicile avec la maladie n’est
souvent possible qu’avec le concours des
proches, qui prennent soin du malade et
développent de nouvelles compétences. Ce
« prendre soin » au quotidien bouleverse une
organisation, une dynamique de vie [...]."

Elodie Cailbault, Infirmiére & 'Institut
Curie

"Devenir indépendant a été pour moi l'unique
solution pour pouvoir gérer mon emploi du
temps en fonction des contraintes imposées
par la situation. Mais cela a entrainé une
mise en danger économique et une situation
anxiogéne a bien des égards."

Fabrice, aidant et cofondateur de Famirelay

"C’est trés variable : certains en parlent pour
obtenir un aménagement, d’autres ne diront
rien. Cela dépend essentiellement de la
relation avec le manager."

Anne Chambon, responsable QVCT ADP
Communication

"L’engagement envers les proches aidants
fait partie de la politique d'une entreprise
qui veut prendre soin de ses collaborateurs.
Un aidant reconnu est un collaborateur plus
performant."

Olivia Le Chatelier, référente handicap et
aidants du groupe Servier

"Depuis 2019, la France a renforcé la
reconnaissance des aidants avec |I'Allocation
journaliére du proche aidant (AJPA), [...] En
cela, elle valorise surtout le coiit
d’opportunité du travail rémunéré et laisse
de c6té I'apport des aidants sans emploi
rémunéré."

Anais Cheneau, économiste

UPFORHU.ORG
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a propos de
’association

Association d'intérét général née en 2016, UP
for Humanness a pour ambition de construire un
monde plus humain par son attention
particuliére aux plus fragilisés. Pour cela, sont
alliés l'action sociale auprés d’eux - notamment
a travers un parcours d'insertion professionnelle
-, la recherche-action sur des sujets de société

et la promotion d'initiatives positives.

L'association engage ainsi I'ensemble des
acteurs et innove durablement pour la société.
Notre conviction: Agir avec les plus fragilisés,

c'est agir au bénéfice de tous !

L'association a déja publié en 2022 une étude
sur le systéme de santé (Sauvons le systéme de
santé : revenons au soin !), en 2024 un ouvrage
sur l'insertion professionnelle (Répondre
ensemble aux défis de l'insertion) et en 2025 un
ouvrage sur le rapport au temps dans le soin et

la maladie (Le Temps et le Soin).

Sauvons le .
systéme de santé :
revenons au soin !

Répondre
{ ensemble J

aux défis de
|'insertion

+uN|TED
PERSONS

FOR
HUMANNESS




A BIENTOT !

UP for Humanness
47 avenue Edouard Vaillant
92100 Boulogne-Billancourt
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	"Le seul moyen pour les professionnels de santé de faire “alliance” avec les aidants, c’est d’assumer tout simplement d’avoir besoin d’eux ."
	Laure Jouatel, directrice médicale
	et médico-sociale de LNA Santé
	7,1 millions de proches aidants*
	300 proches aidants interrogés
	21 propositions issues de la recherche
	*DREES 2022


	pourquoi cette étude ?
	« On a beau nous dire, pour avoir bonne conscience certainement, que l'on est devenus les professionnels de nos enfants, en réalité on nous met souvent à l'écart et on nous considère soit trop soit pas assez. »
	Une mère aidante
	6 octobre 2026
	Journée nationale des Aidants
	Après 18 mois d’enquête et de recherche, UP for Humanness publie à l'occasion de la Journée nationale des Aidants 2026 un hors-série consacré à la reconnaissance et à la valorisation des proches aidants.
	Le 6 octobre 2023, les ministères en charge des Solidarités et du Handicap avaient présenté une nouvelle stratégie nationale de mobilisation et de soutien 2023-2027 pour les aidants et signé avec les entreprises et associations une charte d’engagement pour les proches aidants. 3 axes étaient priorisés :
	· Communiquer, repérer, informer
	· Renforcer l’offre et l’accès au répit
	· Soutenir les aidants tout au long de la vie
	Par notre étude, nous avons souhaité nous inscrire dans cette démarche en allant au plus près des proches aidants pour identifier les progrès réalisés dans leur reconnaissance et leur soutien, comme leurs besoins et leurs attentes,  pour les protéger plus largement et en plus grand nombre de l’isolement, l’épuisement et la précarisation.



	méthodologie
	Nous suivons une méthodologie mixte qui associe approches quantitative (300 aidants interrogés) et qualitative et donne la parole aux proches aidants en priorité. Une trentaine d'entretiens approfondis sont venus enrichir les données chiffrées, recueillant ainsi l’expérience de proches aidants sur leurs parcours et leurs besoins, celle des professionnels de santé, de responsables RH et de managers, ainsi que l’expertise de chercheurs en sciences humaines.
	En s’appuyant sur ces données, un groupe de recherche représentant toutes les parties prenantes a analysé les causes racines des difficultés et fait émerger des solutions.
	Un comité de pilotage réunissant les partenaires de l'étude - l’Institut Imagine, l’UNAFAM, l’Institut des Cancers des Femmes et UP for Humanness - a suivi l’ensemble des travaux, supervisé par le comité scientifique de notre laboratoire,  garant de la rigueur de la démarche.
	Pour enrichir nos constats et nos recommandations, ont aussi contribué des organismes et associations engagés sur le sujet : le cercle Vulnérabilités et société, l’Association française des Aidants, le collectif Jet’Aide, la communauté Aidants et bien+, Famirelay, Koalya ou encore le Syndicat national des Aidants.

	les directrices de l’étude
	Diane Van Haecke d'Audiffret
	Cofondatrice et déléguée générale de UP for Humanness, diplômée de l'ESSEC et docteure en philosophie, elle consacre 15 ans de carrière aux enjeux de santé, entre conseil en stratégie et recherche,
	avant de cofonder UP for Humanness. Autrice de plusieurs ouvrages sur le soin et la génétique, elle a été promue Chevalier de l'Ordre National du Mérite en 2023.

	Sandrine Marlin
	Pédiatre généticienne clinicienne à l'hôpital Necker et l'Institut Imagine, chercheuse et proche aidante, elle a créé en 1995 la première consultation mondiale de génétique clinique dédiée aux surdités génétiques. Coordinatrice du réseau européen « Genetic Hearing Loss » depuis 2016 et Chevalier de la Légion d'Honneur (2017), elle codirige les activités sociétales de l'Institut Imagine.

	contexte et enjeux
	En France, environ 7,1 millions de personnes sont considérées comme proches aidants selon la DREES et la tendance est à la hausse. Elles accompagnent un parent, un conjoint, un enfant confronté à la maladie, au handicap ou à la perte d'autonomie.
	Un rôle encore insuffisamment reconnu
	Ce rôle reste pourtant sous-estimé alors même qu’une dynamique nationale a été lancée en 2020 puis relayée par la « stratégie nationale de mobilisation et de soutien 2023-2027 pour les aidants ». Un aidant sur deux ne se reconnaît pas comme tel et malgré les évolutions engagées, certains professionnels de santé peinent encore, voire se refusent, à considérer le proche aidant comme un véritable partenaire du soin.
	Un proche aidant sur deux est en activité professionnelle et bon nombre d’entre eux peinent à concilier ces deux réalités. La somme des problématiques est vertigineuse et peut se résumer ainsi : comment reconnaître et valoriser le rôle du proche aidant… et préparer l’avenir ?

	Ce que notre enquête qualitative fait ressortir
	Les entretiens que nous avons menés ont fait apparaître plusieurs besoins récurrents :
	le besoin de reconnaissance par l'Etat, l'entourage et les entreprises ;
	un accès plus lisible à l'information sur le rôle d'aidant, aux ressources et au répit ;
	une meilleure coopération avec les professionnels de santé, au bénéfice des patients ;
	des solutions pour éviter l'isolement, l'épuisement et la précarisation ;
	une meilleure articulation entre rôle d'aidant et vie professionnelle.

	« Dans les faits on est aidant car on s’occupe matin et soir d’Aimée mais mon rôle principal est d’être un père aimant »
	Jérôme Vernon, aidant


	45 %
	des aidants interrogés ont eu besoin de plus de 2 ans pour se reconnaître aidants

	41 %
	du temps de l’aidance est consacré à la coordination
	des soins

	39 %
	des aidants interrogés se sont vus obligés de changer de rythme, de quitter ou perdre leur emploi
	Source : étude Reconnaître et valoriser les proches aidants UP for Humanness 2025
	Structurées autour de 3 axes principaux, nos 21 propositions interagissent de façon systémique.
	Chacune de nos propositions s’appuie sur un argumentaire étayé par l’expérience de terrain et dispose d’éléments de réponse illustrés autant que possible, par des initiatives préexistantes dont les résultats sont probants.

	"Comment valoriser le rôle du proche aidant… et préparer l’avenir ?
	“L’enjeu semble être de reconnaître et bénéficier de ses savoirs, connaissances, savoir-faire ; de rendre compte de sa valeur économique pour notre système de santé et notre société ; de transformer nos organisations et modes de fonctionnement à l’école, l’université ou en entreprise pour intégrer ce rôle essentiel.
	En effet, face à ce phénomène d’ampleur et croissant, on pourra se demander comment préparer chacun d’entre nous à devenir proche aidant pour quelqu’un de sa famille, pour un voisin… tout en préservant qualité de vie, mais aussi liberté et dignité du proche aidant comme du proche aidé."

	Diane Van Haecke d’Audiffret, docteure en philosophie
	et déléguée générale de UP for Humanness

	21 PROPOSITIONS
	Parmi les 21 propositions formulées, nous en présentons ici 7 qui témoignent de la variété des enjeux et du caractère systémique de notre approche.
	Chacune de nos 21 propositions  s’appuie sur un argumentaire étayé par l’expérience de terrain et le croisement des enjeux portés par les différentes parties prenantes.

	Axe 1 – Donner les moyens de se reconnaître et d’être reconnu proche aidant
	1- Adopter une définition commune du proche aidant
	3- Développer des outils de diagnostic et d’évaluation de situation d’aidance avec consultations de professionnels et définition des aides en conséquence

	Axe 2 – Améliorer les conditions et l’efficacité de l’aidance
	5- Développer une logique partenariale entre soignants et proches aidants
	8- Créer le rôle de référent de coordination en cas de situations complexes avec formation et valorisation de la mission
	10- Créer une plateforme unique d’information et de ressources et définir des plans d’objectifs territoriaux d’aide aux aidants (ressources, relayage, répit, etc.)

	Axe 3 – Concilier « sereinement » rôle d’aidant et vie professionnelle
	14- Identifier et structurer un écosystème ou des dispositifs pour orienter les salariés aidants
	15- Former les managers et les RH à l’accompagnement des collaborateurs aidants pour assurer la performance continue de leur équipe


	PROPOSITIONS PHARES
	contenu de l’ouvrage
	Des données chiffrées
	Chaque axe est introduit par des données issues de la bibliographie et de notre enquête sur la situation des proches aidants. L’ouvrage présente des infographies et offre une lecture agréable et accessible.
	Avant de présenter nos propositions développées, l’ouvrage propose des analyses d’experts du sujet, des témoignages de proches aidants, professionnels de santé ou dirigeants et managers d’entreprise.

	Des initiatives porteuses d’espoir
	En fin d’ouvrage, nous mettons en avant quelques initiatives alignées sur nos propositions mais généralement au service d’un seul profil d’aidants ou d’un seul type de pathologie. Celles-ci méritent d’être étudiées et, nous le croyons, déployées.

	TÉMOIGNAGES     DONNÉES   ANALYSES    SOLUTIONS
	DOSSIER DE PRESSE RECONNAÎTRE ET VALORISER LES PROCHES AIDANTS I UPFORHU.ORG


	les partenaires de l’étude
	L'Institut Imagine, créé il y a 10 ans, associe recherche sur les maladies génétiques rares, soin et accompagnement des enfants malades et de leurs familles. Sur environ 8 000 maladies génétiques, la plupart engagent le pronostic vital dès l'enfance. Elles touchent 3 millions de personnes en France, avec 30 000 nouveaux cas par an, et n'ont majoritairement aucun traitement. Fondée en 2007, la Fondation Imagine a ouvert l'Institut en 2014, à proximité de l'Hôpital Necker, pour accélérer la recherche et offrir aux patients les dernières innovations thérapeutiques.
	Fondé en 2023 par l’Institut Curie, l’Université PSL et l’Inserm. Ce nouvel institut vise à renforcer le continuum recherche-soin en rapprochant les expertises scientifiques, médicales, paramédicales de l’Institut Curie avec celles des co-fondateurs et des associations de patientes.
	À cette fin, l’Institut des Cancers des femmes mène des études et recherches, organise des évènements, et développe des actions de prévention et de communication, en partenariat avec d’autres organismes.
	L'Unafam accompagne depuis 1963 l'entourage de personnes vivant avec des troubles psychiques. 16 000 familles adhérentes bénéficient d'un accompagnement par des pairs dans des points d'accueil pour rompre l'isolement. Des bénévoles formés et des professionnels (psychologues, assistantes sociales, juristes, psychiatre) accueillent, soutiennent, forment et défendent les droits des personnes concernées et de leurs proches.
	L'association lutte aussi contre la stigmatisation et soutient la recherche et l'innovation dans les soins, en lien avec les décideurs publics.

	les mécènes de l’étude
	Association indépendante d’assurés pour l’Epargne, la Retraite, l’Assurance emprunteur, la Prévoyance et la Santé, AGIPI propose des solutions qui répondent aux besoins de protection des particuliers et des professionnels : protection de la famille et de l’activité professionnelle, protection du patrimoine, de la retraite et du grand âge. 
	Le Fonds des Aidants soutient dans toute la France des associations qui accompagnent les aidants par l'écoute, la formation ou le répit. Tisser des liens pour tenir dans la durée, avoir des pauses pour récupérer, se former pour affronter les situations complexes, sont importants pour lever la charge mentale et permettre aux aidants de se ressourcer. Le Fonds des Aidants fonctionne en collectant auprès du grand public et des mécènes puis par appels à projets pour identifier des projets partout en France et avec un jury engagé dans l’aidance pour le choix des lauréats.
	Le Fonds des Aidants est sous l’égide de la Fondation Notre Dame.

	paroles  d’acteurs
	"Devenir indépendant a été pour moi l’unique solution pour pouvoir gérer mon emploi du temps en fonction des contraintes imposées par la situation. Mais cela a entrainé une mise en danger économique et une situation anxiogène à bien des égards."
	Fabrice, aidant et cofondateur de Famirelay

	"C’est très variable : certains en parlent pour obtenir un aménagement, d’autres ne diront rien. Cela dépend essentiellement de la relation avec le manager."
	Anne Chambon, responsable QVCT ADP Communication

	"L’engagement envers les proches aidants fait partie de la politique d’une entreprise qui veut prendre soin de ses collaborateurs. Un aidant reconnu est un collaborateur plus performant."
	Olivia Le Chatelier, référente handicap et aidants du groupe Servier

	"Depuis 2019, la France a renforcé la reconnaissance des aidants avec l’Allocation journalière du proche aidant (AJPA), [...] En cela, elle valorise surtout le coût d’opportunité du travail rémunéré et laisse de côté l’apport des aidants sans emploi rémunéré."
	Anaïs Cheneau, économiste

	"Les jeunes aidants restent trop peu visibles. Leur avenir scolaire, leurs choix d’orientation, leur équilibre personnel peuvent être profondément affectés."
	Géraldine Pouly, proche aidante
	et médecin généraliste

	"Le seul moyen pour les professionnels de santé « de faire alliance » avec les aidants, c’est d’assumer tout simplement d’avoir besoin d’eux."
	Laure Jouatel, directrice médicale et médico-sociale de LNA Santé

	"Les professionnels ont souvent du mal à aller contre une pente naturelle les incitant à ne voir l’aidant qu’à l’aune d’un filtre douloureux, comme si à force de regarder le monde avec un marteau chaque problème devenait un clou."
	Thierry Calvat, sociologue, cofondateur du Cercle Vulnérabilités et Société
	"Cette vie au domicile avec la maladie n’est souvent possible qu’avec le concours des proches, qui prennent soin du malade et développent de nouvelles compétences. Ce

	« prendre soin » au quotidien bouleverse une organisation, une dynamique de vie [...]."
	Elodie Cailbault, Infirmière à l’Institut
	Curie
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	à propos de l’association
	www.upforhu.org
	Association d'intérêt général née en 2016, UP for Humanness a pour ambition de construire un monde plus humain par son attention particulière aux plus fragilisés. Pour cela, sont alliés l'action sociale auprès d’eux - notamment à travers un parcours d’insertion professionnelle -, la recherche-action sur des sujets de société et la promotion d'initiatives positives.
	L’association engage ainsi l'ensemble des acteurs et innove durablement pour la société. Notre conviction : Agir avec les plus fragilisés, c'est agir au bénéfice de tous !
	L’association a déjà publié en 2022 une étude sur le système de santé (Sauvons le système de santé : revenons au soin !), en 2024 un ouvrage sur l’insertion professionnelle (Répondre ensemble aux défis de l’insertion) et en 2025 un ouvrage sur le rapport au temps dans le soin et la maladie (Le Temps et le Soin).

	Agir avec les plus fragilisés, c’est agir au bénéfice de tous !

	À BIENTÔT !
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