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Introduction

de personnes de 15 ans ou plus en
France vivent aprés avoir connu
I'experience d'un cancer /INCa. 2022)

| : O:s‘: 3 8
Coordormer B

& orienter millions

pour mieux prendre onséquences du cancer

A I'annonce de la maladie, certains dispositifs
peuvent étre mis en ceuvre mais peuvent
s’avérer complexes et peu lisibles au regard de
la multitude d’interlocuteurs et différentes
administrations a identifier et mobiliser ainsi
que des différentes conditions d’attribution de
ces aides potentielles, en fonction du statut, de
I’age et du secteur géographique de la
personne concernée....

Un nombre croissant de personnes vivent
avec des sequelles du cancer ou des
traitements. De plus. les parcours ont lieu de
plus en plus en dehors des murs de |'hdpital

a4

La coordination des parcours
des personnes qui presentent
des conséquences du cancer
ou des traitements simpose comme
une nécessité

Toutes les dimensions de la vie interagissent. ‘
La survenue d’un cancerles déstabilise toutes.

Sociale
et
familiale

Professionnelle

-

Administrative et
financiéere

https:

www.ligue-cancer.net/article /70796 _acces-aux-soins-de-support-et-coordination-des-parcours-en-cancerologie
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Prise en compte globale de la situation

Référentiels en Soins Oncologiques de Support

Enjeux d’'une prise en charge sociale des patients atteints de cancer

Cancérologie

Soins oncologiques de support
globale

Socle de base

+ Prise en charge de la douleur
+ Prise en charge diététique et nutritionnelle
+ Prise en charge psychologique
Cancérologie de

+ Prise en charge sociale, familiale et
précision professionnelle

Soins de support complémentaires

Diagnostic, traitements « Activité phvsi
spécifiques, surveillance__. ctivi E_'\ P ySIql.J‘e )
- + Conseils d’hygiéne de vie
+ Soutien psychologique des proches et des aidants

+ Soutien a la mise en ceuvre de la préservation de la
fertilité

+ Prise en charge des troubles de la sexualité

Axes opportuns d’évolution du panier de soins oncologiques de support,
réponse saisine, INCa, octobre 2016.

L'assistant social fait partie intégrante de I'équipe pluridisciplinaire prenant en charge le
patient et est reconnu comme acteur des soins de support de base.

Copyright AFSOS, version validée du 08/07/2021

https://www.afsos.org/fiche-referentiel /prise-charge-sociale-patients-atteints-de-cancer
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Quelques chiffres et
notions
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Définition
» Définition du proche aidant :

Loi n® 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a 'adaptation
de la société au vieillissement, code du travail modifié, art.
L.3142-22:

« Est consideré comme proche aidant son conjoint, le partenaire
avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son
concubin, un parent ou un allié, définis comme aidants
familiaux, ou une personne résidant avec elle ou entretenant
avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de
maniere réquliere et fréequente, a titre non professionnel, pour
accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la vie
quotidienne »

mardi 06 juin 2023
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Chronologie législative

» Loi "Handicap" du 11 février 2005 : « pour I'égalité des droits
et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées »

» Loi du 28 décembre 2015 : « relative a I'adaptation de la
société au vieillissement »

» Loi du 8 mars 2019 : « visant a renforcer la prise en charge des
cancers pédiatriques par la recherche, le soutien aux aidants
familiaux, la formation des professionnels et le droit a
I'oubli »

» Loidu 22 mai 2019 : « visant a favoriser la reconnaissance des
proches aidants »

mardi 06 juin 2023
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Action 7.10 : Mieux prendre en compte les besoins des aidants familiaux ou
proches aidants.

Les proches aidants sont les personnes qui viennent en aide a titre non
professionnel, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de leur
entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut
prendre plusieurs formes (nursing, soins, accompagnement a |'éducation et a la
vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente,
soutien psychologique, communication, activités domestiques...).

Face a la lourdeur de la tache, les aidants expriment des besoins de répit en
particulier pour des situations de soins palllatlfs Les réponses sanitaires sociales
ou médico-sociales actuel é arait essentiel de mieux
Tier ces besoins de répit, et au-dela du seul € e |la fin de

» Outiller les professionnels du médico-social et sensibiliser les professionnels
de santé pour identifier les besoins des aidants, repérer et anticiper leurs
difficultés notamment de santé.

Etudier les modalités de réponse aux besoins de répit dans le cadre d'une
approche de parcours. L'objectif est d’assurer une réponse de proximite,
s'intégrant dans la palette de l'offre existante, sanitaire — y compris
ambulatoire — et médico-sociale, sans constituer un niveau supplémentaire.
Elle doit permettre une fluidité dans les réponses apportées aux besoins des
malades et de leurs aidants, sans que cela nécessite pour autant la création de
nouvelles structures. Ce travail visera aussi a mieux qualifier et quantifier ce
hesoin.

dans le Plan Cancer 3

https://www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Strategie-de-lutte-contre-les-

cancers-en-France/Les-Plans-cancer/Le-Plan-cancer-2014-2019
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t dédié aux aidants de patients
atteints de cancer...

OBSERVATOIRE
SOCIETAL DES

Un rappor

000000800 O PRESD'UNFRANCAIS SUR10
CANCERS WW@@WTP'@W@ AIDE ACTUELLEMENT UNE PERSONNE ATTEINTE DE CANCER®

0, exercent une activite
[62 /O:l ’ professionnelle

des Francais
ont été aidants de personnes
atteintes de cancer [:30% ) retraités

au cours de o/ 0,
ces 5 demieres années™ 5 2 e 48 /O [ 8% :| p inactifs

LES AIDANTS
PRINCIPALES AIDES APPORTEES PAR LES AIDANTS AUJOURD’HUI®

[61 %:| P apportent un soutien moral [36%] » s e

et entretiennent le logement

(+) 0, aident dans les gestes du quotidien
rtent utien médical -
[37 /°:| ! DO U e [32 /O:l ’ (préparer les repas, faire sa toilette)

Juin 2016
i PLCN
ot
— 2014-2019

CONTRE LE CANCER

https://www.ligue-cancer.net/article/37650_5eme-rapport-de-lobservatoire-societal-des-cancers . P
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Un rapport dédié aux aidants de patients
atteints de cancer...

1 AIDANT SUR 3 AIDE SEUL OU QUASIMENT SEUL UN PROCHE ATTEINT DE CANCER (32%)

4 PROFILS D’AIDANTS®

e
() _ &
[71 %:l » aident leur conjoint(e) [33%] b aident | : : :
/compagne/compagnon. 5 8 aident leur pére ou leur mére 5-'
= =
[1 6%] P leur pére ou leur mére ANS [29%] 13 /c‘::nfgan;::;gi)mpagwon ANS
Age moyen Age moyen
|: 5% :| b leur fils ou leur fille
vivent au méme domicile vivent dans un domicile différent
[78%] 4 que la personne qu'ils aident [GO%H ¥ de celuidela personne qu'ils aident

LES AIDANTS SECONDAIRES
Iis aldent REGULIEREMENT une personne atteinte (< 1- &}

LES AIDANTS OCCASIONNELS
lis aldent RAREMENT 28%
de cancer en appul & une ou plusieurs personne(s) e

une personne atteinte de cancer.

[3096] P aident leur pére ou leur mére [31 %] » aident un membre
48 de leur famille éloignée 4

[19%] P un(e) ami(e) ANS [20%] » un(e) ami(e) ANS

Age moyen Age moyan

3 une autre personne L usaoas
[l 2%] I B efure oS0 s [1 5%] P nosin, collbgue.)
vivent dans un domicile différent vivent dans un domicile différent

[95%] ’ de celui de la personne gu'ils aident [99%] 4 de celui de la personne qu'ils aident

zzzzzzzzz
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Un rapport dédié aux aidants de patients

atteints de cancer...

R.;' UNE AIDE QUI A DES REPERCUSSIONS TRES
¢ y FORTES SUR TOUS LES ASPECTS DE LEUR VIE

\)

- Prés de la moitié des aidants les plus implique
UNE AIDE QUI A DES REPERCUSSIONS IMPORTANTES @ m';tmaﬁ:;c';;;;m;;ﬁ:;:;?soﬁﬁs
SUR LA VIE D’1 AIDANT SUR 3 (34%) l

} Sur Ie plan financier E IMPACT IMPORTANT SUR LEUR SOMMEIL

vs 57% pour Fensemble de Fechantilion

» Sur leur activité ou leur
avenlr professionnel IMPACT IMPORTANT SUR LES LOISIRS

I
vs 43% pour 'ensembie de I'echa

1antilion

» Sur leur domicile

IMPACT IMPORTANT SUR LEUR SENTIMENT
D’ETRE LIBRES DE CE QU’ILS FONT

{] _46%

r 'ensemble de I'échantilion

ONT DO ARRETER OU MODIFIER
LEUR ACTIVITE PROFESSIONNELLE

Elie%

10% pour I'ensemble de I'échantilion

nnnnnnnnnn

ONT DU S’ENDETTER POUR
AIDER LEUR PROCHE MALADE

18%

12% pour I'ensemble de I'échantilion

car
zzzzzzzzz
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Stratégie décennale de lutte contre les

cancers 2021-2030

STRATEGIE | CONTEXTE
DECENNALE m Le cancer affecte profondément la vie des m Les aidants sont eux-mémes susceptibles de

DE LUTTE co NTRE personnes directement toucheées par la maladie rencontrer des difficultés dordre psychologigue,
et affecte également 'entourage, d'autant plus social, financier, a loocasion de ce role de soutien.
LES CANCERS lorsque celui-ci assume le réle d'« aidant » durant lls mettent fréquemment en danger leur propre état
cette épreuve. de santé et s'exposent & des troubles psychigues et
2021 '2030 m |l s'agit des personnes qui viennent en aide, une désinsertion sociale. La fragilisation de l'aidant
de maniére réguliere et fréquente, a titre principal peut influer notablement sur le parcours
non professionnel, & une personne en perte du patient et entrainer hospitalisation ou entrée en
DES,PROGRES POUR TOUS, d'autonomie, du fait de I'age, de la maladie ou institution meédicosociale.
DE LESPOIR POUR DEMAIN d'un handicap. Les aidants apportent appui moral, mDes avancées ont été enregistrées ces derniéres
aide dans les activités du quotidien, soutien années, mais les situations demeurent
matériel. hétérogénes.

|NST|TUT | CHIFFRES CLES |
NATIONAL

DU CANCER m Les aidants sont plus de 11 millions en France :

s 58 % de femmes ;

e 61 % d'actifs;

12 % ontentre 16 et 24 ans;

« 34 % viennent en aide a plusieurs personnes
(multi aidants) ;

¢ 1 aidant sur 5 aide plusieurs proches en méme
temps;

e 37 % des aidants interrogés ne bénéficient
d'aucune aide extérieure.

https://www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Strategie-de-lutte-contre-les— . ..
cancers—en-France/La-strategie-decennale-de-lutte-contre-les—cancers-2021-2030 mard/ 06/“’” 2023
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Les dispositifs existants :
qu’en est-il dans la realiteé ?
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Les formes de congé pour les aidants

Reéférentiels en Soins Oncologiques de Support

Pour quoi ?
(contexte)

Pour qui ?

Comment ?

Durée ?

Rémunération ?

La place des proches aidants

Les congés possibles

Congé de proche aidant

S'occuper d'une personne handicapée ou faisant
I'objet d'une perte d'autonomie d'une particuliére
gravité.

Salarié et fonctionnaire

Pour son conjoint, un ascendant, descendant,
collatéral (4%me degré) et personne avec qui il réside
ou entretient des liens étroits et stables.

Demande par lettre recommandée avec AR ou
courrier électronique avec dates de début et
prévisionnelle de fin.

+ certificat médical du MT du patient.

3 mois (peut varier si convention collective),
renouvelable.

Maximum 1 an sur toute la carriére.

En continu, partiellement ou en fractionné.

Allocation journaliére du proche aidant (sous
conditions)

Sans solde (Dispositions éventuelles dans la
convention collective).

hitps://www.service-public fr/particuliers/vosdroits/F 16920

https://www.service-public fr/particuliers/vosdroits/F 1767

Copyright AFSOS, version validée du 07/07/2021

Congé de solidarité familiale

Assister un proche dont la maladie met en jeu le

pronostic vital ou qui se trouve en phase avancée ou
terminale d'une affection grave et incurable.

Salarié et fonctionnaire
Pour son conjoint, un ascendant, descendant, frere/sceur
et personne partageant le méme domicile.

Demande par lettre recommandée avec AR ou courrier
électronique avec dates de début et prévisionnelle de fin.
+ certificat médical du MT du patient.

3 mois, renouvelable une fois (peut varier si convention
collective).

Qu 3 jours apres le décés du proche aidé.

En continu, partiellement ou en fractionné.

Allocation journaliére d'accompagnement d'une
personne en fin de vie

51

https:

www.afsos.org/fiche-referentiel /place-proches-aidants

https:

www.service-public.fr/particuliers/vosdroits /F16920

mardi 06 juin 2023


https://www.afsos.org/fiche-referentiel/place-proches-aidants/
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F16920

/

Sncosrc FORMATION EN CANCEROLOGIE IREC
N ™

__ DISPOSITIF SPECIFIQUE

HEONAL T CANCE d destination des travailleurs sociaux de Franche-Comté R ewa

Rémunérations pendant un congé

Référentiels en Soins Oncologiques de Support

La place des proches aidants

Rémunérations de IPaidant pendant un congé

L’'Allocation journaliére du proche aidant (AJPA) L'Allocation journaliére d’accompagnement
d’une personne en fin de vie (AJAP)
Conditions Concernant le proche aidant : Bénéficier d'un congé de solidarité familiale auprés de
+ Réduire ou arréter son activité professionnelle ou sa recherche I’employeur.
d’'emploi (ouvert aux fonctionnaires ou contractuels du public, aux Le patient ne doit pas étre hospitalisé au moment de la
salariés du privé en congé de proche aidant, aux indépendants demande.

(TNS) et aux demandeurs d'emploi indemnisé.
« Avoir un lien étroit avec la personne aidée - conjoint, concubin,
pacse ascendant descendant ou toute autre avec laquelle elle

Le travailleur indépendant ou le demandeur d'emploi
peut aussi percevoir 'AJAP

Maintenant
accessible des
le GIR4

Concernant la personne aidée :
+ Avoir un taux d'incapacité = 80 % reconnu par la MDPH
= Ol étre évaluée GIR 1 a 3 par le Conseil Départemental

Démarches Faire la demande en ligne sur le compte CAF fr Attestation de I'employeur précisant que le salarié

ou bénéficie d'un congé de solidarité familiale + formulaire
Rempllr le formulaire Cerfa n®16108*01 et le renvoyer a la CAF de de demande (Cerfa n°14555%01)

1ent.

Durée 66 jours maximum (fractionnables par demi-journée) Maximum 21 jours (42 jours si temps partiel).

Sur I'ensemble de la carriére professionnelle de I'aidant po T Sdficiad T cation
ou plusieurs personnes aidées. concomitamment ou successivement, dans le respect
de la limite de durée maximale.

Montant Allocation versée par la CAF de rattachement du proche Allocation versée par l'organisme de sécurité sociale du
ayant suspendu/diminué son activité. proche ayant suspendu/diminué son activité.
52,13 €/jour pour un aidant seul 56,10 € brut/jour (ou 28,05 € brut/jour si congé de

Montants revalorisés 3 : 43,87 €/jour pour un aidant en couple solidarité familiale a temps partiel).

Le versement cesse le lendemain du décés s'il s

62,44 €/jour et 31,22 produit au cours de la période indemnisée.

€/demi-journée

Montants revalorisés
https- _service-public.fr/particuliers/vosdroits/F706

/\‘Tﬁ’s ”www ameli.fr/employeur/demarches/fin-vie-deces/accompagnement-fin-vie a: 60'55€/J°':": et 3
https://www.ameli fr/entreprise/vos-salaries/evenements-familiaux/fin-de-vie-proche-conges-aides/allocation-accompagnement-fin-M 30,28 €/ demi-journée
Copyright AF https://www.caf fr/allocataires/droits-et-prestations/s-informer-sur-les-aides/solidarite-et-insertion/l-allocation-journaliere-du-proche-aida na

https://www.afsos.org/fiche-referentiel /place-proches-aidants mardi 06]u1n 2023
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Structures de répit

« Hospitalisation de répit » ?
o Places
o CoUt pour la Sécurité Sociale

Hébergement temporaire en EHPAD ?
o CoUt pour la personne et sa famille

o Aides au financement existent
o Age et dépendance des autres résidents

Etablissements médico-sociaux ?

o Pathologie/handicap des autres résidents
o PEC MDPH

Structures spécifiques au public cancéro, type Maison de vie ?

o Critéres se sont restreints
o PEC MDPH

mardi 06 juin 2023
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Perspectives...
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Orientations et préconisations de I'INCa
en faveur des aidants

SOUTENIR LES AIDANTS )
POUR PRESERVER LEUR SANTE
ET LEUR QUALITE DE VIE

STRATEGIE
DECENNALE

DE LUTTE CONTRE
LES CANCERS

2021-2030

m Ameliorer l'accompagnement des aidants dans
toutes ses dimensions, prévenir l'isolement,
I'épuisement, les risques de désinsertion
professionnelle et plus largement la dégradation
de |'état de santé et de |z qualité de vie.

DES PROGRES POUR TOUS,
DE LESPOIR POUR DEMAIN

ELEMENTS CONSTITUTIFS DE LACTION

m Créer un observatoire des aidants en
commengant par ceux des personnes atteintes
de cancer (action 11.10.1)

m Identifier les aidants le plus tot possible dans le
parcours (action 11.10.2)

INSTITUT
NATIONAL
DU CANCER

EFFET ATTENDU
POUR LES PERSONNES

m Diminuer limpact au quotidien des effets du
cancer d'un proche sur les aidants et améliorer
leur qualité de vie grace & un dispositif intégré
d'accompagnement (santé, social, sociétal,
financier, emploi).

m Offrir aux aidants un soutien, en termes
psychologiques, de lieux de répit, dinformation
(action 11.10.3)

m Renforcer les actions de conciliation de vie
professionnelle et réle d'aidant (action 11.10.4)

https://www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Strategie-de-lutte-contre-les—
cancers—en-France/La-strategie-decennale-de-lutte-contre-les—cancers-2021-2030
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Plateforme de répit des aidants

» Les plateformes d’accompagnement et de répit ont été créées
a l'origine pour aider les proches accompagnant au quotidien
une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Depuis
2021, elles ont étendu leur soutien a I’'ensemble des proches
accompagnant :

° une personne agée, en perte d’autonomie ;

o une personne atteinte d’'une maladie neuro-dégénérative (Alzheimer et
maladies apparentées, Parkinson et sclérose en plaques) ou par une
autre maladie chronique invalidante (maladie raretc.) quel
que soit l'age ;

o une personne en situation de handicap quel que soit I'age.

Une belle avancée pour les aidants de nos
patients atteints de cancer!
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