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La séance est ouverte a dix-sept heures.

(Présidence de Mme Brigitte Bourguignon, présidente)

La commission examine la proposition de loi, adoptée par le Sénat en deuxieme
lecture, visant a favoriser la reconnaissance des proches aidants (Mme Nathalie Elimas,
rapporteure) (n° 1764)

Mme la présidente Brigitte Bourguignon. Mes chers collegues, 1’ordre du jour
appelle I’examen en deuxiéme lecture de la proposition de loi, adoptée par le Sénat, relative a
la reconnaissance des proches aidants. Je donne la parole & Mme Nathalie Elimas, notre
rapporteure.

Mme Nathalie Elimas, rapporteure. «Je veux ici parler des aidants familiaux,
parce qu’il y a des millions de nos concitoyens qui sont la aussi comme oubliés : ce sont
celles et ceux — et la aussi ce sont souvent les femmes — qui ont mis entre parenthéses ou
sacrifié¢ leur vie professionnelle pour s’occuper d’un enfant en situation de handicap, d’un
proche, une personne de la famille devenue dépendante. Nous devons d’abord les reconnaitre,
les nommer, mais aussi, dans nos politiques publiques, leur batir une place, dans notre
réforme des retraites, leur construire des droits. C’est indispensable. » Ces mots ont été
prononcés par le Président de la République le 25 avril, lors de la conférence de presse ou il a
présenté ses propositions, au terme du grand débat national.

La proposition de loi visant a favoriser la reconnaissance des proches aidants, dont
j’ai I’honneur d’étre rapporteure aujourd’hui, fait écho a ces propos et s’inscrit pleinement
dans le mouvement voulu par le Président de la République. Elle constitue une nouvelle étape
de I’'immense chantier que nous devons mener en faveur des aidants, et je ne doute pas qu’elle
fera I’unanimité sur tous les bancs de notre assemblée. Ce texte, déposé par notre collegue
sénatrice Jocelyne Guidez, que je tiens a saluer pour son implication et la qualité de son
travail, et rapportée par notre collegue sénateur Olivier Henno, a connu d’importantes
évolutions au cours de la navette parlementaire, aprés son adoption par le Sénat en deuxiéeme
lecture. Certains articles de la proposition de loi initiale ont en effet été supprimés dans
I’attente de réformes a venir, le Gouvernement s’étant engagé a prendre des mesures
législatives en faveur des proches aidants d’ici 2020. Nous devrons veiller a ce que ces
mesures voient rapidement le jour : je pense notamment a 1I’indemnisation du congé de proche
aidant ou a I’instauration de droits contributifs a la retraite pour les aidants.

Cette proposition de loi comporte toutefois des avancées concretes pour ceux de nos
concitoyens qui aident un proche en perte d’autonomie ou en situation de handicap. Elle
envoie un signal positif, qui était attendu de longue date par les proches aidants. J’appelle de
mes veeux 1’adoption de cette proposition de loi par notre commission, parce que le sujet des
proches aidants parle a chacun d’entre nous et nous concerne tous. En effet, I’enjeu du
vieillissement de la population impose de se préoccuper davantage, et dés a présent, de la
situation des quelque 8 a 11 millions de Francais qui aident quotidiennement un de leurs
proches a faire face a la perte d’autonomie. Avec I’augmentation significative de 1’espérance
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de vie de la population francaise, notre pays devra faire face a un défi démographique majeur.
D’aprés les dernicres projections de I’Institut national de la statistique et des études
économiques (INSEE), d’ici 2060, un tiers de la population sera 4gé de plus de 60 ans, contre
seulement un quart aujourd’hui. Le vieillissement progressif de la population francaise,
auquel s’ajoute 1’augmentation des maladies chroniques, accroit structurellement le nombre
de personnes en situation de dépendance et, en conséquence, le nombre de proches aidants.

Faute de données actualisees, les statistiques reposent sur une étude menée en 2008
par la direction de la recherche, des études, de 1’évaluation et des statistiques (DREES). Elle
évalue a 8,3 millions le nombre de personnes qui aident régulierement a domicile un de leurs
proches ou de leurs ainés en situation de handicap ou de perte d’autonomie. Parmi elles,
4,3 millions interviendraient matériellement et financiérement aupres de leur entourage. Les
acteurs du champ associatif attendent avec impatience 1’actualisation de ces données, qui
devrait intervenir prochainement pour le volet « perte d’autonomie ». Il importe de disposer
de données transversales sur les proches aidants, en incluant également les aidants de
personnes en situation de handicap.

Les aidants de personnes agées en perte d’autonomie ou en situation de handicap
accomplissent un travail formidable, qui est absolument indispensable pour assurer le « bien
vieillir » ou le «bien vivre » de leurs proches. Or ces personnes souffrent d’un manque
d’accompagnement et de soutien qui rend leur quotidien difficile, parfois méme impossible, et
qui met en péril leur santé et leur bien-étre.

Parmi les principaux points sur lesquels les associations m’ont alertée, il y a d’abord
le besoin de temps, qu’il s’agisse d’un répit de plus ou moins longue durée ou d’une forme de
suppléance en cas d’urgence. Il y a aussi la question de 1’état de santé des proches aidants, qui
négligent souvent la prévention et le suivi de leur propre santé, malgré le signal d’alarme que
constitue la fatigue physique ou morale. Les aidants expriment aussi le besoin de concilier vie
privée, vie familiale et vie professionnelle par des aménagements du temps de travail, du
temps partiel ou encore par le télétravail. Ils font part, enfin, d’un besoin de ressources
financiéres immédiates et déplorent le manque d’informations accessibles et disponibles.

La présidente du Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH),
Mme Dominique Gillot, a remis au Gouvernement, en juin 2018, un rapport consacré aux
proches aidants, qui était tres attendu. Elle y dresse le méme constat, souligne le manque de
reconnaissance, le sentiment d’isolement et de culpabilité, ainsi que 1’épuisement physique et
moral des proches aidants, auxquels s’ajoute un risque de désinsertion, voire de rupture
professionnelle, qui peut les entrainer dans des situations de précarité et d’incertitude.

De nombreux travaux parlementaires, menés au sein de la commission des affaires
sociales de notre assemblée ou du Sénat, ont contribué a sensibiliser 1’opinion & la situation
des proches aidants, encore méconnue il y a quelques années. Je voudrais citer le rapport
d’information de nos collegues Agnes Firmin Le Bodo et Charlotte Lecocq sur la mise en
application de la loi relative a 1’adaptation de la société au vieillissement, qui propose
notamment de soutenir les aidants en garantissant le droit au répit. Je veux également
mentionner la proposition de loi de notre collegue Paul Christophe, visant a éetendre le
dispositif de don de jours de repos non pris aux aidants familiaux, qui avait été adoptée a
I’unanimité en séance publique par notre assemblée. L’article 2 de cette proposition de loi
prévoyait que le Gouvernement remette au Parlement, avant février 2019, un rapport relatif a
la situation des aidants familiaux. J’ai alert¢ le Gouvernement sur la nécessité que ce rapport
soit remis au Parlement sans délai. Enfin, une mission « flash » sur les aidants familiaux,



rapportée par notre collégue Pierre Dharréville, a précédé I’examen d’une proposition de loi
pour une reconnaissance sociale des aidants, qui a été renvoyée en commission lors de son
examen en séance publique.

La proposition de loi que nous examinons cet aprés-midi s’inscrit dans la lignée de
ces travaux parlementaires et contient des avancées concrétes en faveur de I’ensemble des
proches aidants. L’article 1* et I’article 5 ont été votés conformes lors de I’examen du texte
en deuxieme lecture par le Sénat. L article 1* garantit une meilleure prise en compte des
aidants au sein des branches professionnelles. Désormais, le théme de la conciliation entre la
vie personnelle et la vie professionnelle de I’aidant sera inscrit dans le champ obligatoire de la
négociation collective de branche. L’article 5, quant a lui, étend 1’expérimentation du
« relayage » aux agents publics travaillant dans les établissements médico-sociaux publics.

Deux autres articles restent encore en discussion : ’article 5 bis, qui vise a permettre
le financement du soutien aux actions d’accompagnement des proches aidants menées par les
conférences des financeurs sur les crédits alloués par la Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie (CNSA), et I’article 6, qui prévoit 1’identification du proche aidant, ou d’une
personne de confiance, dans un volet dédié du dossier médical partagé (DMP), afin de
renforcer I’information et le suivi du proche aidant.

Cette proposition de loi envoie, je I’ai dit, un signal positif et encourageant.
Néanmoins, elle est loin d’épuiser la problématique des proches aidants, et de nombreuses
autres mesures sont attendues. La concertation menée par le Gouvernement sur le sujet de la
dépendance et du grand age, conduite par M. Dominique Libault, devrait aboutir a d’autres
avanceées législatives et réglementaires en faveur des aidants. 1l importera également de veiller
a ce que les prochaines mesures législatives retiennent 1’approche transversale des proches qui
prévaut depuis la loi relative a 1’adaptation de la société au vieillissement de 2015. La
concertation « grand age et autonomie » a en effet suscité une certaine inquiétude du c6té des
associations que j’ai pu auditionner, car elles craignent que le prisme de la « dépendance »
n’écarte les aidants de personnes en situation de handicap de la future réforme en faveur des
aidants.

Je souhaiterais conclure en évoquant un sujet qui reste encore a la marge de la
réflexion sur les proches aidants, a savoir la situation des jeunes aidants, voire des enfants
aidants. Parmi les 8,3 millions de proches aidants, ils seraient 11 % a avoir entre 16 et 30 ans,
dont environ 500 000 enfants. Ces enfants, confrontés a la maladie d’un parent ou au
handicap d’un frére ou d’une sceur, souffrent d’un manque de suivi au plan médical, faute de
repérage par les professionnels de santé ou d’éducation. Les enfants aidants courent ainsi le
risque de développer d’importantes carences, préjudiciables a leur santé, a leur
développement et a leur croissance. lls sont également davantage sujets au décrochage
scolaire, & la déscolarisation ou encore a la désinsertion sociale. Ces enfants peuvent ressentir
une souffrance et un épuisement difficiles a exprimer et développer, de ce fait, un sentiment
d’isolement. Il conviendrait donc de travailler conjointement avec le ministére de 1’éducation
nationale et le ministére des solidarités et de la santé pour mieux former et sensibiliser la
communauté éducative et medicale a la question des jeunes aidants pour améliorer leur
repérage, anticiper les risques et mettre en place des dispositifs de soutien.

Cette proposition de loi comporte des avancées importantes en faveur des proches
aidants. Méme si elle peut paraitre moins ambitieuse que le texte initial, je suis convaincue
qu’il s’agit d’un signal positif envoyé a tous ceux de nos concitoyens qui se reconnaissent
comme proches aidants. Ce texte pourra d’ailleurs contribuer a la reconnaissance par certaines
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personnes de leur réle de proche aidant. Afin de lancer une dynamique en faveur de la
reconnaissance sociale des proches aidants, je vous invite, mes chers collegues, a adopter
cette proposition de loi.

Mme la présidente Brigitte Bourguignon. Le bureau a décidé de déroger un peu a
nos pratiques habituelles, s’agissant de I’ordre des interventions. Compte tenu du travail qu'ils
ont fourni sur cette question, il a été décidé de donner d’abord la parole a M. Paul Christophe,
qui était rapporteur du texte en premiere lecture, puis a M. Pierre Dharreéville, qui avait déposé
une proposition de loi sur ce sujet. Nous écouterons ensuite les orateurs des autres groupes.

M. Paul Christophe. Je vous remercie, madame la présidente, madame la
rapporteure, pour I’honneur que vous me faites. Je me réjouis évidemment de voir ce texte,
dont j’avais été le rapporteur en premicre lecture, inscrit a 1’ordre du jour de nos travaux pour
une seconde lecture. Comme Mme la rapporteure 1’a rappelé, il s’agit d’un texte d’initiative
sénatoriale de notre collegue Jocelyne Guidez. Je tiens a remercier notre rapporteure,
Mme Nathalie Elimas, et le groupe du Mouvement démocrate et apparentés, d’avoir fait le
choix de reprendre cette proposition de loi dans leur niche parlementaire. Du reste, sans leur
soutien en premiere lecture, ce texte aurait été rejeté, et peut-étre méme oublié, puisqu’il avait
fait I’objet d’une motion de renvoi en commission déposée par le groupe La République en
Marche. Sans I’appui des autres groupes politiques et de certains députés du groupe
majoritaire, cette proposition de loi n’aurait pas été adoptée.

La majorité jugeait ce texte prémature, en raison des concertations qui étaient alors
en cours sur le grand age et 1’autonomie. Depuis, nous avons pris connaissance du rapport de
M. Dominique Libault, qui définit les grands axes du futur projet de loi sur la dépendance,
dont I’examen devrait avoir lieu a I’automne prochain. Je ne suis pas surpris de retrouver dans
ce rapport les propositions qui étaient initialement contenues dans le texte de Mme Jocelyne
Guidez, et qui ont été supprimées une a une lors de I’examen du texte par notre assemblée. De
fait, si ce texte a finalement pu étre examiné en séance, il en est cependant sorti appauvri, du
fait de 1’adoption d’amendements de suppression de plusieurs articles, qui I’ont peu a peu
vide de sa substance.

Dans sa version issue des premiers travaux du Sénat, la proposition de loi était
composee de huit articles, et sa mesure phare consistait & indemniser le congé de proche
aidant. Pour information, cette mesure est devenue la proposition n° 24 du rapport Libault.
Cette indemnisation est plus que nécessaire. En effet, sur les quelque 270000 salariés
potentiellement éligibles au dispositif en vigueur, seuls une dizaine 1’ont utilisé depuis 2016.
Ce chiffre révéle clairement le manque d’attractivité de la mesure, puisque trés peu de
personnes sont en capacité d’abandonner une année de revenus. L’absence d’indemnisation
est un obstacle rédhibitoire au recours a ce congé. Pour continuer a s’occuper de leurs
proches, les aidants optent plutot pour un arrét maladie, avec toute la culpabilité et 1’inconfort
que cette démarche entraine. L’indemnisation du congé de proche aidant aurait pu devenir une
réalité effective des décembre 2018, mais il en a été décidé autrement, et les aidants devront
donc encore attendre, ce qui est tout de méme regrettable. Que de temps perdu, alors que plus
de 8 millions d’aidants attendent de notre part des mesures concrétes pour améliorer leur
quotidien ! En décembre, je vous avais déja alerté sur la nécessité d’agir et d’envoyer un
signal positif a ceux de nos concitoyens qui doivent faire face au defi de la perte d’autonomie
et qui demandent des mesures pragmatiques avant, peut-étre, une réforme plus globale.

La proposition de loi de Mme Guidez est certes amoindrie, mais quelques
dispositions ont toutefois pu étre sauvées. Deux articles ont déja été adoptés conformes. Le
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premier prévoit d’intégrer au champ obligatoire de la négociation collective de branche le
theme de la conciliation entre la vie professionnelle et la vie personnelle des salariés proches
aidants. Le second étend aux fonctionnaires 1’expérimentation du relayage introduit par la loi
pour un Etat au service d’une société de confiance, dont le décret d’application vient tout juste
d’étre publié, ce dont nous pouvons nous réjouir. A ce stade de nos travaux, deux articles
restent encore en discussion. L’article 5 bis, d’abord, permet de mobiliser une partie des
ressources de la Caisse nationale de solidarité pour 1’autonomie, afin de financer des actions
en faveur des proches aidants. L’article 6, ensuite, permet de mettre en place, dans le dossier
médical partagé, un volet « aidant », afin d’inscrire le nom de 1’aidé dans le DMP de 1’aidant.
Nous soutiendrons évidemment ces deux articles sans réserve et nous ne présenterons aucun
amendement, afin de favoriser une adoption conforme et une mise en ceuvre rapide.

Cette proposition de loi est une nouvelle avancée dans la reconnaissance des proches
aidants. Elle aurait pu étre encore plus significative, si le texte déposé en décembre n’avait pas
été découpe par la majorité présidentielle. La situation des proches aidants est un sujet de
société qui doit dépasser les clivages partisans et politiques. A ce titre, la proposition de loi de
Mme Jocelyne Guidez aurait di recevoir I’assentiment de tous, comme le texte que je vous ai
présenté en décembre 2017. Je regrette vivement les attitudes partisanes, qui font fi de
I'urgence et des attentes des proches aidants. Quoi qu’il en soit, le groupe UDI, Agir et
Indépendants soutiendra bien évidemment 1’adoption de ce texte, ou de ce qu’il en reste. Je
fonde par ailleurs de grands espoirs dans les débats que nous aurons prochainement sur la loi
relative a la dépendance, notamment pour le volet consacré aux proches aidants. J’espére que
les propositions et les recommandations qui ont été formulées depuis deux ans au sein de cette
commission — et j’y associe tous ceux de mes collegues qui se sont saisis de cette question
avant moi — pourront étre inscrites dans le texte et étre mises en ceuvre pour améliorer ce que
nous tendons a appeler 1’aide aux aidants. Je vous en remercie d’avance.

M. Pierre Dharréville. Madame la rapporteure, je vous remercie d’avoir rappelé,
dans votre présentation, le travail réalisé par un certain nombre d’entre nous. Vous connaissez
mon attachement & cette question : elle renvoie a des realités que nous ne pouvons ignorer. Il
y a urgence a ouvrir de véritables droits aux aidants, pour mettre fin aux inégalités croissantes
dont ils sont les victimes.

Dans la communication que j’ai rendue a la suite de la mission « flash » que m’a
confiée notre commission, j’ai mis en évidence trois besoins : besoin de temps, besoin de
ressources et besoin d’accompagnement. C’est dans ces trois directions que nous devons
creuser, inventer, innover, afin de garantir aux aidants ce que j’ai appelé une « reconnaissance
sociale » — un terme qui devrait faire I’unanimité au sein de notre assemblée.

Mme Guidez avait intégré dans sa proposition de loi un certain nombre de mes
préconisations, et je I’en remercie. Je regrette que le texte initial ait perdu de sa substance,
notamment avec la disparition de 1I’indemnisation du congé de proche aidant, qui me semblait
étre une mesure essentielle et trés attendue. Méme si le congé de proche aidant existe
formellement, il ne peut pas étre mobilisé, dans les conditions actuelles.

Alors qu’il y a une attente forte dans la société, nous prenons du retard. Le Président
de la République a certes évoqué cette question dans son discours du 25 avril, mais je n’ai
entendu aucune proposition concréte. Des forces diverses se conjuguent pour faire avancer les
choses au sein de notre assemblée, et des décisions ne tarderont pas a étre prises. Il est
absolument nécessaire de faire reposer les mesures a venir sur la solidarité nationale et de
créer un Véritable service public et une protection sociale a la hauteur. Nous devons
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impérativement eviter de faire peser sur la solidarité familiale et sur les aidants eux-mémes
des responsabilités qui devraient étre assumeées par la société tout entiere. Il importe enfin que
les dispositifs que nous imaginerons n’amoindrissent pas les droits a la retraite dans notre
pays, car ce serait un contresens total.

Nous voterons évidemment cette proposition de loi, en espérant qu’elle ne sera qu’un
premier pas, avant des décisions plus significatives.

M. Jean-Hugues Ratenon. La place faite aux aidants dans notre société revient
réguliecrement a 1’ordre du jour de nos travaux. C’est un sujet qui m’intéresse tout
particulierement car, a La Réunion, notre facon de vivre en famille et le manque de places
dans les établissements spécialisés font que nos anciens restent plus longtemps a domicile que
dans I’Hexagone. L’enjeu est d’autant plus important que la population réunionnaise connait
un vieillissement accéleré.

Le groupe La France insoumise votera cette proposition de loi car toutes les mesures
qui permettent aux proches aidants d’avoir des conditions de vie plus adaptées méritent d’étre
adoptées.

Je tiens cependant a rentrer dans le détail des mesures qu’elle contient pour nuancer
notre soutien a ce texte.

Nous estimons que I’article 1¥, qui vise a intégrer au champ obligatoire de la
négociation collective de branche le theme de la conciliation entre la vie professionnelle et la
vie personnelle des salariés proches aidants, constitue une erreur car aucun critére ne vient
préciser le contenu des conventions qui en résulteront. D’une entreprise a 1’autre, les
situations risquent d’étre trés différentes.

L’article 2 est plus ambitieux. Il crée une indemnité pour le congé de proche aidant.
C’est une mesure de justice que nous avons déja soutenue.

Les articles 3 et 4 introduisent des dispositions relatives aux pensions de retraite avec
une majoration en cas d’aide familiale. C’est 1a encore une mesure de bon sens que nous
approuvons.

L’article 6, quant a lui, instaure une carte de proche aidant qui permet d’améliorer
I’information et les relations avec les professionnels de sante.

Mme Annie Vidal. Lors de la premiére lecture de cette proposition de loi, la mission
de concertation « Grand age et autonomie » confiée a Dominique Libault avait commencé ses
travaux depuis deux mois, mobilisant bon nombre d’acteurs concernés par le grand age,
notamment au sein de D’atelier « Aidants, famille, bénévolat » que j’ai eu I’honneur de
coprésider.

M. Dominique Libault a remis son rapport a la ministre de la santé le 28 mars dernier
et, dans sa conférence de presse du 25 avril, le Président de la République a annoncé que le
projet de loi sur le grand age serait examiné a l’automne prochain et il a réaffirmé
I’importance du soutien des proches aidants et de la reconnaissance de leur role et sa volonté
de leur faire une vraie place dans la société.
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En outre, le Gouvernement s’est d’ores et déja engagé a indemniser le congé de
proche aidant au plus tard le 1* janvier 2020 en s’appuyant sur la solidarité nationale et non
sur un régime de surcote d’assurance comme le prévoyait la proposition de loi initiale.

Si les mesures soumises a notre discussion aujourd’hui vont dans le bon sens, elles
restent toutefois éparses et risquent de semer le trouble car elles laisseront penser que
favoriser la reconnaissance des proches aidants se limite a cela. Ces mesures auraient dd
s’inscrire dans un cadre plus large, celui de la loi a venir, comme nous I’avons répété a
plusieurs reprises.

Jinsiste ici sur la nécessité de préserver dans la loi I’intégrité du bindme proche
aidant-personne aidée car cela fait sens. C’est aussi I’indispensable complémentarité de tous
les acteurs du grand age — cercle familial et amical, associations, professionnels, bénévoles,
entreprises — qu’il nous faudra prendre en compte et valoriser.

Les deux articles qui restent en discussion, D’article 5 bis — réintroduction du
concours versé par la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) a la conférence
des financeurs pour les actions d’accompagnement des proches aidants — et D’article 6 —
inscription du proche aidant et de la personne aidée sur le dossier médical partagé (DMP) —
correspondent a des propositions formulées dans le rapport Libault. Par cohérence, le groupe
La République en Marche les votera sans les modifier.

Au-dela de ce texte, nous resterons mobilisés pour faire avancer collectivement le
droit et la reconnaissance des aidants dans le cadre de la loi « Grand &ge et autonomie ».

Mme Josiane Corneloup. Mes chers collegues, la question des aidants est majeure :
dans notre pays, 8,3 millions de personnes aident régulierement un de leurs proches ou ainés.
Si les pouvoirs publics devaient rémunérer les aidants pour cet accompagnement quotidien, le
colt s’éléverait entre 41 et 45 milliards d’euros, dont 23,5 milliards relevant de la seule
dépense publigue.

Individuellement, 1’accompagnement d’un proche est une charge, tant au niveau
personnel qu’au niveau financier puisque cela implique souvent de renoncer a ses autres
activités. La loi du 28 décembre 2015 a certes représenté une avancée en reconnaissant le
congé du proche aidant mais elle ne comportait aucune mesure d’aide financiere et I’on ne
peut donc que saluer cette proposition de loi et I’important travail qui a été accompli.

S appuyer sur la solidarité des proches est une nécessité au regard de I’accroissement
de I’espérance de vie et de I’absence de structures alternatives entre le tout-domicile et le
tout-établissement. Cependant, alors que cet enjeu sociétal exige une évolution législative
immédiate, j’observe que le Gouvernement met en avant la perspective d’un chantier global,
reportant ainsi la prise en compte de la question des aidants a la fin de ’année 2019, voire
en 2020.

Il est indispensable de ne pas laisser s’intensifier le sentiment d’abandon de tous
ceux qui accompagnent un proche. Le groupe Les Républicains ne peut donc qu’étre
favorable a la philosophie de ce texte qui vise a soutenir 1’engagement des aidants par des
mesures pragmatiques.

Je regrette la position de la majorité qui, en la premiére lecture, a rejeté 1’ensemble
de la proposition de loi en commission puis a défendu en séance publique une motion de
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renvoi en commission — qui, heurecusement, n’a pas été adoptée. Le Gouvernement a déposé
des amendements de suppression sur la majorité des articles, notamment ceux relatifs aux
dispositifs centraux de ce texte, comme I’indemnisation du congé du proche aidant et
I’harmonisation des droits en maticre de retraite.

Nous aurions souhaité¢ aller plus loin, notamment en mati¢re d’indemnisation du
congé du proche aidant. Le Gouvernement a pris le prétexte de la concertation en cours et de
la nécessité d’apporter une réponse globale aux aidants dans le cadre d’une grande loi
consacrée a la dépendance pour dénaturer cette proposition de loi. Dans le méme temps, il a
annonceé que les premiéres mesures seraient prises dans le projet de loi de financement de la
sécurité sociale (PLFSS) pour 2020. L’approche sera donc moins globale que prévu et les
aidants vont perdre un an.

Lors de I’examen en deuxiéme lecture au Sénat, nos collégues, afin d’obtenir un vote
conforme et d’aboutir a une adoption avant 1’été, ont décidé de ne pas réintroduire les articles
supprimés, méme s’ils étaient partagés sur le fond. Ils ont souhaité toutefois maintenir deux
articles qu’ils avaient ajoutés en premiére lecture: le premier vise a rationaliser le
financement des actions spécifiques aux aidants ; le second permet a 1’aidant d’inscrire son
nom dans le dossier médical partagé de la personne aidée.

Le groupe Les Républicains salue le travail qui a été effectué, qui est un travail en
profondeur, et votera cette proposition de loi mais il regrette 1’attitude fermée de la majorité
qui refuse toute avancée lorsqu’elle ne vient pas de ses rangs.

Mme Michele de Vaucouleurs. Depuis le début de cette législature, sous
I’impulsion de différents groupes parlementaires, notre commission s’est réguliérement
penchée sur la question des aidants qui transcende les clivages politiques puisque chacun
d’entre nous s’accorde sur I’impérieuse nécessité de parvenir & une plus grande
reconnaissance et a un meilleur accompagnement du proche aidant.

Il est temps que les 8 millions de personnes qui assurent le role d’aidant bénéficient
d’un statut légitime et protecteur afin de faire face aux impacts de leur engagement sur leur
vie privée et professionnelle mais aussi sur leur santé physique et psychologique. Il est donc
de notre responsabilité de prendre des mesures pour améliorer la situation des aidants dont le
nombre est amené a augmenter significativement a 1’avenir, notamment en raison du
vieillissement de la population et de la progression des maladies chroniques.

Le texte que nous examinons a connu bien des modifications au cours de diverses
navettes parlementaires. Sa rédaction actuelle peut paraitre moins ambitieuse que celle que
nous avons examinée en décembre dernier mais il s’agit avant tout ici de poser les jalons
législatifs du statut de proche aidant avant que celui-ci ne soit étoffé dans un projet de loi
dédié.

Notre groupe se réjouit du travail réalisé par Dominique Libault tout au long de la
concertation sur la réforme de la dépendance qui a réservé une large place a la question des
aidants.

En outre, nous soutenons le volontarisme de Mme la ministre des solidarités et de la
santé qui a d’ores et déja annoncé qu’un dispositif d’indemnisation du congé du proche aidant
serait rendu effectif des janvier 2020.



Le grand chantier de la dépendance qui s’ouvrira a I’automne prochain devra
sanctuariser notre soutien aux proches aidants en institutionnalisant leur existence dans notre
arsenal juridique, en sécurisant leurs droits sociaux et en développant davantage 1’aide au
répit.

Le groupe du Mouvement démocrate et apparentés s’associera pleinement a ce
travail ambitieux au service de tous ceux qui aident leurs proches frappés par la maladie, le
handicap, le vieillissement. Nous voterons bien évidemment cette proposition de loi et les
nouvelles dispositions adoptées au Sénat le mois dernier.

Mme Jeanine Dubié. Que reste-t-il de cette proposition de loi ? Peu de chose,
malheureusement. Elle était pourtant nécessaire eu égard aux difficultés rencontrées par les
proches aidants et a leur utilité considérable.

Nous avons tous conscience de I’imprécision juridique qui entoure le proche aidant
dont I’action se situe a la limite entre la sphére familiale et la sphére publique. Le temps passé
aupres de la personne aidée est de ’ordre de I’informel et n’entraine ni rémunération, ni
protection sociale, ni droit a la retraite.

Il faut toutefois faire attention a ne pas considérer 1’action des proches aidants
comme du bénévolat car ils n’ont souvent pas d’autre choix que de s’occuper de leurs proches
et ils le font au détriment de leur vie professionnelle.

Compte tenu de I’importance de cette question, le groupe Libertés et Territoires
regrette fortement que la proposition de loi initiale ait été vidée de sa substance. Nous ’avions
souligné lors de la premicere lecture et nous le répétons aujourd’hui.

Nous sommes tres attentifs a la problématique de la dépendance des personnes agées
ou en situation de handicap, notamment dans les petites communes isolées. Les aidants sont
particuliérement présents dans les territoires ou les contraintes en matiére de transport ou de
désinsertion professionnelle sont fortes. Malheureusement, dans cette version du texte, il n’est
plus question d’accompagner le congé de proche aidant d’une indemnisation ni d’inscrire
I’aidant sur la carte Vitale de la personne aidée. Les articles relatifs a la retraite ont également
été supprimés.

Nous attentons donc beaucoup de la future réforme des retraites et du projet de loi
sur le grand age et I’autonomie qui devrait traiter de ces aspects.

Pour I’heure, nous ne pouvons que voter en faveur de cette proposition de loi, bien
qu’elle ait été vidée de sa substance. Ce sont des petits pas et nous espérons davantage pour
reconnaitre les droits sociaux des proches aidants.

M. Bernard Perrut. Je veux insister sur I’urgence qu’il y a a traiter cette question. Il
faut des réponses rapides, pragmatiques, opérantes face aux difficultés que rencontrent au
quotidien les aidants. On peut regretter que la version initiale de cette proposition de loi ait été
vidée de son contenu alors qu’elle ouvrait un large panel de droits sociaux aux proches
aidants : intégration dans la négociation collective, indemnisation du congé du proche aidant,
droit a la retraite, accompagnement des aidants via une carte Vitale identifiant le couple
aidant-aidé. Par conséquent, nous attendons que soient prises de véritables mesures.

Les sénateurs ont fait le choix d’avancer de fagon constructive avec le Gouvernement
afin d’obtenir un vote conforme sur un texte de soutien aux aidants, quel que soit leur profil —



jeune, salarie, non salarié —, un texte qui répondrait aux besoins d’information sur leurs droits
et qui apporterait des solutions de répit et de conciliation entre vie professionnelle et aide
apportée.

Nous savons aussi ’importance de la concertation nationale engagée par Dominique
Libault, qui porte notamment sur les aidants, la famille et le bénévolat.

Mme Buzyn a annonceé la semaine derniére que des mesures en faveur des aidants
seraient prises, sous forme de congés remunérés ou de droits contributifs a la retraite. Avons-
nous un calendrier, madame la rapporteure ? Si je me fie a I’intervention du Premier ministre,
nous devrons attendre 1’été, voire apres, pour nous voir préciser les modalités de mise en
ceuvre des mesures en faveur des aidants familiaux, maillons devenus indispensables dans
’accompagnement de nombreuses personnes dépendantes. A quand est donc repoussée leur
application ? Je regrette de voir I’initiative parlementaire entravée par un certain nombre de
motifs, essentiellement calendaires. Je veux rappeler ici toute 1I’importance de notre travail a
venir sur cette proposition de loi et sur les textes concernant les aidants car c’est une tache
aussi nécessaire qu’urgent.

Mme Isabelle Valentin. En France, 8,3 millions de personnes accompagnent au
quotidien un proche malade, en situation de handicap ou en situation de dépendance. Il s’agit
d’un chiffre élevé puisque ces proches aidants apportent une contribution majeure a notre
société, sans compensation ni reconnaissance. Le nombre de bénéficiaire de 1’allocation aux
adultes handicapés (AAH) a doublé depuis 1990 et aura tendance a croitre dans les prochaines
années.

Hier, j’ai organisé une journée consacrée au handicap et j’ai rencontré de nombreuses
familles. Etre proche aidant, c¢’est faire beaucoup de sacrifices dans sa vie personnelle,
familiale et professionnelle. C’est un véritable engagement, un « parcours du combattant »
disent-ils tous, un changement radical de vie pour I’ensemble de la famille.

Par conséquent, il convient de légiférer afin de donner aux proches aidants un
véritable statut et de prendre en compte 1’ensemble de la famille.

Il est dommage que la proposition de loi initiale ait été vidée de beaucoup de ses
éléments.

La question de la conciliation avec la vie professionnelle est fondamentale pour notre
société et constitue un sujet sensible pour de nombreux aidants comme pour les employeurs et
devrait de facto étre prise en compte par les politiques de I’emploi. Or ces dispositions du
code du travail ne semblent s’appliquer qu’au secteur privé, au niveau de 1’entreprise. Alors
que 4 millions d’aidants occupent un emploi, on ne recense qu’une dizaine de recours au
congé de proche aidant. Ma question est la suivante : qu’en sera-t-il du secteur public ?
Envisagez-vous d’uniformiser le régime afin qu’aucun proche aidant ne soit 1€sé ?

Je profite de cette intervention pour souligner comme il est important de définir un
statut pour les proches aidants mais aussi pour les accueillants familiaux. C’est un sujet
consensuel sur lequel nous devons tous nous pencher. Ne laissons personne au bord du
chemin.

Mme Nathalie Elimas, rapporteure. Avant de répondre a vos questions, chers
collegues, je veux remercier ’ensemble des orateurs des groupes. Nous partageons, je crois,



le sentiment que le texte a été¢ vidé de sa substance mais qu’il crante des dispositifs que nous
devons saluer.

Monsieur Perrut, vous m’interrogez sur le calendrier. Lors de sa récente conférence
de presse, le Président de la République a parlé des aidants familiaux sans aucune ambiguité.
Ayant travaillé tout recemment avec Agnes Buzyn et son cabinet, je peux vous dire que cette
question est devenue prioritaire. Je ne suis pas dans le secret du calendrier et je ne suis pas en
mesure de vous communiquer des dates précises mais a 1’automne prochain, en 2019 et non
en 2020, nous reviendrons sur la prise en compte des aidants familiaux de deux maniéres :
lors de I’examen du PLFSS et lors de la premiére lecture du projet de loi sur la dépendance.

S’agissant des droits contributifs a la retraite, je ne peux répondre a la place de
Mme la ministre mais sachez qu’elle mene une réflexion en ce moment a ce sujet.

Madame Valentin, s’agissant du secteur public, je vous avoue ne pas disposer
d’¢éléments précis pour vous répondre. Je m’engage néanmoins a soumettre cette question au
cabinet de Mme la ministre.

La commission en vient a [’examen des articles de la proposition de loi.

Article 5 bis : Financement du soutien aux proches aidants par la conférence des
financeurs de la prévention de la perte d’autonomie des personnes dgées

La commission adopte [ ’article 5 bis sans modification.
Article 6 : Dispositions relatives a l'information du proche aidant
La commission adopte [ article 6 sans modification.

Puis elle adopte, a [ 'unanimité, ’ensemble de la proposition de loi sans modification.

La séance est levée a dix-sept heures cinquante.
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Présences en réunion

Réunion du mercredi 10 avril 2019 a 17 heures

Présents. — Mme Delphine  Bagarry, M. Belkhir  Belhaddad, = Mme Brigitte
Bourguignon, M. Sébastien Chenu, M. Gérard Cherpion, M. Paul Christophe, Mme Christine
Cloarec, Mme Josiane Corneloup, M. Dominique Da Silva, M. Marc Delatte, M. Pierre
Dharréville, Mme Jeanine Dubié¢, Mme Nathalie Elimas, Mme Albane Gaillot, Mme Carole
Grandjean, M. Brahim Hammouche, Mme Fadila Khattabi, Mme Charlotte Lecocq,
M. Bernard Perrut, Mme Michéle Peyron, M. Laurent Pietraszewski, M. Jean-Hugues
Ratenon, Mme Mireille Robert, M. Jean-Louis Touraine, Mme Isabelle Valentin,
Mme Laurence Vanceunebrock-Mialon, Mme Michele de Vaucouleurs, Mme Annie Vidal,
Mme Corinne Vignon, M. Stéphane Viry, Mme Martine Wonner

Excusés. — Mme Ericka Bareigts, Mme Justine Benin, Mme Emmanuelle Fontaine-
Domeizel, Mme Claire Guion-Firmin, M. Jean-Philippe Nilor, M. Adrien Quatennens,
Mme Nadia Ramassamy, Mme Nicole Sanquer, Mme Héléne Vainqueur-Christophe

Assistait également a la réunion. — M. Olivier Falorni



