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RÉSUMÉ 

 

En France, plus de 850 000 personnes sont atteintes de la maladie d’Alzheimer qui 

reste encore aujourd’hui incurable. Les conséquences de cette maladie sur la 

personne elle-même comme pour ses proches, sont multiples (familiales, médicales, 

sociales, économiques, juridiques, éthiques…) et nécessite une prise en charge et un 

accompagnement global. Ce nombre devrait augmenter de 60 % d’ici 2040. 

Ce rapport propose une évaluation du coût de la maladie d’Alzheimer à partir de 

deux types de coûts : 

• Les coûts médicaux et paramédicaux du secteur sanitaire 

• Le coût de l’aide informelle 

 

Les coûts médicaux et paramédicaux du secteur sanitaire s’élèvent à 5,3 milliards 

d’euros par an. Ces coûts correspondent à l’établissement du diagnostic, aux soins 

des personnes malades à leur domicile, à leur prise en charge en établissement de 

santé. Ils sont répartis ainsi : 

- hospitalisation en médecine et chirurgie : 53 % 
- soins paramédicaux libéraux en ville : infirmiers, orthophonistes, 

ergothérapeutes, psychologues, masseurs-kinésithérapeutes… : 27 % 
- médicaments « anti-Alzheimer » : 13 % 
- établissement du diagnostic (en libéral et en hospitalier) : 6 %. 

Le poste le plus important est représenté par les hospitalisations, non pas pour la 

prise en charge directe de la maladie d’Alzheimer (diagnostic, traitement), mais 

pour les complications (chûtes, troubles du comportement, malnutrition, 

dépression…) qu’elle génère. Ainsi, la maladie d’Alzheimer est une maladie coûteuse 

essentiellement pour les soins nécessités par les complications qu’elle suscite, que 

ce soit en EHPAD, en établissement de santé ou à domicile.  

 

L’aide informelle est estimée à 14 milliards d’euros par an, en moyenne. L’aide 

informelle est l’aide prodiguée par une personne de l’entourage de la personne 

malade (conjoint(e) le plus souvent) telles que les soins d’hygiène corporelle, l’aide 

à l’habillage, à la marche, l’aide pour le ménage, la gestion du budget.  
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Il faudrait ajouter à ces montants les coûts médico-sociaux (accueil de jour, MAIA, 

ESA, hébergement en EHPAD, APA, Pasa, UHR…) dont le total actuel est bien 

supérieur aux 9 milliards d’euros estimés en 2004 par l’OPEPS car de nouveaux 

dispositifs ont été mis en place suite aux plans Alzheimer. Une étude économique 

spécifique de ces coûts reste à réaliser. 
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Introduction 

 

Dans les prochaines années, la population des personnes en perte d’autonomie ne 

devrait pas augmenter uniquement d’un point de vue quantitatif, elle pourrait aussi 

connaître des modifications qualitatives. La perte d’autonomie pourrait être à 

l’avenir de plus en plus d’origine neurodégénérative et ceci pour plusieurs raisons.  

 

Le nombre d’ouvriers ou d’employés exerçant des travaux physiquement pénibles est 

en diminution dans la population active. La part au sein des retraités d’individus 

ayant exercé des travaux physiques pénibles devrait par conséquent diminuer. Par 

ailleurs, les progrès récents de la médecine font qu’il est de plus en plus aisé de 

traiter des pathologies physiques (rupture du col du fémur, fracture de la hanche, 

hernie discale, opération de la cataracte, etc.) à l’aide d’interventions chirurgicales 

ou de prothèses. En revanche, pour les maladies neurodégénératives de type 

Alzheimer, les progrès dans le traitement médical ont été faibles. Enfin, avec 

l’augmentation de l’espérance de vie, les classes d’âge où l’incidence des maladies 

neurodégénératives est élevée, vont voir leurs effectifs considérablement augmenter 

(cf. Figure 1). 
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Incidence des démences selon l’âge (données Paquid 1988-2001) 

Source : 2006, Helmer C., Pasquier F. et Dartigues J.-F., « Epidémiologies de la 

maladie d’Alzheimer et des syndromes apparentés », M/S : médecine sciences, vol. 

22, n°3, p.288-2961 

 

 

 

C’est pourquoi l’étude des évolutions de la maladie d’Alzheimer (MA) revêt un 

caractère central dans l’étude de la dépendance des personnes âgées. Une 

modification qualitative de la dépendance pourrait avoir un impact sur les besoins 

de prise en charge. La question est certes de savoir combien de personnes seront 

dépendantes en 2040, 2060 mais également de savoir de quelle type de dépendance 

il sera question et quels seront les coûts associés. 

En effet, pour un nombre donné de personnes en perte d’autonomie, les besoins de 

prise en charge et les coûts associés peuvent fortement varier, selon qu’il s’agit 

d’une dépendance d’origine physique ou d’origine cognitive. C’est pourquoi une 

                                                 
1 Disponible à l’adresse suivante : http://www.erudit.org/revue/ms/2006/v22/n3/012784ar.html 
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étude spécifique à la MA est nécessaire afin de mieux appréhender l’évolution des 

coûts associés à la perte d’autonomie. Dans cette optique nous proposons de 

décomposer les coûts de la MA en trois catégories : 

• les coûts médicaux et paramédicaux du secteur sanitaire 
• le coût de l’aide informelle 
• les coûts médico-sociaux. 

Les coûts médicaux et paramédicaux correspondent aux coûts associés à 

l’établissement du diagnostic, aux soins des personnes malades à leur domicile 

(infirmiers, orthophonistes, ergothérapeutes, psychologues, masseurs-

kinésithérapeutes) et à leur prise en charge en établissement de santé et à domicile. 

Le poste le plus important est représenté par les hospitalisations, non pas pour la 

prise en charge directe de la maladie d’Alzheimer (diagnostic, traitement), mais 

pour les complications (chutes, troubles du comportement, malnutrition, 

dépression…) qu’elle génère. 

 

L’aide informelle est une activité hétérogène prodiguée par une personne de 

l’entourage de la personne malade (conjoint(e) le plus souvent) telles que les soins 

d’hygiène corporelle, l’aide à l’habillage, à la marche, l’aide pour le ménage, la 

gestion du budget. Cette aide est informelle dans la mesure où elle nait de la volonté 

de l’aidant de prodiguer l’aide uniquement pour la personne malade dont il s’occupe, 

autrement dit il n’accepterait pas d’aider quelqu’un d’autre, même pour une 

rétribution équivalente. L’aide informelle est régulièrement considérée comme la 

principale ressource mobilisée dans la prise en charge. 

 

Les coûts médico-sociaux correspondent aux coûts de prise en charge et 

d’accompagnement des personnes âgées dépendantes atteintes de la maladie 

d’Alzheimer. Par exemple, les coûts des accueils de jour, le coût des « méthode 

d'action pour l'intégration des services d'aide et de soin dans le champ de 

l'autonomie » (MAIA), le coût des hébergements en établissements d’hébergement 

pour personnes âgées dépendantes (EHPAD), le coût de l’allocation personnalisée 

d’autonomie (APA) versée aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, etc. 

Le périmètre de cette dernière catégorie est plus difficile à identifier et à évaluer 

en raison du manque de système d’informations, notamment sur les dépenses privées 
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qui restent à la charge des ménages. Nous proposons dans ce rapport une estimation 

des coûts médicaux et paramédicaux du secteur médicosocial mais pas des dépenses 

de prise en charge et d’accompagnement du secteur médicosocial. C’est pourquoi 

une estimation globale de la partie médicosociale fera l’objet d’une recherche 

ultérieure. 

 

La difficulté de ce travail d’estimation consiste à bien identifier les coûts spécifiques 

à la maladie d’Alzheimer (lien entre les coûts et la maladie) des coûts médicaux des 

personnes âgées qui par ailleurs sont atteintes de la maladie d’Alzheimer (absence 

de lien). 

Après un rappel du nombre de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (Partie 

I), nous proposerons une évaluation des coûts médicaux et paramédicaux (Partie II) 

ainsi qu’une estimation monétaire du coût de l’aide informelle (Partie III).  
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I- La population des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer 

 

Afin d’estimer le coût global de la maladie d’Alzheimer dans les prochaines années, 

il convient d’estimer dans un premier temps le nombre de personnes atteintes par 

cette maladie. 

 

I-1- Définition 

 

I-1-1 La maladie d’Alzheimer 

 

La maladie d’Alzheimer est une maladie neurodégénérative primaire2. Elle se 

manifeste par la détérioration durable et progressive des fonctions cognitives : un 

trouble de la mémoire, une altération de la pensée abstraite (interprétation de 

proverbes, définition de mots et de concepts), des troubles du jugement, mais aussi 

des troubles du langage, une incapacité à réaliser une activité motrice malgré une 

compréhension et des fonctions motrices intactes, une impossibilité d’identifier des 

objets malgré des fonctions sensorielles intactes. Des troubles psycho-

comportementaux (changements de la personnalité, une perturbation de l'humeur et 

des signes psychotiques…) sont très fréquents. 

Alors que pendant plusieurs années la personne atteinte de la maladie ne présentait 

aucun signe clinique, vont apparaître progressivement (sur une vingtaine d’années) 

des signes tels que des troubles de la mémoire épisodique, une fatigue profonde avec 

une indifférence générale, un désintérêt, mais sans gêner de manière significative 

la vie de la personne dans un premier temps. Dans la phase dite démentielle de la 

maladie survient la perte d’autonomie qui mène la personne malade à l’état de 

dépendance. Il n’existe pas de traitement curatif. L’efficacité et l’intérêt d’un 

traitement médicamenteux symptomatique sont actuellement débattus. La maladie 

d’Alzheimer entre dans le champ des affections de longue durée : ALD 15 (« maladie 

d’Alzheimer et autres démences ») qui donne droit à une prise en charge à 100 % par 

l’assurance maladie pour les soins relevant de cette maladie. 

                                                 
2 Voir le rapport Maladie d’Alzheimer et autres maladies neurodégénératives : périmètre de cohérence, disponible 
sur le site de la Fondation Médéric Alzheimer 
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Le vieillissement, processus normal, n’est pas une maladie et n’est pas un facteur 

causal de la maladie d’Alzheimer. La maladie peut survenir chez des personnes de 

moins de 60 ans (malades jeunes). L’avancée en âge est néanmoins un facteur de 

risque. Il convient donc de distinguer le vieillissement avec et sans maladie 

d’Alzheimer. 

La maladie d’Alzheimer découle d’un processus pathologique complexe impliquant 

l’accumulation de protéines anormales dans le cerveau. Les conséquences de ce 

processus observable en imagerie structurelle, sont clairement et significativement 

différentes de celles du processus normal de vieillissement. Mais l’imagerie 

cérébrale peut montrer des anomalies (atrophie cérébrale) non spécifiques de la 

maladie d’Alzheimer et présentes chez des personnes âgées en bonne santé 

cognitive. L’imagerie doit être accompagnée d’un bilan complet comportant des 

tests neuropsychologiques, qui peuvent être différents selon le stade de la maladie, 

d’où l’importance d’un suivi à long terme. 

 

I-1-2 Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées 

La maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées correspondent à des pathologies 

dont la pathogénie est principalement (mais non exclusivement) en relation avec un 

processus dégénératif primaire, et qui touchent principalement (mais non 

exclusivement) la sphère mentale. 

Le périmètre de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées couvre les 

maladies suivantes : maladie d’Alzheimer, maladie d’Alzheimer dans le cadre d’une 

trisomie 21 ou syndrome de Down, démence parkinsonienne, démence à corps de 

Lewy, démence lobaire fronto-temporale (maladie de Pick, aphasie primaire 

progressive, démence sémantique, maladie lysosomale), maladie de Huntington, et 

un groupe de maladies neurodégénératives secondaires : les démences vasculaires. 

Ces maladies se distinguent donc d'une part des pathologies neurologiques affectant 

principalement les fonctions motrices et sensorielles (comme la sclérose en plaques 

- SEP) et d'autre part de pathologies non dégénératives affectant la sphère mentale 

(comme les « affections psychiatriques graves »). 

Pour conclure, les points communs de ces pathologies sont l’existence d’un 

dysfonctionnement cognitif et/ou comportemental au premier plan de la 

symptomatologie fonctionnelle (et donc de la dépendance), et le fait que ces 
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maladies soient causées par des processus dégénératifs cérébraux d’évolution 

progressive et irréversible. Une caractéristique secondaire est, pour certaines 

d’entre elles, l’association à des troubles moteurs venant aggraver le pronostic 

fonctionnel et générant une dépendance supplémentaire. Cependant, les maladies 

apparentées restent marginales en termes de prévalence par rapport à la maladie 

d’Alzheimer. C’est pourquoi quand nous parlons de la maladie d’Alzheimer nous 

incluons les maladies apparentées. 

 

I-1-3 Dépendance et maladie d’Alzheimer 

Au sein des maladies neurodégénératives, la maladie d’Alzheimer et les maladies 

apparentées occupent une place prépondérante en termes de prévalence. Elle est 

selon l’Organisation mondiale de la santé, la première cause de démence3 dans le 

monde (60-70 % des cas).  

En 2010, selon les estimations de l’OMS (2012), 35,6 millions de personnes étaient 

atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée dans le monde et 

leur nombre devrait être multiplié par quatre à l’horizon 2050 [2]. Dans les pays 

développés, la maladie d’Alzheimer (MA) correspond à environ deux tiers des 

démences pour lesquelles une augmentation importante de la prévalence est 

attendue avec l’avancée en âge de la population. La proportion de personnes 

atteintes de de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée représente 5 % 

chez les personnes âgées de 65 ans et plus et 30 % de celles âgées de 85 ans et plus 

en Europe et aux USA [3–5]. Le vieillissement de la population devrait donc 

s’accompagner d’une forte augmentation du nombre de personnes atteintes de la 

maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Pour résumer, la maladie 

d’Alzheimer est une cause importante de démence et les démences occupent une 

place centrale dans la dépendance comme le montre la figure 2. L’évolution de cette 

maladie devrait donc fortement influencer l’évolution de la population dépendante.  

 

 

                                                 
3 La démence (ou le syndrome démentiel) est caractérisée par une perte de la mémoire (avec un retentissement 
sur la vie de tous les jours), un trouble de l’idéation (avec un retentissement sur la vie de tous les jours), et au 
moins un des trois signes suivants : une agnosie (ne pas se savoir malade, ne pas reconnaître certains visages…), 
une aphasie (des troubles du langage, du mot…), une apraxie (une incapacité à réaliser certains actes : refaire 
ses lacets, boutonner sa chemise…) 
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Figure 2 : Dépendance, démence et maladie d’Alzheimer 

 

 

 

II-3 Combien de personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer ? 

 

En France, en prenant en compte le vieillissement attendu de la population (21 % de 

personnes de plus de 65 ans en 2020 et 28 % en 2040) et dans l’hypothèse d’une 

prévalence constante de la démence, Helmer et al. (2006) ont estimé que le nombre 

absolu de personnes atteintes de démence devrait augmenter à court terme (2020) 

mais aussi à long terme (2040), comme l’indique le tableau 1 ci-dessous [6,7]. En 

partant de l’estimation de 860 000 personnes qui auraient été atteintes de la maladie 

d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée en 2010, cela signifierait une 

Dépendance  

Démence  

Maladie d’Alzheimer  
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augmentation d’un tiers de ces personnes d’ici 2020, et de quasiment 60 % d’ici 2040. 

Soit, environ 220 000 nouveaux cas par an et plus de deux millions de personnes qui 

pourraient être atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée en 

2040 en France, en gardant les mêmes tendances démographiques et 

épidémiologiques [8]. 

 

Tableau 1 : Estimation du nombre de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer 
ou d’une maladie apparentée en France métropolitaine  

 Hommes Femmes Total 
Age 
(années) 

2020 2040 2020 2040 2020 2040 

Total >65  364 870 657 027 911 277 1 499 591 1 276 147 2 156 618 
Total>75 323 387 611 681 829 448 1 411 153 1 152 835 2 022 834 

Adapté de  Helmer et al., (2006) 
 

Néanmoins, les estimations de prévalence et d’incidence de la maladie d’Alzheimer 

et des maladies apparentées doivent être prises avec prudence du fait qu’elles 

reposent sur des hypothèses relatives aux projections démographiques et/ou à 

l’amélioration des conditions de vie [7,9]. Dans les prolongements des travaux de 

Berr et al. (2007, 2009), Mura et al. (2010) [10–12] proposent une actualisation de 

ces projections en utilisant en outre les chiffres d’incidence d’EURODEM (2010) et 

les projections des coefficients de mortalité en population  générale de l’Institut 

national de la statistique et des études économiques (INSEE) [3,10,11,13]. Ces 

auteurs prévoient alors une diminution du nombre de personnes atteintes de la 

maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée à partir de 2045, en raison du 

taux de natalité moins élevé dans les années 1970. De plus, l’hypothèse d’une 

incidence constante, voire non croissante, jusqu’en 2050 peut se justifier par 

l’amélioration du niveau d’éducation [9,14,15]  ou par les avancées médicales en 

matière de prévention des risques cardiovasculaires, connues pour être des facteurs 

protecteurs de la maladie [16–18]. En sus de ces derniers, des facteurs 

environnementaux biologiques et socio-économiques - notamment le  bénéfice de 

relations sociales tout au long de la vie, ou l’activité physique ou les loisirs - peuvent 

aussi influencer les niveaux d’incidence et de prévalence de la maladie d’Alzheimer 

et des maladies apparentées [19–21]. La multiplicité des facteurs et leurs évolutions 

rendent donc leurs projections plus complexes et leurs interprétations plus délicates.     

 



16 
 

Compte tenu de ces différents ajustements, il serait plutôt question de 1,8 million 

de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée en 

2050 [12]. La répartition par âge au sein de la population Alzheimer est présentée 

sur la figure 1. 

 

Figure 1 : Evolution du nombre de cas de personnes atteintes de la maladie 

d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée d’ici 2050

 
Source : Mura et al., (2010) 

 

Au niveau européen, la population atteinte de la maladie d’Alzheimer ou d’une 

maladie apparentée, en Europe de l’Ouest, devrait augmenter et passer d’une 

prévalence de 6,98 millions de personnes malades à 13,44 millions comme l’indique 

le tableau 2. 

 

Tableau 2 : Estimation du nombre de personnes de 60 ans ou plus atteintes de la 
maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée en Europe de l’Ouest (en millions) 
Années 2010 2030 2050 
Population (en millions) 6.98 10.03 (+44%) 13.44 (+93 %) 

Source : Mura et al., (2010) 

 

La MA représente entre 60 et 70 % des cas de démence chez les femmes quelle que 

soit la catégorie d’âge au-delà de 60 ans. Chez les hommes, elle représente 30 % des 
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cas de démence chez les 60-64 ans et jusqu’à 70 % chez les 90 ans ou plus [1]. Les 

taux de prévalence de la démence selon les âges sont résumés dans le tableau 3.  

 

Tableau 3 : Taux de prévalence de la démence en Europe de l’Ouest 
Tranches 
d’âge (ans) 

60-
64 

65-
69 

70-
74 

75-
79 

80-
84 

85-
89 

90+ 

Taux de 
prévalence en % 

1.6 2.6 4.3 7.4 12.9 21.7 43.1 

Source : World Health Organization (2012) 
 

Selon les données extrapolées de l’enquête PAQUID, environ 57 % des personnes 

atteintes de la maladie d’Alzheimer ou troubles apparentés, tous niveaux de sévérité 

confondus, vivraient à domicile contre environ un tiers pour les stades sévères, c’est-

à-dire ayant un score au test du Mini Mental State Examination (MMSE) inférieur à 

10 [22]. Cette estimation est conforme aux résultats de l’enquête Handicaps –

Incapacités –Dépendance (HID) de la Direction de la Recherche, des Etudes, de 

l’Evaluation et des Statistiques (DREES) qui faisaient apparaître une répartition 

40/60 des personnes âgées dépendantes vivant respectivement en établissement ou 

à leur domicile [23].  

 

Ainsi, plus de la moitié des personnes âgées atteintes de la MA, et quel que soit le 

niveau de sévérité et donc quels que soient leurs besoins en matière d’aides et 

d’assistance, vivent à leur domicile. Parmi celles-ci, seulement 28 % ayant un stade 

léger à modéré de la maladie (MMSE ≥ 19) vivraient seules, tandis que les autres 

vivraient accompagnées, c’est-à-dire bénéficiant de la présence d’un aidant 

informel ou professionnel au quotidien [24]. Par ailleurs, la maladie d’Alzheimer et 

les maladies apparentées constituent la principale cause d’entrée en institution [25]. 

Nous verrons dans la deuxième section de ce travail que cette part importante du 

nombre de personnes atteintes de démence vivant à domicile est à l’origine de 

l’émergence d’une conception socio-politique de l’aide informelle. 
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I-2- Part des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer parmi les 

personnes dépendantes 

 

Une question centrale relative à l’évolution de la dépendance est de savoir quelle 

est la part de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie 

apparentée parmi les bénéficiaires de l’APA. Cette proportion est relativement mal 

connue. L’enquête HSM ne permet pas par exemple de répondre à cette question.  

 

Sur un échantillon important de personnes allocataire de l’APA à domicile du Lot-et 

Garonne, la prévalence des « maladie d’Alzheimer et maladies apparentées » (MAMA) 

s’élèverait à 63 % parmi les GIR 1, 29 % pour les GIR 2, 26 % pour les GIR 3 et 9 % pour 

les GIR 4 [26]. 

 

Selon un document de travail du groupe de travail Fragonard, le suivi de la cohorte 

PAQUID à 10 ans montre que parmi les personnes dépendantes au sens de la grille 

AGGIR (GIR 1 à 4), 55 % des personnes sont atteintes de la MA et 72 % de la maladie 

d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Ces résultats restent cependant à 

nuancer dans la mesure où ils sont issus d’un échantillon relativement restreint et 

ancien (1998-1999, soit avant la création de l’APA). Selon Chazal (2011) [27], la 

proportion des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie 

apparentée au sein de chaque GIR serait la suivante (Tableau 4). 

 

Tableau 4 : Proportion des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une 
maladie apparentée au sein de chaque GIR 
  GIR1 GIR2 GIR3 GIR4 GIR1-GIR4 GIR5 GIR6 Ensemble 
Personnes 
atteintes de 
la maladie 
d’Alzheimer 
ou d’une 
maladie 
apparentée 
en % 

Résidents 
EHPAD 

71 55 34 25 48 15 9 24 

Bénéficiaires 
APA à domicile 
en Haute -
Garonne 

78 40 26 10 20   20 

 Source : Chazal (2011) 
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II- Les coûts directs des soins et accompagnements médicaux et 

paramédicaux de la maladie d’Alzheimer et des maladies 

apparentées 

 

II-1 Méthodologie 

 

Plusieurs approches sont possibles pour étudier les coûts de la prise en charge d’une 
maladie. Une méthode classique consiste à étudier les coûts à partir des dépenses 
de santé (Cf. le Rapport sur la maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées, C 
Gallez, Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé, 2005). Les calculs 
s’appuient sur la consommation des personnes malades (dépenses) et les données 
chiffrées proviennent des financeurs de ces dépenses (en particulier de la CNAM). 
Cette méthode a pour avantage de s’approcher de la réalité des coûts.  

L’écart entre l’estimation des coûts et les coûts réels est d’autant plus faible que 
les personnes malades sont bien identifiées et que leur consommation en prestations 
et services de santé est bien tracée. L’assurance maladie obligatoire dispose de 
données provenant du Système national d'information inter-régimes de l'Assurance 

maladie (SNIIRAM) et de la base ALD 15 (Affection de longue durée – Maladie 

d’Alzheimer et autres démences).  

Or, selon les études publiées dans le Bulletin épidémiologique hebdomadaire 
(BEH/InVS), en 2010, 316 115 personnes étaient en ALD 15 sur un total de 850 000 
personnes atteintes de la MA ou d’une maladie apparentée (Etude de cohorte 
PAQUID, 2004), soit seulement 37,2 % des personnes malades. Ainsi, presque 63 % 
des personnes malades ne sont pas identifiées formellement.  

Une autre méthode consiste à étudier les coûts théoriques (coûts standard) de la 
prise en charge d’une maladie. Il s’agit d’appliquer à la population de personnes 
malades l’ensemble des prestations et des services de santé que la communauté 
scientifique (sociétés savantes, agences nationales de recommandations…) et les 
textes réglementaires recommandent. Il ne s’agit pas alors d’estimer les coûts liés à 
des dépenses mais de calculer l’effort financier à réaliser pour fournir l’ensemble 
des prestations et services de santé recommandés (situation idéale). 

C’est cette méthode qui a été retenue pour cette étude. 

 

Le travail a consisté dans un premier temps à identifier pour chaque poste de coûts : 

• le nombre de personnes malades concernées et idéalement bénéficiaires, 
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• les différents volumes de biens, de prestations et de services médicaux et 
paramédicaux à fournir selon les recommandations et les règles, 

• les prix unitaires (valorisation monétaire) des biens, des prestations et des 
services médicaux et paramédicaux. 

Dans un deuxième temps, les prix unitaires ont été affectés aux volumes (nombre de 
personnes malades ou volume de biens, de prestations et de services médicaux et 
paramédicaux…). 

Le morcellement des sources d’informations n’a pas toujours permis de calculer les 
différents coûts sur une même année (unité de temps). Par exemple, les coûts liés 
aux médicaments spécifiques à la MA ont été calculés pour l’année 2011 alors que 
ceux liés à l’hospitalisation de jour en établissement de soins de suite et de 
réadaptation (SSR) portent sur 2014. S’il est possible en cumulant les postes de coûts 
d’en faire une estimation globale sur une année, il n’est pas possible de caler 
l’ensemble des coûts sur une année en particulier. 

 

II-2 Soins et accompagnement médicaux et paramédicaux dans le secteur 

sanitaire 

 

II-2-1 Etablissement du diagnostic 

Sur les 850 000 personnes atteintes de la MA ou d’une maladie apparentée, en 
France, 50 % seulement sont diagnostiquées et le nombre de nouveaux cas 
diagnostiqués chaque année est de 225 000. Selon le Rapport sur la maladie 

d’Alzheimer et les maladies apparentées (C. Gallez, 2005), lors du diagnostic, 66 % 
des personnes présentent une forme légère (soit 148 500 individus), 9 % une forme 
modérée (soit 20 250 individus) et 25 % une forme sévère (soit 56 250 individus). 

La première étape vers le diagnostic passe par une consultation (de 23 euros) avec 
le médecin généraliste qui dirige ensuite vers la deuxième ligne : soit vers un 
établissement de santé (centre mémoire et hospitalisation de jour), soit vers un 
confrère en ville (neurologue, psychiatre, plus rarement vers un gériatre). 

Le parcours en établissement de santé 

Selon les données de la Banque nationale Alzheimer (BNA), renseignées par les 
centres mémoire (CM) et les centres mémoire de ressources et de recherche (CMRR), 
dans 88 % des cas le diagnostic est établi en établissement de santé (198 000 
personnes). 

En une journée, la/les consultation(s) médicale(s) de spécialité, les différents 
examens de biologie, d’imagerie, l’évaluation neuropsychologique etc. sont réalisés. 
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L’enveloppe hospitalière (à raison de 1 350 euros  la journée d’hospitalisation de 
jour) s’élève ainsi à un total de 267 300 000 euros. 

Le parcours ambulatoire  

Ce parcours (12 % des situations soit 27 000 personnes) est plus complexe et 
comprend : une première consultation d’un médecin spécialiste en libéral 
(neurologue, psychiatre, gériatre) à 87,42 euros (Ameli) ; des examens de biologie 
(selon la liste recommandée par la Haute Autorité de Santé) pour un total de 74 
euros (Ameli) ; un examen d’imagerie (80 % des cas) : IRM cérébrale principalement 
(ou scanner) pour un forfait de 215 euros (Comptes de la sécurité sociale) ; une 
évaluation neuropsychologique pour un montant moyen de 305 euros (réseau Alois) ; 
une deuxième consultation du médecin spécialiste pour bilan et annonce du 
diagnostic, à 66 euros (Ameli).  

Soit une enveloppe en secteur libéral de 20 240 000 euros. 

Enfin, une consultation (de 23 euros) avec le médecin généraliste clôture cette phase 
d’établissement et d’annonce du diagnostic. 

 

 

Ainsi les coûts totaux de l’établissement du diagnostic sur une année complète 

s’élèvent à 297 890 000 euros (dont 90 % concernent les établissements de santé) 

Le coût unitaire du diagnostic réalisé en parcours hospitalier est de 1 394,5 euros 
par personne tandis que celui établi en ville s’élève à 796 euros par personne 
diagnostiquée, soit un différentiel d’environ 600 euros. Si le parcours hospitalier est 
plus coûteux, il a l’avantage d’établir le diagnostic en une seule journée et tous les 
examens sont fournis sur site ; ce qui représente un avantage conséquent en termes 
de qualité de vie pour des personnes âgées. Il est à noter que dans le dispositif en 

Passage préalable par le médecin généraliste : 5 175 000 €   

Parcours ambulatoire, « de ville » : 12 % des cas 

• 1
ère

 consultation d’un médecin spécialiste en 
libéral (neurologue, psychiatre, gériatre)  

• examens de biologie (selon HAS)  

• examen d’imagerie (80 % des cas) : IRM cérébrale 
(ou scanner) 

• évaluation neuropsychologique  

• 2
ème

 consultation du médecin spécialiste pour 
bilan et diagnostic. 

20 240 000 € 

Parcours hospitalier 
88 % des cas 
Centre mémoire  

+  
hospitalisation  

de jour 
 

267 300 000 € 

« Annonce » du diagnostic par le médecin traitant : 5 175 000 € 
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ambulatoire, le reste à charge est de 350 euros (l’évaluation par le neuropsychologue 
est hors du panier de soins et de services remboursés par l’assurance maladie). 

 

II-2-1 Prise en charge et suivi au domicile 

Si 37 % des personnes atteintes d’une MA ou d’une maladie apparentée vivent en 
institution (294 000 personnes en EHPAD et 21 000 en unité de soins de longue durée), 
63 % vivent à leur domicile ou équivalent (résidences services…) soit 535 500 
personnes.  

Les calculs suivants prennent pour base les 425 000 personnes diagnostiquées (50 %) 
sur les 850 000 personnes malades. 

Les consultations du suivi annuel 

Le rapport Gallez précise la répartition entre consultations du médecin généraliste 
et celles du médecin spécialiste : médecin généraliste : 45 % des cas,  médecin 
spécialiste hospitalier : 10 % des cas, et suivi mixte : 45 % des cas. La valorisation 
des consultations selon la nomenclature générale des actes professionnelles NGAP 
(source Ameli) donne : 

- médecin généraliste : consultation à 23 euros soit un total de 4 398 750 euros ;  
- médecin spécialiste hospitalier : consultation à 37 euros soit un montant total 

de 1 572 500 euros ; 
- suivi mixte : 60 euros soit 11 475 000 euros. 

A raison de deux consultations par an et par personne malade (recommandations 
HAS), le montant des coûts s’élève à 34 892 500 euros par an (soit 82 euros par an et 
par personne malade). 

Les visites longues 

Dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012, a été créée une visite longue et 
complexe, réalisée par le médecin traitant, au domicile du patient atteint de 
maladie neurodégénérative. Il s’agit de la « consultation réalisée au domicile du 
patient atteint de maladie neurodégénérative par le médecin traitant », inscrite à 
la NGAP (nomenclature générale des actes professionnels) et valorisée à 46 euros. 
Cette visite concerne également les personnes atteintes d’une affection 
dégénérative systémique du système nerveux central (chorée de Huntington, ataxie 
héréditaire, sclérose latérale amyotrophique et syndromes apparentés), d’un 
syndrome extrapyramidal (maladie de Parkinson et autres dégénérescence des 
noyaux gris centraux), de la MA, de la maladie de Pick, de la maladie à corps de 
Lewy, d’une  affection démyélinisante (sclérose en plaques et affections 
apparentées) ou de la maladie de Creutzfeld-Jacob.  
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Pour pouvoir bénéficier de cette visite longue, la personne malade doit être en ALD. 
Le nombre de visites longues est une information non disponible. 

Les calculs suivant prennent pour base la seule ALD 15 (MA et autres démences) soit 
290 000 personnes. L’enveloppe sur une année des visites longues pour la MA et 

autres démences est estimée à 13 340 000 euros. 

Les soins paramédicaux libéraux 

Les soins paramédicaux sont réalisés en ville par les infirmiers, les masseurs-
kinésithérapeutes, les orthophonistes, les psychomotriciens, les ergothérapeutes, les 
aides-soignants etc.  

Le volume des actes a été calculé à partir des recommandations de la HAS 
(Recommandation – maladie d’Alzheimer : diagnostic et prise en charge, Guide 

médecin ALD 15 « Maladie d’Alzheimer et autres démences », Actes et Prestations - 

ALD 15 « Maladie d’Alzheimer et autres démences »…), des données Open DAMIR 
(base complète sur les dépenses d'assurance maladie inter-régimes) et des 
estimations de Kea et Partners. La valorisation des actes a été effectuée à partir de 
la NGAP (source Ameli). 

L’enveloppe des soins paramédicaux de ville représente 1 417 500 000 euros sur 

une année. 

Les médicaments spécifiques de la maladie d’Alzheimer 

Les médicaments spécifiques de la MA sont au nombre de quatre : donépézil, 
galantamine, rivastigmine et mémantine. Au stade léger peuvent être prescrits le 
donépézil, la galantamine et la rivastigmine. Au stade modéré : le donépézil, la 
galantamine, la rivastigmine et la mémantine. Au stade sévère, la mémantine est 
prescrite. Ces médicaments ne visent pas à guérir de la maladie mais à ralentir 
l’évolution de la maladie et/ou à améliorer les performances cognitives. Leur 
efficacité est aujourd’hui très fortement remise en cause. 

Différentes études ont permis de calculer le volume de boîtes vendues ou le nombre 
de prescriptions : les données de la BNA, les données IMS (médecins généralistes, 
pharmacies d’officine), les données du GIE Gers et les estimations de Kea et 

Partners. Les dépenses de médicament sont estimées en multipliant les volumes de 
boîtes vendues par le prix unitaire. 

Les dépenses de médicament en 2011 étaient estimés ainsi : mémantine 215 790 292 
euros, donépézil 221 170 042 euros, rivastigmine 159 450 513 euros et galantamine 
106 549 946 euros. 

Ce poste médicaments pèse environ 700 000 000 d’euros  par an (699 960 793 € 

par an). 
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D’autres médicaments peuvent être prescrits chez une personne atteinte de la MA 
comme des antidépresseurs, des anxiolytiques, des antipsychotiques etc. Ces 
médicaments n’ont pas été retenus dans les calculs car il n’est pas possible de 
distinguer ceux spécifiquement prescrits pour des complications de la MA 
(symptômes psychologiques et comportementaux des démences - SPCD) de ceux 
prescrits pour une maladie concomitante et sans lien avec la MA ou une maladie 
apparentée.  

Les hospitalisations 

Les hospitalisations sont faites essentiellement afin de réaliser un bilan et traiter des 
complications de la MA, du fait de l’absence de traitements médicaux et 
médicamenteux curatifs et d’une faible efficacité des médicaments spécifiques de 
la MA. En 2010, 341 058 séjours hospitaliers ont été réalisés pour des personnes 
atteintes de la MA ou d’une maladie apparentée (source BEH/InVS 2011 et 2013). La 
durée moyenne de séjour était de neuf jours. Le coût moyen d’une journée pour MA 
ou maladie apparentée en établissement de santé MC (médecine et chirurgie) et en 
SSR (soins de suite et de réadaptation) s’élève à 923,5 euros (source Kea et Partners) 
d’où une enveloppe totale hospitalière de 2 834 703 567 euros, soit un coût moyen 
d’hospitalisation pour complications de la MA de 6 670 euros par an et par 

personne. 

L’hôpital de jour en établissement de soins de suite et de réadaptation (SSR) 

Selon la Banque nationale des données Alzheimer (BNA 2014), 2 284 hospitalisations 
de jour ont été réalisées en établissements de soins de suite et de réadaptation, en 
2014, soit à raison de 300 € la journée (source Kea et Partners) : 685 200 euros.  

Certaines de ces hospitalisations de jour (remboursées par l’assurance maladie) 
seraient réalisées pour des personnes n’ayant pas les moyens financiers pour aller en 
accueil de jour. 

Les unités cognitivo-comportementales (UCC) 

Ce sont des unités de dix à douze lits au sein d’un service de soins de suite et de 
réadaptation (SRR). Elles ont pour missions de stabiliser les troubles de 
comportement grâce à un programme individualisé de réhabilitation cognitive et 
comportementale, ainsi que d’assurer les soins à l’origine de la situation de crise. 
Pour ce faire, elles disposent, au sein de locaux adaptés, de personnels spécifiques 
(psychomotricien, psychologue, ergothérapeute, assistante de gérontologie...) et 
d’un accès à un psychiatre. L’objectif est de permettre le retour du patient à son 
domicile d’origine. 

En 2015, 73 UCC sont opérationnelles et la durée moyenne de séjour est de 40 jours. 
La circulaire DHOS/O1/F2/2009/118 du 28 avril 2009 relative au financement par le 
fonds pour la modernisation des établissements de santé publics et privés (FMESPP) 
des unités cognitivo-comportementales (UCC) en SSR identifiées dans le cadre du 
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Plan Alzheimer fixe le financement à hauteur de 200 000 euros par UCC, soit une 
enveloppe nationale globale de 14 600 000 euros. 
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En résumé, l’enveloppe totale des soins et de l’accompagnement médicaux et 

paramédicaux, sur une année s’élève à 5 308 615 000 euros pour le secteur 

sanitaire. 

 

 

Sur l’enveloppe totale annuelle de 5 308 615 000 euros de soins et 
d’accompagnement médicaux et paramédicaux, l’hospitalisation traditionnelle 
représente 53 %, les soins paramédicaux libéraux 27 %, les médicaments spécifiques 
de la MA 13 % et l’établissement du diagnostic 6 %. 

Ainsi, le premier poste de coûts (en valeur) est représenté par les hospitalisations 
non pour la MA directement (diagnostic, traitement) mais pour ses complications 
(chutes, troubles du comportement, malnutrition, dépression…).  

La MA est une maladie coûteuse non pas pour ses soins (il n’existe pas de traitement 
efficace) mais pour les soins nécessités par les complications qu’elle génère, que ce 
soit en établissement de santé ou à domicile. 

  

II-3 Soins et accompagnement médicaux et paramédicaux dans le secteur 

médico-social 

Le secteur médicosocial en France regroupe toutes les structures et les 
professionnels s’occupant des personnes âgées dépendantes et/ou des personnes 
handicapées (adultes ou enfants). Les principaux financeurs sont les ménages 

Hospitalisation 
traditionnelle

53%

Soins 
paramédicaux 

libéraux
27%

Médicaments
13%

Diagnostic
6%

Autres
1%

Répartition des postes de coûts médicaux 
et paramédicaux sur un total de 5 308 615 000 euros
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directement, l’assurance maladie obligatoire (ONDAM  médicosocial), les conseils 
départementaux, la caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA), les 
agences régionales de santé et les groupes de protection sociale. 

Le forfait soins en établissement d’hébergement des personnes âgées 

dépendantes (EHPAD) 

Selon les résultats des enquêtes de l’Observatoire des dispositifs de la Fondation 
Médéric Alzheimer, 294 000 personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une 
maladie apparentée séjournent en EHPAD (Lettre de l’Observatoire des dispositifs, 
avril 2014). La durée moyenne de séjour en EHPAD, actuellement, est de 2,5 ans 
(avant le décès). 

La tarification des EHPAD est ternaire : un tarif soins, un tarif dépendance et un tarif 
hébergement. 

La présente estimation des coûts ne tient compte que de la partie soins.  

Le calcul du séjour en EHPAD (partie soins médicaux et paramédicaux) tient compte 
des résultats de l’étude DGCS/ATIH de 2013 et des estimations de coûts de 
l’Observatoire des EHPAD (KPMG, 2014). Le coût net journalier moyen des soins par 
résident est de 31 € soit un total de 3 337 925 000 euros sur une année. 

Les unités de soins de longue durée (USLD) 

Les USLD, bien que relevant du champ sanitaire, sont soumises à la tarification 
médico-sociale. Ainsi trois tarifs sont calculés : tarif soins, tarif dépendance et tarif 
hébergement.  

La présente estimation des coûts ne tient compte que de la partie soins.  

Le forfait soins de l’USLD est calculé à partir de l’évaluation du GIR4 moyen pondéré 
soins (GMPS) qui tient compte à la fois de la dépendance des patients (GIR moyen 
pondéré - GMP) et de la lourdeur médicale ou Pathos moyen pondéré de 
l’établissement (PMP). Le calcul du GMPS est : GMP + (PMP x 2,59), et le calcul de la 
dotation soins de l’USLD reprend le GMPS auquel sont affectés la valeur du point GIR 
(13,10 euros) et le nombre de places. Le montant ainsi calculé correspond à la 
dotation soins plafond à laquelle peut prétendre l’établissement. 

Selon les résultats des enquêtes de l’Observatoire des dispositifs de la Fondation 
Médéric Alzheimer, 21 000 personnes atteintes de la MA séjournent en USLD (Lettre 
de l’Observatoire des dispositifs, avril 2014). La durée moyenne de séjour en EHPAD 
est actuellement de 1,5 an (avant le décès). 

                                                 
4 Groupe Iso-Ressource 
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Afin de tenir compte de la convergence tarifaire avec les EHPAD, le tarif soins 
appliqué aux USLD est celui des EHPAD, soit une enveloppe totale de 237 615 000 

euros. 

Les Equipes spécialisées Alzheimer (ESA) 

Les ESA se composent d’un infirmier coordinateur (IDEC), d’un ergothérapeute et 
d’assistants de soins en gérontologie (ASG). Ces équipes réalisent, sur prescription 
médicale, des séances de soins, de réhabilitation et d’accompagnement permettant 
de réduire les symptômes et/ou de maintenir ou développer les capacités résiduelles 
des personnes atteintes de la MA, afin de permettre leur maintien à domicile. 

Fin 2013, il existait 415 ESA opérationnelles (Plan Maladies neurodégénératives). 

La dotation de financement est de 150 000 par ESA soit une enveloppe totale pour 
l’ensemble des ESA de 62 250 000 euros. 

 

En résumé, l’enveloppe totale des soins et de l’accompagnement médicaux et 

paramédicaux sur une année s’élève à 3 639 865 000 euros pour le périmètre 

médico-social. 

  

 

 

Ainsi dans le secteur médicosocial, le premier poste de coûts médicaux et 
paramédicaux est représenté par le forfait soins en EHPAD (92 %), suivis de ceux en 
USLD (6 %) et enfin par les ESA (2 %). 

 

 

EHPAD
92%

USLD
6%

ESA
2%

Répartition des postes de coûts médicaux 
et paramédicaux sur un total de 3 700 000 000 euros
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III- Le coût de l’aide informelle pour les personnes atteintes de 

démence 

 

L’étude du coût de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées renvoie à 

plusieurs types de problématiques. 

 

Dans la section I, nous avons soulevé une problématique de nature épidémiologique 

avec des conséquences économiques : 

- Quel rôle joue la MA dans la dépendance des personnes âgées ? 

- Quelles est le surcoût de la démence ?  

 

Nous avons également montré que la question de la MA renvoie à la question de la 

réforme de l’APA. Cette question est primordiale pour les personnes atteintes de la 

maladie d’Alzheimer qui représentent une proportion importante des GIR 1 et GIR 2 

(ceux dont les plans d’aide atteignent fréquemment le plafond). 

 

Dans cette section II, nous montrerons qu’une troisième problématique renvoie au 

poids de la MA sur les solidarités familiales. A priori, la prise en charge de cette 

maladie implique des besoins spécifiques mal pris en compte par les grilles 

d’évaluation du niveau de dépendance : surveillance, garde de nuit… autant de coûts 

supportés en grande partie par les familles.  

 

Cette question du partage entre aide professionnelle et aide informelle renvoie à la 

question du partage public/privé dans le financement de la prise en charge de la MA. 

90 % des dépenses sont des dépenses médico-sociales. Or celles-ci sont sociabilisées 

à hauteur de 50 % environ dans le cas de la MA. Le reste à charge est donc important. 

Les dépenses pourraient se révéler catastrophiques pour les familles. L’indexation 

des barèmes de l’APA sur les prix conduirait à une augmentation des restes à charge 

si le coût de services augmentait au rythme des salaires. 

 

Nous  présenterons dans un premier temps l’émergence politique de l’aide informelle 

avant d’en proposer une définition économique (II-1). Il s’agira ensuite de présenter 
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les principales caractéristiques de cette aide lorsqu’elle est prodiguée à des patients 

atteints de démence (II-2). Puis dans un second temps, nous présenterons les 

différentes méthodes de valorisation qui peuvent être mobilisées pour valoriser 

monétairement l’aide informelle (II-3). Cela permettra ainsi de montrer différentes 

estimations de la valeur monétaire de cette ressource et de présenter les facteurs 

qui sont associés au coût de l’aide informelle (II-4). Enfin, ces résultats feront l’objet 

d’une discussion (II-5). 
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III-1- Emergence politique de l’aide informelle et définition économique 

 

C’est dans le cadre de la vie à domicile des personnes âgées dépendantes et de celles 

atteintes de démence, en particulier,  qu’a émergé l’importance des aides et des 

soins, assurés par la famille au sens strict, ou par les aidants dits « informels » au 

sens large, c'est-à-dire étendus au voisinage, aux relations amicales de ces 

personnes. La nécessité de ces contributions informelles pouvait apparaître d’autant 

plus évidente que l’entrée en institution des personnes âgées atteintes de démence, 

principalement en raison de l’aggravation du niveau de sévérité de leur maladie 

[34,35] apparaissait associée à une augmentation des ressources collectives 

mobilisées pour les soins prodigués en établissements [36]. En d’autres termes, la 

prise en charge informelle de ces personnes âgées peut être considérée comme un 

moyen d’économiser des ressources pour la collectivité aussi longtemps que cette 

activité est supposée non rémunérée reposant sur les solidarités familiales et 

intergénérationnelles [37].  

 

Néanmoins, la place importante, voire prédominante de la ressource informelle dans 

le dispositif de prise en charge globale de la démence à domicile, requiert de 

s’assurer de son allocation efficiente et de la rapprocher de l’allocation des 

ressources formelles, telles que les soins et aides professionnels, financées en partie 

de manière collective [38,39]. Ce dernier point parait d’autant plus fondamental que 

les projections démographiques de l’INSEE font apparaitre une augmentation du 

nombre d’aidants familiaux dans les années à venir inférieure à l’augmentation du 

nombre de personnes âgées dépendantes en général (cité dans [40]).  

 

Pour anticiper les évolutions des réponses en termes de décisions publiques ou 

privées, il est important de rappeler brièvement les approches socio-politiques et 

économiques dans lesquelles le concept d’‘aide informelle’ a pris consistance. C’est 

l’objet du paragraphe suivant. 
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III-1-1- Emergence politique de l’aide informelle : une ressource dans la prise en 

charge de la démence à domicile 

 

Il apparait utile de partir de l’acception « informal care » utilisée par les Anglo-

Saxons et de ce qu’elle inclut relativement au « care ». Ce dernier, comme l’exprime 

Audard (2004) est difficile à traduire en français, tant sa perspective peut être large, 

recouvrant des dimensions « privée, publique, professionnelle, profane, 

affectueuse » associées aux soins » [41]. Une autre difficulté relative à la traduction 

du care note Martin (2008) est liée au fait qu’elle combine le care about et le care 

for [42]. Ainsi « prendre soin », selon cet auteur,  dans le sens de la « sollicitude 

portée à autrui en lui assurant aide et assistance », pourrait être l’expression 

traduisant le mieux celle de care et nous la retiendrons dans ce qui suit relativement 

à l’aide informelle. Dans cette dernière, pratiques du soin et relations de sollicitude 

sont associées et peuvent renvoyer à la question de la valeur de ces pratiques. Nous 

reviendrons ci-dessous sur ces deux dimensions du care for et du care about comme 

devant être intégrées dans l’estimation de la valeur monétaire de l’informal care à 

la suite de Bobinac et al (2010) [43].  

 

L’intérêt du détour par le care a aussi trait aux réflexions sur les politiques publiques 

qui s’y réfèrent et à la notion de social care. Ce dernier est ainsi qualifié dans le 

sens où il inclut les activités que supposent la satisfaction des besoins physiques et 

émotionnels d’adultes ou d’enfants dépendants et les cadres normatifs, sociaux et 

financiers à l’intérieur desquels ce travail est assuré [42]. En d’autres termes, les 

approches socio-politiques qui développent la perspective du social care ont cherché 

à identifier les contributions des familles et des proches au prendre soin et au bien-

être de personnes vulnérables. Cette notion est alors inscrite dans la réflexion sur 

les politiques sociales et l’analyse des welfare states. En effet, ce qui est mis en 

évidence c’est non seulement le travail informel et le rôle protecteur des liens 

primaires mais aussi la valeur économique du travail de soins assuré essentiellement 

par les femmes, ou à l’inverse la contribution collective si de tels liens sont 

insuffisants ou ont disparu [42]. En conséquence, l’aide informelle est considérée 

comme faisant partie intégrante du social care en tant qu’articulation entre 

solidarités familiale et collective. Elle constitue une ressource utilisée en 
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substitution ou en complémentarité avec d’autres composantes du care telles que le 

bénévolat, les ressources marchandes et publiques qui forment un care arrangement, 

c’est-à-dire une combinaison des différents types de « prendre soin » [44].  

 

Ces arrangements varient bien sûr en fonction des systèmes d’Etat-Providence et de 

leurs évolutions notamment en Europe, comme le montrent da Roit et Le Bihan 

(2009) dans leur comparaison entre la France et l’Italie, relativement aux prestations 

financières versées aux personnes âgées dépendantes, - c'est-à-dire, pour la 

première la prestation spécifique dépendance (PSD) puis l’allocation personnalisée 

d’autonomie (APA) [45]. Le modèle reposant sur la famille peut être ou non renforcé 

– Familiarisation versus défamiliarisation du care ? titrent les auteurs.   

 

La reconnaissance de la valeur du social care qui sous-tend les politiques des welfare 

states rappelées succinctement ci-dessus a pu être associée par certains spécialistes 

à des approches critiques des politiques sociales développées. Au sein du « modèle 

de l’adulte actif » – adult worker model– l’individualisation ou la défamiliarisation 

de certaines activités domestiques et la dimension essentiellement marchande des 

soins formels ou informels sont souvent invoquées pour souligner les limites d’une 

approche qui peut présenter certaines lacunes liées en particulier à 

l’instrumentalisation de l’aide informelle [46–50]. De plus la dimension passive de 

cette dernière, notamment dans l’activité de surveillance, peut rendre l’approche 

« productive » difficile à appliquer. Enfin, les dimensions hétérogènes des besoins 

qu’elle recouvre et qui sont inscrits dans des valeurs culturelles et sociales des 

aidants et aidés sont loin d’être réductibles à une activité standard [46].        

 

III-1-2- Définition économique de l’aide informelle 

 

Nous pouvons faire un pas de plus en nous intéressant aux approches économiques 

qui sous-tendent les politiques en faveur du social care.  

 

La « défamiliarisation/familiarisation » de l’aide mentionnée supra peut consister en 

son externalisation sur le marché du soin, en recourant à des aides professionnelles 

ou aux établissements, ou à son internalisation, par la rémunération de l’aide 
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prodiguée par la famille. Dans ce cadre, nous pouvons analyser l’aide informelle à 

partir de la « nouvelle théorie » du consommateur [51] et en particulier de son 

extension par Becker au domaine social et notamment à la famille (1981) [52]. 

L’activité d’aide relèverait d’arbitrages entre temps d’aide, autres temps sociaux, 

comme les temps de travail, et de loisir, et consommation. La pluralité des 

caractéristiques des aidants et des différents types d’activités qu’ils produisent sont 

alors des éléments essentiels à prendre en compte pour les choix des aidants au sein 

d’une famille dans laquelle des arbitrages intergénérationnels peuvent aussi se 

produire [53].  

 

La délimitation de l’aide informelle est cruciale pour en déterminer sa valeur même 

économique, même si elle n’est pas aisée car les définitions varient beaucoup. Nous 

reprendrons ci-dessous et dans nos travaux présentés ultérieurement la définition de 

van den Berg et al (2004) [54]: “We define informal care as: a non market composite 

commodity consisting of heterogeneous parts produced (paid or unpaid) by one or 

more members of the social environment of the care recipient as a result of the 

care demands of the care recipient”.  

 

Selon ces auteurs,  l’aide informelle est une activité - commodity - hétérogène 

prodiguée par une personne de l’environnement social de l’aidé, et son 

« hétérogénéité est à la fois relative au temps consacré à l’aide et aux différents 

types d’aides prodiguées ». Celles-ci peuvent comprendre les ‘activités 

intermédiaires suivantes telles que le ménage, les soins personnels, l’aide à la 

mobilité, les tâches administratives et les activités de socialisation’ et qui sont liées 

au fait que la « personne aidée est tombée malade » comme nous l’expliquons plus 

bas. De plus, la production est domestique et ne dépend donc pas d’un système de 

marché. Cette définition laisse la possibilité de rémunérer l’activité d’aide 

informelle mais ses auteurs font néanmoins la distinction entre un aidant bénévole 

ou un aidant professionnel et un aidant informel qui serait rétribué financièrement 

[54]. Une aide est informelle dans la mesure où elle naît de la volonté de l’aidant de 

prodiguer l’aide uniquement pour la personne aidée dont il s’occupe, autrement dit 

il n’accepterait pas d’aider quelqu’un d’autre, même pour une rétribution 

équivalente.  
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Dans l’objectif d’estimer la valeur de l’activité d’aide informelle, il est nécessaire 

de considérer uniquement le temps spécifiquement consacré à cette aide afin 

d’éviter d’inclure les productions jointes dans le cas où l’aidé et l’aidant ont une 

même fonction de production domestique. Ces productions jointes sont par exemple 

les activités domestiques classiques, non dédiées à la production d’aide informelle 

telles que le ménage ou la préparation du repas dans le cas d’aidant-aidé conjoints 

[52,55,56]. Exclure l’utilité dérivée des productions jointes permet de ne pas 

surévaluer le temps d’aide informelle et donc sa valeur économique.  

 

Cependant, la distinction entre la production jointe et la production uniquement 

dédiée à l’aide informelle peut s’avérer compliquée dans la mesure où le couple-

aidant aidé peut ne pas être capable de différencier ces activités s’il cohabite ou si 

la relation d’aide est installée depuis longtemps [57]. Il existe plusieurs modèles de 

fonctions de production domestique, les deux principaux étant le modèle unitaire 

pour lequel le ménage a une même fonction d’utilité et le modèle collectif, 

coopératif ou non coopératif pour lequel chaque membre du ménage a sa propre 

fonction d’utilité. L’avantage du second est qu’il autorise la modélisation des 

externalités associées à la consommation ou à la production d’une activité 

domestique. Or nous savons que les externalités occupent une place importante dans 

les approches classiques du care utilisées en économie de la santé, comme le 

rappellent Davis et McMaster (2013) [58].  

 

Nous pouvons rappeler brièvement quelques points saillants de l’approche.  Davis et 

McMaster (2013) interprètent l’analyse économique du care comme externalité à 

partir des notions d’altruisme et de capital social que certains économistes de la 

santé tirent du cadre étendu de l’analyse de Becker au domaine social rappelée supra 

[58]. L’altruisme peut s’exprimer à travers des fonctions d’utilité interdépendantes 

de l’aidant et de l’aidé et cette interdépendance s’explique notamment par les 

effets externes de l’aide informelle. Parallèlement, l’aide informelle peut être 

analysée comme une composante du capital social dans la mesure où elle s’intègre 

dans la relation durable non marchande aidant-aidé à l’origine de ces mêmes 

externalités [59,60]. Dans la lignée des travaux de Bobinac et al. (2010), les effets 
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externes (spillover effects) peuvent alors désigner l’influence de l’activité d’aide 

informelle sur l’aidé et les très proches - significant others -  dans la mesure où la 

consommation et la production de ce service n’affectent pas uniquement le bien-

être de celui qui le consomme (l’aidé) ou le produit (l’aidant) [43,61].  

 

L’activité d’aide informelle a alors des conséquences dont la valeur économique peut 

être estimée directement comme par la perte de revenu liée à une réduction du 

temps d’activité professionnelle ou à l’inaccessibilité au marché du travail ou encore 

au ralentissement de la carrière professionnelle des aidants [62–65]. Mais ces effets, 

comme le montre Fontaine (2009) sont variables et parfois de sens opposés selon les 

situations de l’emploi avant de devenir aidants, mais aussi selon la durée de l’aide 

et selon les pays en Europe, par exemple [66]. La valeur économique des impacts de 

l’aide informelle peut aussi être estimée indirectement à partir de l’évaluation de 

la qualité de vie des aidants, de la détérioration de leur état de santé et du recours 

au système de soins pour traiter les conséquences comme la dépression ou des 

maladies cardiovasculaires dont les risques ont pu être estimés soit plus élevés chez 

des aidants que chez des non aidants [67], soit plus élevés chez les aidants ayant 

déjà une mauvaise santé [68]. 

 

De plus, il convient de noter que les conséquences de l’activité d’aide informelle 

peuvent varier en fonction des effets dits intangibles de l’activité d’aide, ayant trait 

à la dimension émotionnelle et psychologique de celle-ci, tels que le besoin de 

soutien des aidants par exemple [69]. Généralement ces effets sont désignés en 

référence au fardeau de l’aide informelle, et entrent dans un registre plutôt négatif, 

comme l’isolement social, la détresse émotionnelle, le sentiment de solitude ou la 

détérioration de la vie privée, sociale ou familiale [70–74]. De surcroît, certaines 

études montrent que le lourd fardeau ressenti par les aidants peut être associé à un 

accroissement des risques d’aggravation de la pathologie de l’aidé [75] ou à la 

survenue de comportements de maltraitance à son égard [76] et dans certains cas 

conduire à son entrée en institution [77,78]. Des conséquences intangibles positives 

associées à l’activité d’aide informelle sont aussi relevées auprès des aidants telles 

que la satisfaction d’aider ou la satisfaction d’agir conformément à ses valeurs [79–

81]. 
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Les conséquences intangibles de l’activité d’aide informelle accroissent 

l’hétérogénéité des aidants et méritent d’être prises en considération dans 

l’évaluation économique globale ce cette aide. Cette évaluation peut constituer un 

outil parmi d’autres d’aide à la décision publique d’allocation des ressources en 

direction des personnes âgées atteintes de troubles cognitifs ou de démence, telle 

que la MA ou d’autres troubles cognitifs. Les enjeux pour les sociétés et pour les 

décideurs publics sont importants, comme nous allons le voir dans la partie II qui 

suit. 

 

III-1-3- Enjeux de l’aide informelle pour la société et pour les décideurs publics 

et problématique  

 

Certaines approches socio-politiques et économiques rappelées ci-dessus se 

rejoignent pour situer l’aide informelle comme relevant à la fois de choix individuels 

et de décisions collectives ayant pu conduire au développement de certaines 

politiques. Les analyses du social care dans le cadre des politiques sociales des 

welfare states rappellent l’intérêt porté par celles-ci aux contributions des familles 

et des proches à la recherche du bien-être des personnes vulnérables dont elles 

prennent soin. L’aide informelle alors prodiguée peut être aussi approchée par la 

théorie économique des comportements de l’aidant au sein de la famille, par 

l’allocation du temps ou d’une manière plus générale par l’allocation des ressources 

à différentes activités dont le soin envers l’aidé. Celui-là peut être conçu comme 

altruisme ou capital social et avoir des effets externes.  

 

Mais la question se pose de l’allocation des ressources au niveau de la société. Les 

ressources collectives sont limitées et les capacités dites naturelles ou volontaires 

des familles ne sont pas inépuisables et risquent d’être surévaluées à terme [82], 

compte tenu du déséquilibre lié à un excès de la demande d’aide sur l’offre, 

consécutif aux évolutions épidémiologiques et démographiques, rappelées supra. 

Comme le résume la Figure 2 ci-dessous, nous pouvons nous interroger sur les critères 

retenus pour attribuer de telles ressources et assurer le partage des responsabilités 

privées, par exemple celles de la famille, et publiques, c'est-à-dire celles de l’Etat 
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ou des collectivités [82]. Autrement dit comment le niveau de bien-être social peut-

il être affecté par les choix individuels reposant sur les préférences des aidants et 

des aidés et par ceux du décideur public reposant sur une allocation contrainte de 

ressources entre différents acteurs du prendre soin ?  

 

Figure 2 : La recherche du bien-être social dans le cadre du prendre soins des 
personnes âgées atteintes de démence ou d’autres troubles apparentés 
 
 

 
Source : Gervès (2014) 

 

La contribution de l’évaluation économique notamment pour mesurer les variations 

du bien-être social associées à l’aide informelle et à ses externalités nous paraît 

primordiale. L’objectif de l’évaluation est retenu dans le sens de celui proposé par 

Birch et Donaldson (2003) ou Williams et Bryan (2007) [83,84]. Il s’agit de s’assurer 

que la valeur gagnée d’une activité dépasse ce qui est sacrifié d’une autre et de 

contribuer à la gestion efficiente des ressources rares pour la santé. Ceci conduit à 

donner une valeur monétaire à l’activité d’aide informelle. L’utilité de cette 

dernière peut être définie par rapport à son équivalent monétaire dans l’approche 

économique classique qui sous-tend le cadre welfariste, comme le souligne Milanesi 

(2010) [85]. 
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De façon simplifiée, les évaluations peuvent relever soit de l’approche économique 

classique du bien- être dite welfariste  appelée ainsi à la suite de Sen (1979) [86], 

soit de l’approche dite extra welfariste comme base normative [87–89]. 

 

Dans le cadre des approches dites welfariste, que nous utiliserons par la suite, le 

critère d’évaluation du décideur public repose sur le niveau de bien-être entendu 

comme la somme des utilités individuelles – les individus étant les meilleurs juges – 

et ce dans un optimum de Pareto correspondant à un état social optimal. Dans ce 

cadre des évaluations extra welfaristes des situations sociales proposées par Sen, les 

critères d’évaluation sur lesquels s’appuie le décideur public incluent 

l’interprétation des utilités. La mesure de ces dernières prend en compte les 

circonstances des choix observés, les processus d’élaboration et les capacités de 

recueil des informations par le décideur.  

 

Si le décideur public cherche à assurer une certaine qualité de vie à domicile pour 

les personnes âgées atteintes de démences ou de troubles cognitifs tout en 

permettant aux aidants informels de s’investir dans des soins de qualité pour leurs 

aidés avec un minimum de fardeau voire en y trouvant de la satisfaction, estimer la 

valeur monétaire de l’aide informelle devrait constituer un moyen d’en connaître 

son utilité et sa capacité à générer du bien-être. De plus, cette valorisation sert à 

informer le décideur public sur la non gratuité de cette ressource, c’est-à-dire sur 

son coût, mais aussi sur ses bénéfices, par les effets positifs qu’elle génère. Elle peut 

ainsi contribuer à une allocation efficiente des ressources pour la société. La 

perspective sociétale est ainsi retenue et dépasse le seul cadre du financeur public 

car les conséquences directes et indirectes de l’utilisation de cette ressource limitée 

sur les individus sont incluses. Est ainsi écartée la vision inefficiente selon laquelle 

les soins à domicile seraient des substituts gratuits aux soins médicaux et la 

collectivité aurait seulement des gains à transférer ces soins (aux aidants informels) 

[90,91]. Des approches plus équitables peuvent être envisagées en prenant en 

compte les préférences des différents agents sur lesquels l’activité d’aide a des 

impacts et en rendant visible cette aide informelle, comme le préconisent Barrett 

et al. (2014) [92]. 
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Dans le cadre de l’économie du bien-être, les coûts/bénéfices individuels et sociaux 

de l’activité d’aide informelle en termes de ressources perdues/gagnées et 

d’externalités sont pris en compte. La recherche du maximum de bien-être social 

sur le critère de l’utilité, requiert d’intégrer l’activité d’aide informelle dans la 

fonction de bien-être social du fait de l’utilité qu’elle génère. Derrière la définition 

de ce critère pertinent, se pose la question de la justification d’une redistribution 

des ressources publiques à l’avantage des aidants informels. En estimant la valeur 

monétaire de leur aide, par l’utilité associée, cela permettra de l’intégrer dans de 

futures analyses coût-bénéfice visant à comparer l’impact monétaire de différents 

types de  care arrangements, en vue d’une allocation des ressources du care, 

efficiente et équitable.  

 

III-2- Caractéristiques de l’aide informelle pour les patients atteints de 

démence 

 

III-2-1- A l’échelle mondiale 

 

A l’échelle mondiale, le coût de l’aide informelle représente entre 40 % et 65 % du 

coût total de la prise en charge d’une personne atteinte de démence. Dans les pays 

riches, ce coût est équivalent à celui de l’aide professionnelle, à domicile et en 

institution [31]. Comme le montre le tableau 8, issu du rapport d’Alzheimer Monde 

(ADI) 2010, les patients ouest-européens atteints de la MA bénéficient en moyenne 

de 5.8 heures d’aide informelle, ce qui est à peine moins élevé que la moyenne 

mondiale. 

 

 

 

 

Tableau 8 : Nombre d’heures d’aide informelle/jour  
Régions AVQ AIVQ Surveillance 
Asie australe 2 1.3 2.6 
Asie pacifique (haut revenu) 2 1.6 2.6 
Océanie 3.6 1 1.2 
Asie centrale 1.2 1.5 3.3 
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Est Asie 3.6 1.1 1.2 
Sud Asie 1.3 1.4 2.6 
Europe Ouest 1.1 2.4 3.3 
Europe centrale 2.1 2.3 3.4 
Europe de l’Est 2.1 2.3 3.4 
Amérique du Nord (haut revenu) 2.1 1.9 2.8 
Caraïbes 3 0 2.1 
Amérique Latine (Andes) 2.9 0 2.6 
Amérique latine (centrale) 1.9 0 3.1 
Amérique latine (Sud) 2.9 1.5 2.6 
Amérique latine (tropicale) 2.9 0 2.6 
Afrique du nord 1.1 0.3 2.6 
Afrique centrale 2 1.6 2.6 
Afrique Est 2 1.6 2.6 
Afrique Sud 2 1.6 2.6 
Afrique Ouest 2 1.6 2.6 
Tous 2 1.6 2.6 

Source : Wimo et al., (2010) 
 

Les aidants sont en fait majoritairement des aidantes (67 %). Le rapport 

hommes/femmes en Europe de l’Ouest est équivalent à la moyenne mondiale. Pour 

la quasi majorité des personnes atteintes de la MA en Europe de l’ouest, l’aidant est 

l’époux de l’aidé (tableau 9).  
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Tableau 9 : Caractéristiques des aidants de personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée : sexe, lien de parenté avec l’aidé  
 
Régions Proportion d’aidants 

femmes (%) 
Proportion d’aidants 
principaux époux de 
l’aidé (%) 

Asie australe 72 43 
Asie pacifique (haut revenu) 81 36 
Océanie 55 41 
Asie centrale 71 38 
Est Asie 55 40 
Sud Asie 77 24 
Europe Ouest 66 48 
Europe centrale 74 36 
Europe de l’Est 82 36 
Amérique du Nord (Haut 
revenu) 

71 52 

Caraïbes 80 18 
Amérique Latine (Andes) 85 15 
Amérique Latine (centrale) 82 8 
Amérique latine (Sud) 74 46 
Amérique latine (tropicale) 91 54 
Afrique du Nord 71 38 
Afrique centrale 81 41 
Afrique Est 81 41 
Afrique Sud 81 41 
Afrique Ouest 81 41 
Tous 67 41 

Source : Wimo et al., (2010) 
 

III-2-2- En France 

 

Pour illustrer les caractéristiques des aidants informels des personnes atteintes de 

la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée en France, nous utiliserons les 

statistiques descriptives obtenues à partir de deux bases de données françaises 

(collectées de 2009 à 2012) :  

 

- Le Panel des Aidants familiaux  

- L’enquête Handicap Santé Aidants (HSA)   
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Données issues du Panel des Aidants Familiaux 

 

En 2008, la fondation d’entreprise Novartis a commandité une étude sur l’état de 

l’aide familiale, aide informelle en France auprès de l’institut de sondage BVA, en 

charge de la collecte de données. Un échantillon représentatif des personnes, 

françaises ou non, de 15 ans et plus, résidant en France métropolitaine, de 28 205 

personnes a été sondé. Au sein de celui-ci, 1 986 personnes, interrogées par 

téléphone, ont déclaré apporter une aide régulière et bénévole à un proche malade 

ou dépendant, vivant seul, avec l’aidant ou en institution. Cet échantillon d’aidants 

correspondant à 7 % de la population enquêtée représente, compte tenu de la 

méthode utilisée, environ 3 millions de personnes en France métropolitaine [93]. 

Pour notre étude, nous avons sélectionné les  201 aidants s’occupant de personnes 

de 65 ans et plus ayant différents types de troubles cognitifs.  

 

Données issues de l’enquête Handicap Santé Aidants 

 

Les enquêtes menées par le ministère de la santé (DREES), représentatives de la 

population française, Handicap-Santé-Aidants (HSA) et Handicap-Santé-Ménage 

(HSM) sont la continuité de l’enquête Handicap Incapacité Dépendance (HID), 

démarrée à la fin des années 1990, qui portait sur « les conséquences des problèmes 

de santé sur l’intégrité physique, la vie quotidienne et la vie sociale » des personnes 

vivant en institution ou en milieu ordinaire, à domicile [94].  

 

L’enquête HSM se base sur un échantillon de 29 954 individus « répondants » [95] et 

propose, entre autre, des variables permettant de caractériser l’état de santé des 

personnes interrogées telles que leurs maladies, leurs déficiences ou leurs limitations 

fonctionnelles ainsi que des informations sur leurs caractéristiques socio-

économiques. L’enquête HSA, qui s’inscrit dans la continuité des objectifs soulevés 

lors de la conférence annuelle nationale de la famille en 2006, interroge les 5 040 

aidants informels déclarés dans HSM à partir de la question suivante posée à leur 

aidé : « Utilisez-vous l’aide de quelqu’un pour faire cette activité ? ». Ces personnes 
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pouvaient répondre qu’elles ne recevaient aucune aide, qu’elles recevaient l’aide 

de leur entourage ou qu’elles recevaient l’aide d’un professionnel.  

Pour ces travaux, ont été sélectionnés les 192 personnes atteintes de la MA qui 

avaient déclaré être aidées informellement dans HSM afin de construire notre 

échantillon de 266 aidants (il y a donc plus d’un aidant par personne aidée en 

moyenne), représentatifs de 339 340 personnes.  

Le tableau 10 présente les principales caractéristiques des aidants informels français 

pour des personnes  atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie 

apparentée [96,97]. 

 

Tableau 10 : Description des aidants informels français pour des personnes atteintes 

de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée 

 HSM/HSA (n=266) BVA ( n=201) 
Caractéristiques socio-économiques  
Homme (%) 38.3 45 
Education (%)   
     faiblea 50 40 
     Elevéc 49 60 
Actif (%) 38.6 50 
Lien avec l’aidé   
Cohabitation (%) 56.8 27 
Lien familial (%)   
    enfant 44.4 67 
    conjoint 31.2 7 
    autre 24.4 27 
Activité d’aide   
Surveillance (jour/nuit) (%) 68.2/51.9 70 
AVQ (%) 45.5 32 
AIVQ (%) 46.6 60 
Nombre d’années d’aide (médiane) 4 5 
Aidés   
Age (médian) 81 87 
Homme (%) 36.8 20 
Bénéficie d’aide professionnelle (%) 25.8  56.22 

* « faible niveau d’éducation » signifie aucun diplôme  
* « niveau d’éducation élevé » signifie niveau baccalauréat et/ou diplôme universitaire  
Source : Gervès et al., (2013, 2014) 

 

On peut ajouter que 69 % des aidants de BVA ont moins de 50 ans alors que les aidants 

de HSA ont en moyenne 62 ans (14,7). Plus de la moitié des aidants de HSA gagnent 

moins de 2 500 euros et la moitié des aidants de BVA gagnent moins de 2 000 euros. 
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Les aidants de BVA aidant en moyenne 4,1 heures par jour et environ 43 % des aidants 

de BVA aident au moins quelques heures par jour. 

Ces deux échantillons partagent des caractéristiques communes à d’autres 

échantillons d’aidants utilisés dans la littérature, tels que ceux de l’enquête SHARE 

[39], de l’enquête PIXEL [98] ou de l’enquête HSA [99,100]. Ainsi les aidants du panel 

des aidants familiaux se rapprochent des aidants en charge de personnes âgés de 65 

ans ou plus atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée de 

l’enquête PIXEL, notamment concernant le taux d’inactivité des aidants et leur âge 

[98]. De même, l’échantillon issu de la fusion entre l’enquête HSM et HSA de la DREES 

présente des caractéristiques similaires à celles de l’échantillon d’aidants de 

personnes de 75 ans ou plus atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie 

apparentée, issu de l’enquête HSA [100], en matière d’âge, de répartition hommes-

femmes, de cohabitation, d’inactivité et d’état de santé déclaré.  

Néanmoins, quelques différences sont notables, notamment une plus forte 

cohabitation chez les aidants et aidés du panel des aidants familiaux 

comparativement aux aidants de personnes âgées 65 ans ou plus avec incapacités de 

l’enquête SHARE [39] ou une moindre proportion des aidés vivant en institution 

comparativement à ceux de l’étude PIXEL [98]. Enfin, comparativement aux données 

de l’OCDE présentées supra, il semble que les résultats obtenus à partir de l’enquête 

HSA soit plus proches de l’Europe de l’Ouest que ceux de BVA. Néanmoins, le nombre 

d’heures d’aide par jour apporté à l’aidé semble différent : 5,8 heures pour l’Europe 

de l’ouest et 4,1 heures pour les aidants d’HSA.  

On peut néanmoins considérer que les aidants français de personnes atteintes de la 

maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, restent des heavily involved 

carers [101]. Le cas des aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou 

d’une maladie apparentée parait d’autant plus intéressant que ce type de pathologie 

est connu pour être associé à un niveau de fardeau élevé pour les aidants informels 

et professionnels [102]. Le tableau 11 présente différentes facettes des impacts 

intangibles de l’aide informelle, souvent associés au fardeau (ou à la satisfaction) 

d’aider. 

 

 

Tableau 11 : Principales facettes des impacts intangibles de l’aide informelle 
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Variables aidants (%) 

 
Impact de l’aide sur les relations sociales (Négatif = 1) 

 
27 

 
L’aidant n’arrive pas à faire face à son rôle (Oui = 1) 

 
11 

 
Impact de l’aide sur le morale de l’aidant (Négatif = 1) 

 
45 

 
Déléguer l’aide engendre un sentiment d’échec (Oui = 1) 

 
7 

 
Motivation pour aider : sens du devoir (Oui = 1) 

 
46 

 
Motivation pour aider : valeurs personnelles (Oui = 1) 

 
55 

 
Motivation pour aider : je sais bien le faire (Oui = 1) 

 
9 

 
L’aide que j’apporte rend l’aidé plus responsable (Oui =1) 

 
10 

Impact de l’aide: sentiment de valorisation (Oui =1) 19 

Source : Gervès et al,. (2013) 
 

Les résultats d’une analyse des correspondances multiple sur l’échantillon d’aidants 

de l’enquête BVA montre qu’il existe une relation entre les impacts intangibles de 

l’aide informelle et le coût d’opportunité de l’aide (figure 3). 
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Figure 3 : Analyse des correspondances multiples – 201 aidants informels de 
personnes atteintes de démence (enquête BVA). 

 
PI : Impact positif    NI : Impact négatif    CR : aidé 
Source : Gervès et al., (2013) 
 
 
La question du fardeau de l’aide renvoie à celle de l’analyse des besoins des aidants 

en matière de soutien (tableau 12). Une littérature récente mais de plus en plus 

abondante fait état de la nécessité de soutenir des aidants, d’une part pour 

améliorer la qualité de vie des aidants mais aussi pour améliorer celle des aidés 

[103]. 

 

Tableau 12 : Auto-évaluation du besoin de soutien des aidants de l’enquête HSA 

Besoins (%) 
Besoin d'être remplacé ou assisté (le matin) 14.66 
Besoin d'être remplacé ou assisté (l’après-midi) 16.17 
Besoin d'être remplacé ou assisté (le soir) 13.9 
Besoin d'être remplacé ou assisté (la nuit) 12.41 
Besoin d'être remplacé ou assisté (le WE) 20.3 
Besoin d'être remplacé ou assisté (les vacances) 20.3 
Besoin de répit  26 
Besoin de formation  18 
Besoin de groupe de parole  20 

Source : Gervès et al., (2014) 
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Dans l’enquête HSA, 76,32 % des aidants de personnes atteintes de la maladie 

d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée déclarent qu’ils arrivent à se ménager des 

moments de répit : 59 % grâce à la famille, les amis ; 33 % à des professionnels ; 3 % 

à l’hôpital de jour ; 3 % à l’hébergement temporaire, accueil de jour et accueil de 

nuit. Seuls 2,4 % des aidants ont suivi une formation et 4,51 % ont déjà participé à 

des groupes de paroles, d'échange, de soutien psychologique. Le diagramme de Venn 

(figure 4) montre le degré de chevauchement de trois principaux types de besoins de 

soutien exprimés par les aidants de l’enquête HSA. 

 

Figure 4 : Diagramme de Venn - Chevauchement des besoins de soutien des aidants 
de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (enquête HSA) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Source : Gervès et al., (2014) 
 

L’étude de l’impact économique de l’aide aux aidants (soutien psychologique, cash 

for care, formation, accueil de jour…) est cependant encore balbutiante [104,105] 

alors qu’elle serait probablement essentielle dans l’objectif d’un financement de ce 

type de politique sur fonds publics. On peut effectivement anticiper que ce type de 

politique, si elle s’avérait efficace, pourrait faire baisser le coût de l’aide informelle 

(augmenter son bénéfice).  

 

 

 

 

Need for care training 

Need for respite care 

Need for support 
group 

18%

26%

20%
7% 4% 

3% 

2% 

N=266 Venn Diagram 
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III-3- Méthodes de valorisation de l’aide informelle 

 

III-3-1- Rappel sur la valorisation monétaire au sein de l’évaluation économique  

 

Pour rappel, la valorisation monétaire d’une activité non marchande en général a 

pour objectif d’intégrer le coût (ou bénéfice) social de cette activité au sein d’une 

évaluation économique visant à comparer et départager différentes alternatives 

d’allocation ou de redistribution des ressources en fonction leurs conséquences pour 

la collectivité [106,107]. Au sein de l’évaluation économique, la valorisation permet 

de rendre plus transparent l’impact de l’usage d’une ressource pour laquelle aucun 

mécanisme de marché existe mais générant des externalités, en lui donnant un prix 

et donc l’information nécessaire pour allouer cette ressource de manière efficiente 

[108].  

Dans le cas particulier de l’aide informelle, la valorisation monétaire cherche alors 

à mettre en évidence, pour cette ressource s’apparentant à une ressource naturelle, 

son impact marchand, afin qu’une reconnaissance puisse être établie parmi d’autres 

ressources composant un care arrangement et qu’une allocation équitable s’ensuive, 

par exemple. Autrement dit, la monétarisation, en fournissant un étalon commun, 

peut aider les décideurs publics à arbitrer entre des care arrangements mobilisant 

différentes ressources limitées dont la pluri-dimensionnalité de leurs impacts les 

rend a priori incomparables (coût financier, détérioration de la santé, sentiment de 

fierté) [109]. 

L’enjeu pour les méthodes de valorisation monétaire est de prendre en compte la 

valeur économique totale de l’aide informelle, y compris sa valeur tangible et 

intangible afin d’estimer au plus près le coût (ou bénéfice) d’utilisation de cette 

ressource dans un care arrangement. Il apparait d’autant plus important d’inclure la 

valeur intangible de l’aide dans le cadre de la prise en charge de la démence que le 

prendre soin des personnes ayant des troubles mentaux génèrerait potentiellement 

davantage d’impacts intangibles négatifs que celui de personnes sans troubles 

mentaux [80,110]. Andrieu et al. (2003) ont montré que les impacts intangibles 

négatifs associés à la prise en charge de patients atteints de démence étaient 

d’autant plus importants que les troubles cognitifs des patients étaient sévères, et 

associés à des troubles du comportement [72].  
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Le « coût intangible » est souvent la troisième catégorie de coûts, à côté des coûts 

directs et indirects, qui apparait dans l’évaluation du coût global de la maladie 

d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée [25,31,111,112]. Toutefois, beaucoup 

d’études actuelles jugent l’estimation de ce coût trop complexe et ne les incluent 

pas dans les analyses coût-bénéfice de différents types de care arrangements [113–

115] alors même que plusieurs auteurs considèrent que cette estimation pourrait 

avoir un impact important sur l’allocation de cette ressource [116–119].  

Les impacts intangibles positifs et négatifs de l’aide informelle, lorsqu’ils sont pris 

en compte, sont souvent exprimés en termes de fardeau ou de qualité de vie  [120] 

[102,121–124]. Ces peines et ces souffrances, telles que le sentiment d’être perdu, 

la dépression, l’anxiété, la fatigue, le sentiment de solitude, l’amertume de 

renoncer à une vie sociale ou encore le sentiment de gêne que peuvent générer 

certaines situations auxquelles sont confrontés les aidants, sont parfois définies 

comme le fardeau subjectif de l’aide [102,121].  

Il existe pourtant plusieurs échelles capables de mesurer les impacts intangibles de 

l’aide, allant des instruments qui évaluent le fardeau subjectif de l’aide comme son 

impact émotionnel, social et psychologique, aux instruments évaluant son fardeau 

objectif, tel que celui associé au temps d’aide, au type de tâches effectuées ou à la 

pression financière qu’elle génère [125–128]. A titre d’exemple, nous pouvons citer 

quelques instruments, souvent utilisés dans la littérature sur l’aide informelle dans 

le cadre de la prise en charge de maladies chroniques et de la démence, qui auraient 

pu être mobilisés pour nos travaux. Le Caregiver Reaction Assessment (CRA), le Zarit 

Burden Interview (ZBI), le Sense of Competence Questionnaire (SCQ) et le Adult 

Caregiver Quality of Life questionnaire (AC-QoL) sont autant d’échelles de mesure 

du fardeau, mais aussi parfois des impacts positifs de l’aide ou de la qualité de vie 

des aidants qui attestent de ce que nous appelons les impacts intangibles de l’aide 

informelle [128–132]. 

Les évaluations économiques intégrant le coût de l’aide informelle ont fait l’objet 

de travaux de recherche croissants depuis le début des années 2000 [54,113,133–

136]. A partir d’une revue de la littérature réalisée en 2010 et portant sur la période 

de 1950 à 2010, Goodrich et al. (2012) ont dénombré trente publications intégrant 

l’aide informelle. Plus d’un tiers des travaux avaient trait à l’évaluation 
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d’interventions dédiées aux personnes démentes et plus de la moitié ayant été 

réalisées depuis 2006 [133].  

Costa et al. (2012) recensent vingt-et-unes études considérant spécifiquement les 

temps et les coûts de l’aide informelle pour les patients atteints de démence et à 

des âges différents [134]. Selon ces deux  revues de la littérature, l’aide informelle 

rémunérée ou non, occupe une place substantielle au sein des différents care 

arrangements qui l’utilisent et a un coût, en raison du temps investi par l’aidant, 

des types de tâches effectuées et des effets externes de l’aide en matière de santé 

et de coût d’opportunité. Toutefois, l’aide informelle est encore trop souvent 

ignorée dans les évaluations économiques traditionnelles que sont l’analyse coût-

bénéfice, l’analyse coût-utilité et l’analyse coût-efficacité.  

Les  méthodes des préférences révélées ont été répertoriées dans vingt études 

analysées par Costa et al (2012) [134]. Les méthodes d’estimation fondées sur les 

préférences déclarées, telles que l’évaluation contingente ou l’analyse conjointe 

connaissent un nouvel essor dans le domaine de l’économie de la santé et notamment 

celui de l’aide informelle [119,137–144], dans la mesure où elles permettent de 

considérer à égalité les coûts et les bénéfices de cette activité, mais restent 

néanmoins marginales [133,134,145]. Concernant l’évaluation contingente, 

Mentzakis et al. (2014) ne dénombrent à ce jour que trois études [119,137,138] 

l’ayant appliquée pour valoriser l’aide informelle [145]. Les estimations effectuées 

à ce jour avec les méthodes des préférences déclarées ont été réalisées à partir de 

la disposition à payer, mensuelle ou moyenne, des aidants pour effectuer une heure 

d’aide en moins sur un temps donné (évaluation contingente) ou de leur disposition 

à accepter une compensation financière pour aider plus dans un scénario particulier 

(analyse conjointe, choix discrets) [136,139,145].   

III-3-2- Méthodes de valorisation monétaire de l’aide informelle  

 

Ce paragraphe vise à présenter deux principales familles de méthodes utilisées pour 

valoriser l’aide informelle, fondées sur deux logiques de marché différentes.  

 

Les méthodes des préférences révélées 
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Concrètement, les méthodes des préférences révélées consistent à approximer la 

valeur monétaire d’un bien non-marchand par le prix d’un bien équivalent, un 

substitut proche, résultant de l’équilibre entre offre et demande sur un marché 

existant pour lequel les préférences ont réellement été révélées. Deux principales 

sous-catégories de méthodes sont très utilisées dans le domaine de l’évaluation 

économique et souvent recommandées pour valoriser l’activité d’aide informelle : 

la méthode du coût d’opportunité et la méthode du coût de remplacement 

[31,106,146–150]. A titre d’exemple, en France, la Haute Autorité de santé (HAS), 

dans un guide intitulé Choix méthodologiques pour l’évaluation économique à la 

HAS, cite la méthode du coût d’opportunité, aussi nommée « méthode du capital 

humain », pour l’évaluation des coûts indirects des programmes de santé, qui 

comprennent les coûts générés par la prise en charge informelle [151]. Ces méthodes 

prennent le « temps » d’aide comme unité de valeur, et se basent sur le prix du 

substitut-temps de l’aide sur des marchés existant, le marché du travail pour la 

méthode du coût d’opportunité et le marché de l’aide professionnelle pour la 

méthode du coût de remplacement.   

Dans le cas de la méthode du coût d’opportunité qui valorise l’heure d’aide 

informelle au taux de salaire horaire dont l’aidant aurait bénéficié sur le marché du 

travail, les préférences de l’aidant traduisent l’arbitrage traditionnel entre temps 

de travail, temps de loisirs et temps non rémunéré. Parfois, le salaire médian, ou le 

salaire minimum, ou encore le PIB par habitant peuvent servir de base à la 

valorisation [150,152,153].  

La méthode du coût de remplacement utilise le taux de salaire horaire d’un aidant 

professionnel, supposé disponible sur le marché, pour cette valorisation. Elle a 

l’avantage d’être sensible à l’hétérogénéité instrumentale de l’aide informelle, 

c’est-à-dire au type de tâches qui caractérisent l’aide, elle est indicateur précis de 

la valeur d’usage réel de l’aide informelle. Cette méthode a d’ailleurs été jugée 

pertinente pour la valorisation monétaire du bénévolat en raison de sa capacité à 

différencier le coût des différents types d’activités volontaires effectuées mais aussi 

à ne pas s’appuyer sur une mauvaise appréciation du coût d’opportunité dans le cas 

de bénévoles qui seraient inactifs involontairement [154,155]. Ceci nous invite à 

considérer cette méthode avec intérêt dans le cas de l’aide informelle pour laquelle 
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l’aide professionnelle est souvent considérée comme un substitut marchand 

pertinent [152,156–160].  

Ces méthodes proposent donc une valeur horaire fixe de l’aide informelle, 

indépendante de la quantité d’aide fournie et des préférences des aidants 

concernant leur activité. Ces méthodes ne nécessitent pas d’interroger les aidants 

directement à propos de la valeur monétaire de l’aide qu’ils apportent puisque les 

données permettant de valoriser le temps d’aide sont disponibles sur des marchés 

existants, celui du travail ou de l’aide professionnelle en l’occurrence. La valeur 

monétaire unitaire (horaire) de l’aide informelle est donc fixe et ne dépend pas du 

nombre d’heures d’aide prodiguées. L’intérêt et la pertinence d’utiliser les 

méthodes des préférences révélées dans le cadre de la valorisation de l’aide 

informelle a été décrit par plusieurs auteurs, principalement en raison de leur 

application peu chronophage et donc peu coûteuse [135,136,161]. De plus, parce 

qu’elles ne reposent pas directement sur les préférences des agents, ces méthodes 

n’impliquent pas de réponses stratégiques de la part des aidants et permettent 

d’obtenir une valeur « objective » de l’aide informelle.  

 

Les méthodes des préférences déclarées 

 

Depuis leur première utilisation par Davies (1963) pour estimer la valeur récréative 

des espaces publics [162], les méthodes dites des préférences déclarées, ont connu 

une large expansion dans la littérature économique pour donner une valeur 

monétaire à des biens non marchands [163]. Parmi celles-ci, la méthode d’évaluation 

contingente est dominante dans l’économie du développement et de 

l’environnement depuis la rédaction en 1993 du rapport du National Oceanic and 

Atmospheric Administration – NOAA –  sur la pertinence d’utiliser cette méthode 

pour estimer la valeur de  non-usage et pour calculer les dommages et intérêts liés 

à la pollution maritime [164]. Carson et Louvière (2011), dans leur tentative 

d’élaborer une nomenclature rigoureuse sur les méthodes des préférences déclarées 

[165], opposent ces dernières aux méthodes des préférences révélées puisqu’elles 

ne se fondent pas sur des comportements observables ou substituables mais sur les 

préférences directes des individus interrogés dans le cadre d’un marché 

hypothétique [165].  



54 
 

Les méthodes de valorisation fondées sur les préférences déclarées consistent donc 

à estimer la valeur monétaire d’un bien non marchand en s’appuyant sur une enquête 

directe visant à obtenir l’information incarnant les préférences des individus 

concernant ce bien, à partir d’un scénario non observable dans le présent, et peut 

être même jamais observable dans le futur. Cela revient à estimer la disposition à 

payer (DAP) ou la disposition à accepter (DAA) de l’individu interrogé pour une 

variation de la quantité de ce bien non marchand [166,167].  

La DAP de l’aidant pour réduire son temps d’aide ou sa DAA pour augmenter son 

temps d’aide sont des mesures monétaires directes de son utilité. La première 

mesure la valeur maximale qu’un aidant serait prêt à payer pour éviter un 

changement négatif pour son utilité ou pour profiter d’un changement positif alors 

que la deuxième représente la valeur minimale de la compensation qu’il accepterait 

pour un changement négatif pour son utilité ou pour renoncer à un changement 

positif pour son utilité. Ces valeurs, dans la mesure où elles sont censées permettre 

à l’aidant d’éviter une perte d’utilité, se fondent sur le principe de compensation 

Kaldor - Hicks [168,169].  

Ces méthodes apparaissent sensibles à l’hétérogénéité des individus et sont 

supposées tenir compte de la valeur économique totale du bien évalué et pas 

seulement de sa valeur d’usage tangible. Néanmoins, compte tenu de la non-réalité 

du scénario proposé aux aidants pour estimer leur DAP ou DAA, il convient de rendre 

le marché hypothétique le plus crédible possible afin d’éviter différents biais 

d’interprétation mais aussi d’utiliser un format de question le plus adapté à la 

population interrogée pour éviter des comportements stratégiques [170]. Ainsi le 

phrasé, la précision des informations et la mise en perspective de la question sur la 

DAP ou la DAA sont des points essentiels pour éviter ces biais.  

La méthode d’évaluation contingente 
 

Dans le cadre des méthodes des préférences déclarées, la méthode d’évaluation 

contingente (MEC) consiste en fait à estimer le surplus total de l’aidant par rapport 

à l’activité d’aide informelle, en lui proposant par exemple de s’exprimer 

directement sur le choix qu’il ferait dans une situation hypothétique, par exemple 

aider plus ou aider moins, pour maintenir son utilité constante.  
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Venkatachalam (2004) présente la proximité conceptuelle de la méthode 

d’évaluation contingente avec une situation réelle de marché, dans laquelle un 

individu révèle ses préférences en choisissant de payer ou non pour bénéficier d’un 

produit ou d’un service, comme le principal avantage de cette méthode [171]. Un 

atout majeur de la MEC, c’est sa capacité à valoriser aussi bien la valeur d’usage que 

la valeur de non usage, tangible et intangible des biens/services non marchands, soit 

leur valeur économique totale [165,170,172–177]. En effet, lorsqu’ils déclarent leurs 

préférences, à travers leur disposition à payer pour réduire leur temps d’aide, les 

aidants sont censés tenir compte de toutes les dimensions de l’aide qui affectent 

leur bien-être. Cette sensibilité aux préférences individuelles permet à cette 

méthode d’adopter une vision globale de l’impact de l’aide informelle, tant en 

termes de bénéfice que de fardeau [136], et de rendre compte, à travers sa valeur 

intrinsèque, de son importance collective [178]. En conséquence, la valeur 

monétaire de l’aide informelle estimée avec la MEC, peut donc être directement 

reliée à différents facteurs d’influence, analysés à l’aide de modèles économétriques 

adaptés à l’hétérogénéité des préférences des aidants, comme par exemple les 

modèles dits « avec sélection d’échantillon » (Probit bivarié et Heckman) qui 

permettent d’analyser la pluralité des comportements associés à l’aide informelle 

et du bien-être qu’elle génère [179,180] et [96,97]. 

 

L’effet revenu est connu pour être un biais de la méthode d’évaluation contingente 

(MEC) [164,181,182] et son existence peut avoir un impact important sur l’analyse 

des facteurs d’influence de la valeur monétaire de l’aide informelle.  

 

 

 

 

 

 

 

 

Tableau 13 : Synthèse des principaux formats de question utilisés pour la méthode 
d'évaluation contingente 
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Question ouverte ou guidée 

Question fermée -utilisant 
un indicateur discret 

Question 
unique 

Question ouverte  
 
Inconvénients : non réponses, 
réponses protestataires 
Avantages : permet d’obtenir la DAP 
maximale de l’interviewé 

TIOLI (Take-it-or-leave-it-
offer) 
 

- Question fermée 
dichotomique 

- Referendum 
- Liste d’intervals 

Inconvénients : biais 
d’ancrage (starting point 
bias, anchoring effect) 
Avantages : proche d’une 
situation de marché, peu 
coûteux 

Carte de paiement 
 
Inconvénients : biais de répartition 
(range bias) 
Avantages : permet d’obtenir la DAP 
maximale de l’interviewé parmi 
plusieurs offres et d’éviter les non 
réponses 

 

Question 
itérative 

Système d’enchères  
 
Inconvénients : biais d’ancrage, 
méthode coûteuse 
Avantages : permet d’obtenir la DAP 
maximale et est plus proche d’une 
situation de marché que la question 
ouverte ou la carte de paiement.  

TIOLI suivi  
 
Inconvénients : biais 
d’ancrage 
Avantages : proche d’une 
situation de marché, peu 
coûteux 

Source : Gervès (2014) 

 

Autres méthodes 
 

Nous pouvons également présenter deux autres méthodes (fondées sur les 

préférences déclarées) utilisées pour valoriser l’aide informelle : l’analyse conjointe 

et la méthode d’évaluation du bien-être. 

L’analyse conjointe se base sur plusieurs scénarii hypothétiques multi-attributs pour 

obtenir l’information sur la disposition à payer des aidants [141,142,183]. D’abord 

utilisée en psychologie mathématique, elle permet en économie de donner une 

application pratique à la théorie du comportement du consommateur dont la 

fonction d’utilité serait affectée par les attributs qui caractérisent une marchandise 

ou un service [184,185]. Cette méthode permet à l’aidant de classer différents 
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scénarii « complets » censés représenter les caractéristiques les plus importantes de 

son vécu de l’aide informelle afin de transformer ce classement en paramètre estimé 

de la fonction d’utilité de l’aidant. Elle requiert donc une sélection rigoureuse des 

attributs qui reflètent réellement les préférences des aidants, c’est-à-dire intégrer, 

selon nous, les impacts intangibles positifs et négatifs de l’aide, imbriquant fardeau 

subjectif et fardeau objectif [81,118,125,186]. 

La méthode d’évaluation du bien-être a pour la première fois été utilisée en 

économie de la santé pour donner une valeur monétaire à différents types de 

maladies et avait été, au préalable, utilisée pour mesurer la valeur du bruit dans les 

aéroports [144]. Cette méthode consiste à mesurer les variations de bien-être liées 

à l’aide informelle et celles liées à une variation du revenu de l’aidant, pour en 

déduire la valeur monétaire de l’aide informelle. Cette méthode est la stricte 

application du principe des variations compensatoires de Hicks [168]. Toutefois, elle 

ne  repose pas sur un scénario d’aide ou de remplacement hypothétique, puisqu’elle 

évalue le niveau de bien-être des aidants dans leur situation d’aide réelle, ce qui 

réduit fortement leur taux de non réponses [144,187]. Cette méthode met donc le 

bien-être au cœur de la valorisation monétaire de l’aide informelle, et les résultats 

de van den Berg et al. (2007) montrent qu’avec cette méthode, ce dernier est 

sensible aux impacts intangibles positifs de l’aide [144]. 

L’avantage de ces deux méthodes est d’apporter plus de précision et de réalisme à 

l’objet de l’évaluation. Par rapport à la MEC, ces méthodes ont également l’avantage 

de ne pas solliciter directement la valeur monétaire que les aidants attribuent à leur 

temps d’aide, évitant ainsi beaucoup de non réponses, de réponses protestataires ou 

stratégiques [144,146]. 

III-4- Estimations de la valeur monétaire de l’aide informelle 

III-4-1-Estimations 

 

D’après la revue de la littérature de Costa et al. (2013), réalisée à partir de 21 

articles dont le but était d’évaluer le temps et le coût de l’aide informelle pour 

différents niveaux de sévérité du patient dément. 9 études ont utilisé la méthode du 

coût d’opportunité. Seulement 2 études ont eu recours à l’évaluation contingente. 

Le coût horaire de l’aide informelle varie entre 1,75 $ et 10,05 $ lorsque le patient 
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vit à domicile et entre 2,87 $ et 12,97 $ lorsqu’il vit en institution (tableaux 14 et 

15).  

 
Tableau 14 : Temps d’aide informelle et coût de l’aide informelle pour les personnes 
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, vivant à domicile 
Etude Coût 

horaire 
Coût de 
l’aide 
informelle 
(stade 
léger)/an 

Coût de 
l’aide 
informelle 
(stade 
modéré)/an 

Coût de 
l’aide 
informelle 
(stade 
sévère)/an 

Total Pourcentage 
du coût de 
l’aide 
informelle 
dans le coût 
total (%) 

Rigaud 
et al. 
(2003) 

7.84 2 666 10 696 45 225 14 
743 

51 

Souêtre 
et al. 
(1999) 

4.71 7 698 10 070 14 493 10 
752 

67.5 

Souêtre 
et al. 
(1995) 

1.75  2 108 2 768 2 438 38.8 

Bastida 
et al. 
(2006) 

7.24 13 676 24 973 42 817 27 
751 

76.8 

Max et 
al. 
(1995) 

10.05  31 937 36 389 34 
517 

NS 

Rice et 
al. 
(1993) 

9.99  31 937 36 389 34 
163 

73.3 

Hux et 
al. 
(1998) 

4.2 7 248 14 220 15 372 12 
280 

NS 

Leon et 
Neumann 
(1999) 

6.25 9 384 12 228 14 868 11 
520 

NS 

Zencir et 
al. 
(2005) 

2.6 145 1 468 2 480 1 364 39 

Allegri et 
al. 
(2007) 

2.87 3 361 5 441 6 033 4 940 2.8 

Source : Costa et al., (2013) 
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Tableau 15 : Temps d’aide informelle et coût de l’aide informelle pour les personnes 
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, vivant en 
institution 
Etude Coût 

horaire 
Coût de 
l’aide 
informelle 
(stade 
modéré)/an 

Coût de 
l’aide 
informelle 
(stade 
sévère)/an 

Total Pourcentage 
du coût de 
l’aide 
informelle 
dans le coût 
total (%) 

Max et al. 
(1995) 

12.82 2 901 5 728 5 542 NS 

Rice et 
al. (1993) 

12.97 2 901 5 728 5 542 11.6 

Hux et al. 
(1998) 

6.5 1 200 3 276 1 985 NS 

Schnaider 
Beeri et 
al. (2002) 

3  2 485  14.6 

Allegri 
et.al 
(2007) 

2.87  416  2.8 

Source : Costa et al., (2013) 
 

Gervès et al. (2013,2014) [28,96,97] ont estimé le coût de l’aide informelle avec 

trois méthodes d’évaluation différentes : l’évaluation contingente, le coût 

d’opportunité et le coût de remplacement. 

Le coût horaire de l’aide informelle estimé prend les valeurs suivantes : 

- 12,1 € avec la méthode d’évaluation contingente ou se situe dans l’intervalle 

[13-18 €] (tableaux 16 et 17) 

- 11,49 € avec la méthode du coût de remplacement 

- 16,49 € avec la méthode du coût d’opportunité  

 

Tableau 16 : Coût horaire de l’aide informelle pour des personnes atteintes de la 
maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, (Enquête HSA) 
Disposition à payer des aidants pour réduire leur temps d’aide d’une 
heure 

 

DAP moyenne (SD) 12.1 (8)  
        - pour les aidants dont le revenu mensuel est < €2000 (SD) 11.8 

(8.6) 
        - pour les aidants dont le revenu mensuel est ≥ €2000 (SD) 12.4 

(7.9) 
Source: Gervès et al., (2014) 
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Tableau 17 : Disposition à payer des aidants de 
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou 
d’une maladie apparentée,  pour réduire leur temps 
d’aide d’une heure (enquête BVA) 
Catégories                                                                 (%) 

€13 et moins 19 

]€13 et €18] 23 

Plus de €18 13 

Source: Gervès et al., (2013) 
 

Comparativement aux résultats de Davin et al. (2013) obtenu à partir de l’enquête 

HSA mais dans le cas d’aidants de personnes âgées dépendantes de 75 ans ou plus, 

environ la moitié de l’échantillon des aidants n’a pas estimé sa disposition à payer 

pour réduire son temps d’aide. De même, ces auteurs ont trouvé une disposition à 

payer moyenne de ces aidants supérieure à celle trouvée par Gervès et al. (2014) sur 

les aidants de personnes Alzheimer issu de la même base de données (14 € vs 12,1 €) 

[99]. Les résultats issus de l’enquête BVA montrent un coût horaire estimé par la 

disposition à payer des aidants entre 13 € et 18 €. 

 

La valeur monétaire de l’heure d’aide informelle est supérieure lorsqu’elle est 

évaluée avec la méthode d’évaluation contingente, comparativement aux 

estimations obtenues avec les méthodes des préférences révélées (coût 

d’opportunité, coût de remplacement). Comme le montre le tableau 18, issu de 

l’étude de Gervès et al. (2014) sur les patients atteints de la MA pris en charge par 

des CMRR,  pour les patients avec un stade léger, le coût mensuel moyen de l’aide 

informelle varie entre 939,1 € et 1 308,8 €. Pour les stades plus avancés (modérés à 

sévères), ce coût oscille entre 2 406,9 € et 3 321,9 €.  
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Tableau 18 : Coûts de l’aide informelle pour les personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée 

Variables Sévérité Obs Moyenne SD Min Max p 
Coûts mensuels non 
médicaux informels avec 
méthode du coût de 
remplacement 

Léger 26 939,1 1 685,3 0,00 7 928,1 
0,008 Modéré à 

sévère 28 2 406,9 2 880,5 11,49 8 439,7 
        
Coûts mensuels non 
médicaux informels avec 
méthode du coût 
d’opportunité 

Léger 26 1 308.8 3 848,9 0,00 19 596 
0.010 Modéré à 

sévère 28 3 321,9 4 327,5 16 16 153,2 
Léger (MMSE score >19) 
Significativité statistique testé par un test de Kruska-Wallis  
Source : Gervès et al., (2014) 
 

III-4-2- Facteurs d’influence du coût de l’aide informelle 

 

Plusieurs facteurs sont connus pour influencer le coût de l’aide informelle, 

notamment parce qu’ils accroissent le fardeau de l’aide. C’est le cas du niveau de 

sévérité de la démence des patients, de la présence de comorbidités, de son niveau 

d’éducation ou d’autres variables socio-économiques [11,188–191]. La cohabitation 

de l’aidant avec l’aidé est également [33,188,192,193] ainsi que les variables 

susceptibles d’affecter les opportunités de choix des aidants, telles que leur genre, 

leur niveau d’éducation ou de revenu, leur état de santé, leur culture sociale et 

familiale [130,194–197], sont également considérés comme potentiellement 

générateurs de fardeau pour l’aidant.  

Le tableau 19 présente la synthèse des facteurs d’influence du coût de l’aide 

informelle (mesuré directement par leur disposition à payer pour se faire remplacer 

et indirectement par leur probabilité d’estimer cette valeur) issus des résultats de 

Gervès et al. (2013, 2014) [28,96,97]. Il permet notamment de constater les impacts 

intangibles de l’aide affectent aussi ce coût. 
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Tableau 19 : Synthèse des facteurs ayant une influence significative sur la valeur 
monétaire de l'aide informelle  
 Impact sur la 

valeur monétaire 
de l’aide 
informelle 

Impact sur la probabilité des 
aidants d’estimer la valeur 
monétaire de l’aide 
informelle 

Impacts intangibles de l’aide 

Effet négatif de l’aide sur 
la vie sociale de l’aidant 

Négatif  

L’aidant juge ne pas faire 
face à son rôle d’aidant 

 Négatif 

Effet négatif de l’aide sur 
le moral de l’aidant 

 Positif 

L’aide informelle est 
motivée par les valeurs de 
l’aidant 

 Positif 

L’aide informelle est 
motivée par le sens du 
devoir de l’aidant 

 Positif 

L’aide informelle est 
motivée par le sentiment 
de l’aidant d’être 
compétent 

 Positif 

L’aide informelle permet à 
l’aidé de se responsabiliser 

Négatif  

L’aide informelle procure 
un sentiment de 
valorisation à l’aidant 

Positif Négatif 

L’aidant souhaiterait être 
remplacé 

 Positif 

L’aidant a besoin d’être 
formé pour aider 

Positif  

L’aidant a besoin de 
participer à des groupes de 
parole 

 Positif 

L’aide affecte 
négativement la vie privée 
de l’aidant 

Positif Positif 

L’aidant et l’aidé ont de 
bonnes relations 

Positif  

L’aidant manque de temps 
pour s’occuper de l’aidé 

 Négatif 

Autres facteurs 

L’âge de l’aidant Négatif  
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L’aidant s’occupe encore 
d’au moins un de ses 
enfants 

 Négatif 

L’aidant est le conjoint de 
l’aidé 

Positif/Négatif  

Le revenu de l’aidant est 
supérieur à la médiane 

Positif Positif 

L’aidant est en charge de 
l’organisation de l’aide 
professionnelle 

 Positif 

L’aidant aide l’aidé aux 
Activités de la Vie 
Quotidienne 

 Positif 

L’aidant effectue de la 
surveillance  

 Positif 

Présence d’un autre aidant 
informel 

 Positif/Négatif 

Présence d’un aidant 
professionnel 

 Positif 

Nombre d’heures d’aide 
formelle 

Positif  

Score au MMSE Négatif  

Cohabitation aidant-aidé Positif  
Adapté de Gervès (2013, 2014) 

 

III-5- Discussion 

 

L’estimation de la valeur de l’aide informelle s’inscrit dans une démarche 

d’allocation juste des ressources, fondement de l’économie du bien-être. L’intérêt 

d’utiliser ce cadre théorique tient à sa vocation d’adopter une perspective sociétale 

dont la pertinence a été largement démontrée dans le cadre de l’évaluation des 

impacts de l’activité d’aide informelle [43,113,119,121,173,174,198]. Estimer la 

valeur monétaire de l’aide informelle permet de donner une place équitable à cette 

ressource parmi toutes celles qui composent le care arrangement dédié aux 

personnes âgées atteintes de démence. La prise en compte du coût ou du bénéfice 

social de l’aide informelle au sein de futures analyses coût-bénéfice devrait aider les  

décideurs publics à adopter une politique d’allocation des ressources juste et 

efficiente [46,48,199–201]. 
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Les méthodes utilisées pour valoriser l’aide informelle présentées dans ce rapport, 

s’appuient sur des conceptions différentes des préférences individuelles et ont de ce 

fait des implications plurielles en matière de politiques redistributives. Certaines, 

en effet, permettent d’estimer la valeur économique totale de l’aide, prenant en 

compte ses coûts comme ses bénéfices associés. Si les facteurs constitutifs de l’aide 

informelle tels que le don de soi, l’amour, le respect ou le sens du devoir sont 

‘gratuits’, leur impact social, à travers la valeur de cette aide, peut être monétarisé. 

Ceci est d’autant plus important que ces facteurs contribuent à réduire le coût social 

de l’aide informelle ou à augmenter son bénéfice social. 

 

III-5-1- Analyse des résultats de Gervès et al. (2013, 2014) 

 

A travers trois études sur les aidants français de personnes atteintes de différents 

types de démence, Gervès et al. [28,96,97] ont estimé une valeur monétaire 

moyenne de l’aide informelle allant de 11,49 €, par méthode du coût de 

remplacement à 18 € par la MEC (borne supérieure).  

Dans les travaux sur le besoin de soutien des aidants, avec un format de question 

ouverte pour la MEC, un coût moyen de l’aide estimé à 12,1€ se trouve proche de 

celui obtenu avec la méthode du coût de remplacement. L’intervalle [13€-18€] 

retenu avec cette même méthode utilisée pour les travaux sur les impacts intangibles 

au sens large, avec un format de question fermée, est plus proche du coût moyen de 

l’aide de 16 € estimé avec la méthode du coût d’opportunité. 

Ces résultats montrent que le coût social du temps d’aide informelle équivaut au 

minimum au coût moyen de l’aide professionnelle à domicile. Ce coût est largement 

dépassé avec la MEC effectuée auprès des aidants répondants, et la méthode du coût 

d’opportunité. Ces résultats tendraient donc à orienter un décideur public, 

soucieux du bien-être collectif et guidé par le critère paretien de justice, vers 

deux solutions possibles. La première consisterait en une réduction de l’usage 

d’aide informelle dans le care arrangement dédié aux personnes âgées atteintes 

de démence. La seconde reposerait sur une réduction des effets externes négatifs 

de l’aide, ou une augmentation de ses effets externes positifs, associés à cet 

usage. Les résultats présentés ci-dessous semblent faire pencher la balance vers 
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cette deuxième solution en raison de la volonté apparente des aidants d’assumer 

leur rôle mais aussi de l’influence directe et indirecte de plusieurs facteurs, pouvant 

être utilisés comme des leviers pour une décision publique, comme mentionnés 

supra, sur le coût de l’aide informelle. 

Implications politiques des facteurs d’influence de la valeur monétaire de l’aide 

informelle  

 

Conformément au cadre théorique de l’économie du bien-être, les variables 

directement ou indirectement associées à l’insatisfaction d’aider, c’est-à-dire 

générant un fardeau pour l’aidant, augmentent la valeur monétaire de l’aide (et 

inversement pour les variables associées à la satisfaction d’aider). Les études 

conduites sur les impacts intangibles et le besoin de soutien des aidants permettent 

d’une part de vérifier que la valeur monétaire de l’aide informelle est affectée par 

le fardeau et le bénéfice intangibles de l’aide et d’autre part, de proposer des 

préconisations en matière d’intervention publique adaptée aux  préférences des 

aidants qui ont estimé cette valeur et à celles de ceux qui ont refusé ou qui n’ont 

pas pu l’exprimer [96,97]. 

Si comme les résultats de Gervès et al. (2013) [96] le montrent, l’accroissement du 

fardeau de l’aide génère un coût de l’aide plus important (ou un moindre bénéfice), 

alors il serait logique que le décideur public cherche à réduire ce fardeau ou 

améliorer les bénéfices de l’aide pour diminuer ce coût. Concrètement, le décideur 

public pourrait par exemple décider d’intervenir sur l’allocation personnalisée 

d’autonomie (APA) pour internaliser les externalités de l’aide. En cas d’effet externe 

positif, une défiscalisation ou une augmentation de l’APA pourrait être envisagée 

si son bénéficiaire augmente sa consommation d’aide informelle et inversement si 

l’effet est négatif. Néanmoins, une intervention sur l’APA, au même titre que 

d’autres schémas dits du cash for care ne s’adressant pas directement aux aidants 

informels, pourrait ne pas être la politique la plus efficace pour réduire leur fardeau, 

notamment lorsque les besoins de l’aidé et de l’aidant divergent [202,203]. Les 

travaux présentés dans ce rapport ont montré que d’autres dispositifs étaient 

envisageables pour réduire le coût social de l’aide informelle. 
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En effet, ressort de ces travaux un impact intangible de l’aide dont l’interprétation 

en matière de politique publique est évidente. Gervès et al. (2014) ont montré que 

seul le besoin de formation affectait directement la valeur de l’aide informelle parmi 

les trois types de besoin de soutien étudiés, impliquant qu’un dispositif visant à 

former les aidants pourrait améliorer le bien-être collectif en augmentant le 

bénéfice social de l’aide [97]. Ce résultat est en cohérence avec les externalités 

négatives traditionnellement étudiées en économie de la santé [58], dont le 

caregiving effect de Bobinac et al. [43] est l’illustration la plus pertinente.  

Un autre facteur affectant indirectement la valeur monétaire de l’aide informelle 

semble corroborer l’idée développée supra, selon laquelle une politique 

d’empowerment (mise en capacité) de l’aidant permettrait d’améliorer l’allocation 

d’aide informelle dans une perspective sociétale. Certains travaux montrent en effet 

une complémentarité entre l’aide informelle et l’aide professionnelle, puisque le 

temps alloué à cette dernière faisait significativement augmenter le temps de la 

première [28]. Cette complémentarité, qui est parfois controversée dans la 

littérature actuelle [65,204,205], pourrait impliquer que les aidants informels ne 

souhaitent pas être remplacés par les aidants professionnels ou du moins, qu’ils ne 

considèrent pas l’aide professionnelle comme un substitut satisfaisant de leur 

activité.  

La non significativité de l’association entre le besoin de répit, qui consiste à déléguer 

une partie de l’aide informelle, et la valeur monétaire de l’aide informelle [206] 

ainsi que les résultats de plusieurs travaux sur l’existence d’une process utility 

dérivée de l’aide informelle semblent traduire une réelle satisfaction d’aider par soi-

même [79,118,119,135]. Cette dernière assertion amène logiquement au besoin de 

formation des aidants qui souhaiteraient améliorer leurs compétences pour être plus 

autonomes et plus efficaces dans leur activité. Une politique visant à favoriser 

l’empowerment des aidants, selon la définition de Sen (2002), devrait donc leur 

permettre d’être libres de mener une bonne existence, qui semble inclure le  

prendre soin de leur proche dépendant [207]. L’impact positif de la formation, via 

l’accroissement des compétences des aidants sur leur bien-être a été démontré dans 

plusieurs études, notamment à travers le concept d’ ‘aidant expert’ utilisé en 

psychologie sociale [208–211]. Dans une perspective de santé publique, cet 

investissement dans l’amélioration de la qualité de l’aide informelle pourrait 
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également permettre d’améliorer la qualité de vie des aidés, et de soulager le 

fardeau des aidants professionnels en facilitant leur communication et leur 

collaboration avec les aidants informels [212–215]. 

Il existe néanmoins des associations plus complexes entre fardeau et valeur 

monétaire de l’aide informelle. Ces associations se traduisent principalement par 

des aidants, confrontés au fardeau, qui estiment que leur aide a faible valeur 

monétaire, voire refusent de l’estimer. Ces  résultats attestent de comportements 

plus complexes de la part de certains aidants, apparemment interdépendants 

d’autres préférences, celles des aidés mais peut-être celles aussi de la société. La 

question de la liberté et de la négociation de cette interdépendance nous renvoie à 

la caractéristique de non exclusion de l’aide informelle et nous invite à ajuster nos 

préconisations en matière d’intervention publique selon si les comportements des 

aidants sont intéressés, altruistes, engagés ou contraints.  

L’association entre la probabilité de ne pas estimer la valeur monétaire de l’aide 

informelle et les impacts intangibles négatifs tels que la détérioration de la vie 

sociale ou l’impossibilité de faire face à son rôle d’aidant, si elle ne dépend pas du 

niveau revenu des aidants, atteste donc de comportements non égoïstes, voire non 

optimisateurs de leur part. Ce manque d’effet revenu est plausible dans la mesure 

où plusieurs auteurs ont montré la faible importance des considérations financières 

dans le comportement des aidants informels [138,141,146,161]. Les travaux sur le 

poids de l’aide informelle au sein du coût global de la MA, attestent aussi, 

indirectement, de l’existence de ce type de comportements chez les aidants dans la 

mesure où ils montrent l’influence à la hausse de certaines variables potentiellement 

génératrices de fardeau sur le temps d’aide informelle. C’est le cas de la sévérité 

de la maladie de l’aidé, approximée par le score MMSE, qui, lorsqu’il est faible, est 

associé à un plus lourd fardeau pour les aidants [192,216–218].  

Pour comprendre ces comportements plus complexes des aidants et leurs 

implications, nous proposons de revenir sur les approches welfaristes, de l’économie 

domestique, et extra welfaristes afin de les analyser. 

 

Quelles implications politiques si le fardeau de l’aide est préalablement 

négocié ? 
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Les différentes modélisations des comportements familiaux, à partir de fonctions 

d’utilité interdépendantes, développées par l’économie domestique sur la relation 

aidant-aidé [219–221] fournissent plusieurs enseignements. Elles montrent que la 

quantité d’aide informelle ne dépend pas uniquement de l’utilité égoïste de l’aidant 

et donc aider, même si cela génère un fardeau pour l’aidant, n’est pas irrationnel 

dans la mesure où cela améliore le bien-être de l’aidé ou des significant others. Dans 

ce cadre, nous pouvons envisager que les effets externes de l’aide, à défaut d’être 

capitalisés, soient négociés entre l’aidant et l’aidé (ou avec les significant others), 

même de manière tacite, dans le cadre d’un contrat moral. Il est concevable que 

cette négociation puisse aboutir à un résultat inégalitaire en terme de gain à un 

instant T pour l’une des partie sans pour autant être inégalitaire sur toute la durée 

de la « collaboration » [222]. C’est le cas général de transferts intergénérationnels, 

c’est-à-dire dans le cas où l’aidant perçoit son « sacrifice » comme un investissement 

et accepte d’aider même si cela génère un fardeau dans l’immédiat. Jellal et Wolf 

(2002) ont été précurseurs dans l’analyse de ces transferts ascendants et montrent 

dans leur article sur l’allocation intrafamiliale de l’aide aux parents âgés que les 

aidants n’ont pas d’attitude stratégique à l’égard de leur parent aidé, ni à l’égard 

de leur co-aidant éventuel [222]. Cependant ces auteurs mettent en évidence que le 

niveau d’éducation et le « niveau » d’altruisme des aidants ont un impact important 

sur la prise en charge informelle de l’aidé. Les aidés ont par exemple intérêt à avoir 

investi dans le passé dans l’éducation de leurs enfants (futurs aidants) mais aussi à 

leur avoir « inculqué des attitudes altruistes » (Jellal et Wolff, 2002), reprenant ainsi 

la théorie du capital humain de Becker (1994) [222,223]. 

L’hypothèse de comportements stratégiques des aidants a été étudiée par Thiébaut 

et al. (2012) à travers l’influence de l’héritage ou du gage patrimonial sur la décision 

d’aider [224]. Ces modèles dits « non-unitaires » ont soulevé l’importance d’une 

coopération entre l’aidant et l’aidé (ou entre les aidants) pour aboutir à une 

répartition efficiente des ressources au sein du foyer [225], à l’instar de la 

coopération horizontale, entre des conjoints (aidants ou non) illustrée par Becker 

(1974) [226]. Dans ce cadre, le choix d’aider son conjoint, au même titre que le choix 

de l’éducation des enfants est le fruit d’un arbitrage ex-ante qui s’est opéré pour 

les conjoints aidant-aidé, impliquant également une négociation des impacts positifs 

et négatifs de l’aide, de telle sorte que l’utilité totale du couple soit maximisée sur 
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toute sa vie. Ces différents aspects de la « solidarité familiale », lorsqu’ils sont 

juridiquement encadrés, fondent des principes tels que l’obligation alimentaire ou 

la solidarité des dettes [227,228]. 

L’aide informelle, au sens de la sollicitude apportée à l’aidé, parce qu’elle relève 

aussi et surtout d’une obligation « naturelle », sort en grande partie du cadre du 

droit mais pas de celui du devoir moral [227,229]. La négociation de l’aide et de ses 

effets, pour l’aidant, l’aidé, reste donc également privée et a vraisemblablement un 

rôle important dans la volonté des aidants de ne pas estimer leur disposition à payer 

(ou de leur faible niveau), quel que soit leur fardeau ou leur satisfaction associés à 

l’aide. Dans ce cadre, un Etat utilitariste n’aurait pas forcément intérêt à 

intervenir pour soutenir les aidants ou alléger leur fardeau si ce dernier a été 

négocié dans le but de maximiser le bien-être familial.  

Il est envisageable que cette négociation actuellement non-régulée, prenne aussi la 

forme d’un marché de l’assurance visant à protéger les aidants des risques 

associés à l’aide informelle, fardeau, emploi, paupérisation par exemple, comme 

certaines mutuelles commencent à proposer ce type de contrats. Selon cette logique 

Coasienne d’internalisation, le marché du droit de l’aide en général, en assurant 

aidant et aidé contre le risque de la dépendance, engagerait les familles dans un 

processus de négociation concret des futures externalités de l’aide [230,231]. En cas 

de négociation imparfaite, l’Etat pourrait intervenir pour internaliser le « reste » des 

effets externes de l’aide informelle, en suivant les préconisations développées supra 

ou en rendant cette assurance obligatoire.  

 

Cette imperfection possible de la négociation sur l’aide informelle peut également 

renvoyer aux interprétations extra welfaristes des conditions de choix, comme nous 

allons le montrer dans le paragraphe qui suit. 

 

 

Quelles implications politiques si la négociation est « contrainte »?  

 

Dans un cadre extra-welfariste, les comportements des aidants, décrits supra 

comme complexes, peuvent s’interpréter à travers la question de leur rationalité 

élargie, et donc celle sous-jacente de leur liberté d’aider. La liberté à laquelle nous 



70 
 

faisons ici allusion se rapporte à la conception sennienne de capabilités, [232–234] 

qui conditionnent selon nous la capacité de l’aidant de négocier les effets externes 

qu’il subit ou dont il profite et fait profiter. Nous pouvons effectivement nous 

interroger sur la capacité des aidants à faire le choix d’aider, ou pas, librement, 

c’est-à-dire en ayant à la fois accès et l’opportunité d’accès à toutes les alternatives 

de l’aide informelle. Ceci est d’autant important à considérer que cette aide est une 

activité essentiellement féminine [50,235], qu’elle affecte principalement la 

génération dite « sandwich » [236], et que les aidants ont souvent un faible niveau 

socioéconomique [104,203,237].  

 

La très faible proportion d’aidants ayant été formés ou ayant participé à des groupes 

de parole (moins de 5 %) dans l’échantillon issu de l’enquête Handicap Santé Aidants 

(HSA) atteste également que les aidants ont une faible propension à utiliser ces 

dispositifs comme alternatives à leur situation d’aide. Ces résultats corroborent ceux 

de nombreuses études, dont certaines ont mis en lumière l’existence d’une 

responsabilité sociale de cette sous-utilisation [238–240], dont les effets 

culpabilisants rendraient l’accès à ces services difficile [240–246]. Dès lors, il est 

possible de considérer que le choix d’aider n’est pas qu’individuel et qu’une 

dimension collective peut agir comme un « impératif moral » sur le choix des aidants,  

telles que les contraintes culturelles, spirituelles et sociétales. Ces dernières 

peuvent être considérées dans ce cadre comme co-responsables des effets externes 

de l’aide informelle [50,247–249]. Selon la conception Sennienne de la justice, ces 

contraintes pourraient empêcher les aidants d’adopter un comportement qui 

satisferait leur conception de la vie bonne, que ce soit en maximisant leur bien-être 

égoïste ou altruiste, ou en tant qu’individu engagé non optimisateur [234,250,251]. 

Le manque de (re)connaissance de l’aide et de ses impacts pourrait aussi expliquer 

cette difficulté  de certains aidants pour estimer la valeur de leur temps d’aide, 

d’autant plus lorsque celle-ci est associée à leur possible remplacement 

[243,244,252].  

Considérer que certains aidants ne sont pas libres d’aider a des implications 

particulières en matière de politiques publiques et de répartitions des ressources, 

dans la mesure où cette conception sort du cadre de l’analyse conséquentialiste du 

welfarisme. Selon une conception extrawelfariste, les externalités de l’aide 
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informelle ne sauraient être négociées que sur un marché privée de l’assurance, 

dans la mesure où chaque aidant n’a pas forcément la même opportunité ou 

capacité de construire/réviser ses préférences [253,254]. Avec un tel dispositif, et 

compte tenu des caractéristiques socio-économiques de beaucoup d’aidant(e)s 

décrites supra, il serait probable que l’utilité d’aider négociée par les aidants soit 

un reflet limité, voire erroné de leur bien-être. La non liberté de négociation des 

effets de l’aide mais aussi la possibilité d’un engagement désintéressé de certains 

aidants, invitent, dans une perspective extra welfariste, à considérer une prise en 

charge collective, au moins partielle, du besoin de soutien des aidants. Le principe 

de doulia rights de Kittay (1999) met en avant la nécessité éthique d’aider les aidants 

en leur octroyant un soutien adapté à leurs besoins mais aussi à leurs conditions 

économiques et sociales, en réciprocité de leur investissement « vertueux » auprès 

de leurs proches [255]. Dans cette lignée, plusieurs auteurs ont récemment montré 

qu’il existait des politiques spécifiquement dédiées à l’accroissement des 

opportunités de choix des aidants, notamment les prestations monétaires, les 

congés ou l’aménagement d’une certaine flexibilité au travail, pour pouvoir à la 

fois rester en emploi ou ne pas tomber dans la pauvreté et aider son proche 

[203,256–258]. Ces mêmes auteurs mettent également en avant les dispositifs de 

formation des aidants comme mesures directes de soutien, montrant ainsi que  le 

welfarisme et l’extra welfarisme peuvent aboutir à des solutions proches en matière 

de redistribution des ressources collectives.  

 

Néanmoins, dans une perspective welfariste, la formation des aidants, via 

l’amélioration de leurs compétences, aura pour but d’améliorer le bien-être 

collectif qui comprend celui des aidants au même titre que celui de n’importe quel 

individu. Dans une perspective extra welfariste, cette formation sera un outil 

permettant d’accroitre la liberté des aidants pour effectuer leur choix d’aider, 

via par exemple davantage d’informations sur les différentes implications de l’aide, 

les possibilités de soutien ou de délégation. Cette dernière pourrait être complétée 

d’une prestation en nature, dans la mesure où, associée à un dispositif de soutien 

responsabilisant  [243,259–261], elle pourrait favoriser l’empowerment des aidants 

[241,262] à travers un meilleur accès aux différents dispositifs de soutien mentionnés 

supra.  
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Limites de l’estimation de la valeur monétaire de l’aide informelle 

 

Il convient maintenant de présenter les limites relatives aux principales méthodes 

de valorisation de l’aide informelle.  

Les méthodes des préférences révélées ont pour défaut majeur de ne pas être 

sensibles aux préférences individuelles et donc une part non négligeable de 

l’hétérogénéité de l’aide informelle échappe à l’analyse [135,136,152].  

Dans le cas de la méthode du coût d’opportunité, l’aide informelle prend la valeur 

implicite du coût du travail, ce qui n’est pas sans conséquence si la population 

d’intérêt, comme la nôtre, est celle des aidants de personnes âgées atteintes de 

démence, dont la grande majorité est retraité(e) [263]. Les alternatives au coût du 

travail pour valoriser le temps d’aide dans le cas des inactifs, rappelées dans le 

chapitre précédent, s’éloignent de la logique d’élicitation indirecte des préférences 

des aidants et donc de l’objectivité de la valeur supposée en découler [150,264,265]. 

De manière équivalente à l’application d’un taux de salaire horaire médian ou moyen 

pour valoriser le temps d’aide, ces dérivés du coût d’opportunité entachent la 

philosophie sous-jacente des préférences révélées puisqu’ils n’attestent plus 

vraiment d’un choix effectif de l’aidant, réalisé sur un marché existant. 

Contrairement à la méthode du coût de remplacement, cette méthode ne prend pas 

non plus en compte l’hétérogénéité des tâches d’aide alors même que certaines sont 

connues pour  être plus difficiles que d’autres, les soins personnels par exemple, 

impliquant un coût émotionnel ou physique plus important [139,265,266]. 

La principale critique que l’on peut adresser spécifiquement à la méthode du coût 

de remplacement, c’est l’hypothèse principale sur laquelle elle se fonde et selon 

laquelle l’aide professionnelle serait un substitut « parfait » de l’aide informelle, 

faisant donc peu de cas de la différence de qualification entre les deux types d’aide. 

Or, l’aide professionnelle est souvent réalisée par des personnes ayant un bas niveau 

d’éducation et sont faiblement rémunérées pour leur activité [267,268], ce qui peut 

être à l’origine d’une sous-estimation de la valeur de l’aide informelle. Enfin, la 

méthode du coût de remplacement, en ne prenant en compte ni les préférences de 

l’aidant, ni son choix effectif entre travail, loisir et aide, occulte la valeur d’option 

de l’aide informelle au profit d’une plus grande précision de sa valeur d’usage réelle.   
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L’incapacité des méthodes des préférences révélées à rendre compte des bénéfices 

de l’aide informelle mais aussi de sa valeur intangible empêchent d’obtenir sa valeur 

économique totale, qui pourrait être intégrée dans de futures analyses coût-

bénéfice. Ce dernier élément est selon nous la principale limite de ces méthodes et 

implique l’usage d’autres méthodes de valorisation, telles que celles des préférences 

déclarées.  

Néanmoins, il convient de rappeler que ces méthodes, et en particulier celle de 

l’évaluation contingente (MEC), ne sont pas exemptes de limites et ne font pas 

l’unanimité parmi les économistes de l’évaluation des interventions en santé. A 

partir des travaux récents de Carson (2010, 2012), les critiques fréquemment 

adressées à la MEC peuvent être rappelées [163,178].  

Tout d’abord, elle s’appuie sur des préférences basées sur un marché hypothétique, 

faisant émerger un risque de comportements opportunistes de la part des enquêtés. 

Ces comportements se traduisent soit par une sous-évaluation de leur disposition à 

payer (DAP) ou par une surestimation de leur disposition à accepter (DAA) une 

compensation financière, soit par une différence entre la DAP et la DAA 

[135,268,269]. A ce risque de biais stratégique s’ajoutent celui d’un biais d’ancrage, 

lié à une mauvaise offre initiale de DAP et le risque de non réponses en cas de 

question ouverte pour estimer la DAP [270]. Au regard de la méthodologie rigoureuse 

du NOAA panel mentionnée dans le chapitre 2 [164], nous regrettons que les 

questionnaires français réalisés pour les enquêtes HSA et BVA présentées supra, 

n’aient pas donné davantage d’informations sur les services marchands substituables 

à l’aide informelle ou encore sur l’utilité politique et la dimension collective de leur 

réponse, afin d’aider les aidants à mieux estimer la valeur monétaire de leur temps 

d’aide.    

La deuxième critique que relève Carson [178] est liée au fait que les individus 

interrogés dans le cadre de la MEC n’auraient pas de « préférences bien définies », 

pour les biens non marchands. Cette critique remet en question la capacité de la 

théorie économique néoclassique et le cadre welfariste à prédire les comportements 

des agents correctement pour un bien dont la production ou la consommation aurait 

une dimension collective, et notamment pour les biens publics ou générant des 

externalités. Nous avons montré précédemment que beaucoup de nos résultats 

attestaient de la pertinence d’utiliser un cadre welfariste pour redistribuer les 
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ressources du care dans la mesure où les aidants pouvaient adopter un comportement 

visant à maximiser leur bien-être. Néanmoins, nous avons aussi laissé la porte 

ouverte à une interprétation extra-welfariste de certains autres comportements qui 

pouvaient effectivement attester de préférences complexes des aidants pour l’aide 

informelle.  

La MEC est donc plus compliquée à mettre en œuvre que les méthodes des 

préférences révélées puisqu’elle doit s’astreindre à des règles assez contraignantes 

afin d’éviter de nombreux biais d’interprétation mais aussi l’incompréhension des 

répondants et leur refus de répondre. En outre, ces biais et les non réponses limitent 

l’interprétation de la valeur monétaire de l’aide informelle calculée dans nos travaux 

à la moyenne des dispositions à payer des seuls aidants répondants. C’est à notre 

sens mieux que de considérer cette ressource comme ayant une valeur nulle, mais 

cela pousse à prendre avec beaucoup de précautions les implications en termes de 

décisions publiques issues de futures analyses coût-bénéfice qui utiliseraient cette 

valeur pour prendre en compte le coût de l’aide informelle.  

De même, nous avons vu précédemment que le format de la question, qui évoque le 

mode de paiement utilisé par les répondants, doit être le plus familier et le plus 

accessible possible afin d’obtenir le minimum de réponses protestataires [271–274]. 

Néanmoins, il peut être complexe de choisir entre un format ouvert, qui permettra 

d’éviter un biais d’ancrage au prix de davantage de réponses protestataires d’aidants 

qui ne sont pas habitués à autoévaluer leurs préférences ou dont les valeurs morales 

les en empêchent [268,275], et un format fermé qui réduira les protestations au prix 

de biais d’ancrage ou de répartition, impliquant une sous-ou-surévaluation de la 

valeur de l’aide [175,276]. 

Une autre limite souvent reportée pour la MEC, c’est le fait de faire reposer sur 

l’agrégation des préférences individuelles pour construire la préférence collective 

[277]. Sa logique utilitariste permet les comparaisons interpersonnelles d’utilités et 

donc, via l’agrégation des DAP individuelles, d’obtenir une fonction de demande 

sociale d’un bien non-marchand, de manière identique à un schéma de demande 

classique sur le marché [278]. Carson et Hanemann (2006) montrent qu’il existe 

différentes règles d’agrégation des DAP pour évaluer la préférence collective pour 

un bien non-marchand, restant cependant dans une logique utilitariste, telles que la 

somme de ces préférences ou le calcul d’un niveau de DAP médian [186]. Néanmoins 
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la critique de l’utilitarisme se comprend dans la mesure où est indifférent à l’inégale 

répartition des utilités et qui accepte que ‘le gain le plus infime de la somme totale 

des utilités l’emporte sur les inégalités distributives les plus criantes’ [233]. De plus, 

lorsque l’on agrège les DAP individuelles estimées avec la MEC, on accepte que les 

effets externes positifs et négatifs de l’aide informelle se compensent. Si leur somme 

est nulle, la philosophie morale utilitariste tolère qu’aucune intervention visant à 

soulager les aidants qui subissent un fardeau ne soit mise en œuvre si cela n’améliore 

pas le bien-être collectif. Les résultats de cette acceptation du sacrifice de l’intérêt 

particulier au profit de l’intérêt général [279], - illustrée dans le cadre domestique 

par le ‘théorème de l’enfant gâté de Becker’ qui n’exclut pas la possibilité que les 

membres d’une famille bénéficient inégalement de l’utilité produite par celle-ci 

[56], varient selon les règles d’agrégation retenues pour calculer le bien-être 

collectif. Ce dernier théorème rejoint la discussion précédente sur la négociation au 

sein du couple aidant-aidé et peut également aboutir à un résultat très inégalitaire 

en termes de répartition du bien-être familial. Il est donc fondamental que la règle 

retenue pour agréger les résultats de la MEC soit expliquée et assume son contenu 

normatif, surtout lorsque ces résultats peuvent aider à la mise en œuvre d’une 

politique de redistribution.  

Enfin, van den Berg et coll. (2004) rappellent qu’un risque de « double comptage » 

peut intervenir si l’on utilise la valeur de l’aide informelle, estimée avec la MEC, au 

sein d’une analyse coût-bénéfice qui viserait à départager plusieurs care 

arrangements [161]. En effet, si l’on admet que le bien-être de l’aidant est 

interdépendant de celui de l’aidé, alors il conviendra de ne pas intégrer à la fois le 

montant de la DAP de l’aidant (proxy de son bien-être) et le bien-être de l’aidé dans 

cette analyse coût-bénéfice, au risque d’engendrer une surévaluation du bénéfice 

ou du coût du care-arrangement.  

 

III-5-2- Perspectives 

 

Ce rapport ouvre plusieurs perspectives de recherche dans le domaine de 

l’évaluation économique. Le succès de la méthode d’évaluation contingente (MEC) 

pour estimer une valeur monétaire de l’aide informelle sensible à l’impact de 

différents facteurs suggère d’accroître son usage, notamment dans le but de révéler 
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ces facteurs comme de potentiels leviers pour accroitre (réduire) le bénéfice (coût) 

social de l’aide pour la collectivité. En effet, si la valeur de  l’aide informelle estimée 

avec cette méthode ne reflète que celle de l’aide prodiguée par les aidants informels 

capables de l’estimer, nous avons montré que les variations de cette valeur 

reflétaient bien les préférences de tous les types d’aidants informels, égoïstes, 

altruistes, contraints et/ou engagés. De futurs travaux pourraient être menés dans 

le but de mieux appréhender l’hétérogénéité et la certitude de ces préférences, 

notamment avec des modèles économétriques avec sélection d’échantillon mais 

aussi avec des modèles à paramètres aléatoires, comme l’ont fait Mentzakis et al. 

(2011, 2014) [139,145]. La réduction des taux de non-réponses dans le cadre de la 

MEC pourrait également être une perspective de recherche pour obtenir une valeur 

monétaire de l’aide informelle plus représentative des préférences hétérogènes des 

aidants. L’une des pistes pour réduire ce taux de non-réponses, serait de trouver un 

dosage idéal entre l’élaboration d’un scénario assez détaillé, permettant de relever 

des données hétérogènes sur l’aide informelle et ses conséquences, et la facilité 

d’accès au questionnaire, à travers des questions ne requérant pas un trop fort 

investissement cognitif et capables de prendre en compte les valeurs (et tabous) des 

aidants informels.  

 

Toujours dans le domaine des méthodes des préférences déclarées, une deuxième 

piste de recherche qu’ouvre ce rapport est la nécessité d’améliorer la 

compréhension des facteurs d’influence de la valeur monétaire de l’aide informelle, 

afin de proposer par la suite des questions sur la disposition à payer (DAP) ou la 

disposition à accepter (DAA) plus sensibles aux différentes conceptions de l’aide 

informelle « bonne ». Assurer aux aidants interrogés la capacité d’y répondre 

librement, est un enjeu fondamental de l’évaluation contingente. A la façon de 

Paraponaris et al. (2012), nous préconisons de réaliser des enquêtes qualitatives sur 

les raisons aux non-réponses des aidants à la question sur leur DAP pour réduire leur 

temps d’aide [280]. Ces auteurs, à partir d’entretiens qualitatifs réalisés auprès des 

aidants interrogés dans le cadre de l’enquête HSA, ont éclairé leur résultats à partir 

de trois principaux axes de réflexion sur la MEC: « l’amélioration de la documentation 

des valeurs nulles, la compréhension des ‘prix de référence’ auxquels les valeurs 

déclarées se réfèrent, la vraisemblance des scénarii retenant des variations d’une 
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heure seulement de l’aide apportée ». De leur étude QUALIMEC ressort notamment 

la nécessité de revoir l’énoncé du scénario hypothétique d’aide dans l’enquête HSA 

(diminuer le temps d’aide d’une heure) et de proposer des guides, « valeurs de 

références », pour aider les aidants à estimer objectivement leur DAP. Ces deux 

éléments montrent l’importance de prendre en considération la diversité des valeurs 

et des préférences des aidants, à travers la proposition de différents scénarii d’aide 

capables de révéler la dimension collective du choix d’aider [281,282] et de libérer 

les aidants des contraintes sociales et culturelles qui les empêchent d’estimer la 

valeur économique de leur contribution au prendre soin de leur proche [283–285]. 

De futures études pourraient notamment s’appuyer sur les nombreux travaux portant 

sur l’analyse des motivations des aidants informels lorsqu’ils s’engagent dans le 

processus d’aide [118,286–289]. 

Parallèlement, une troisième piste de recherche pourrait être d’analyser, sur le long 

terme, la répartition du bien-être, ou du fardeau, au sein de la cellule familiale. 

Nous avons mentionné la possibilité d’une négociation ex-ante des effets externes 

de l’aide informelle au sein du couple aidant-aidé et il serait intéressant de savoir si 

ce marché privé est efficace pour internaliser ces effets. Les implications de ces 

futures recherches pourraient notamment permettre de justifier ou non la prise en 

charge collective de l’aide informelle, du moins dans une approche utilitariste du 

bien-être collectif. De même, une analyse extra welfariste, dont le but serait de 

dégager un processus juste et équitable d’allocation de l’aide informelle sur le 

critère de la liberté ou de l’égalité des chances, pourrait s’intéresser à l’existence 

d’un rapport de force, égalitaire ou inégalitaire, entre les différentes parties de ce 

contrat moral.   

  

Enfin, une autre perspective de ce rapport est la mise en œuvre d’analyses coût-

bénéfice (ACB) visant à départager différents types de care arrangements, en 

intégrant la valeur monétaire de l’aide informelle, c’est-à-dire son coût net ou son 

bénéfice net. Dans leur revue de littérature citée supra, Goodrich et coll. (2012) 

relèvent seulement deux ACB incluant les conséquences économiques de l’aide 

informelle sur trente évaluations économiques menées depuis 60 ans [133,290,291]. 

Ce nombre montre que les ACB intégrant la valeur monétaire de l’aide informelle, 

calculée avec les méthodes des préférences déclarées [135], sont une réelle 
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perspective pour la recherche visant par exemple à départager différentes politiques 

de soutien dédiées aux aidants sur le critère de Pareto. Au regard des coûts calculés 

dans d’autres études portant sur l’évaluation de programmes de formation dédiés 

aux aidants, il semble que ce type de politique puissent être efficient pour la société 

[150,157–159]. Il serait par exemple intéressant de comparer les bénéfices de ce 

type de dispositif avec ceux d’une politique visant à développer les instances de 

répit, dont l’avantage en terme de coût, par rapport à la formation, varie selon les 

études [192,292–294] et dont l’efficacité en termes de réponse au besoin de soutien 

de aidants serait moins probante selon nos résultats. Le développement d’ACB sur 

les prestations monétaires dédiées aux aidants serait également une piste 

intéressante pour un pays comme la France qui à l’heure actuelle, ne propose pas 

de prestation en nature directement adressée aux aidants [203,256]. 

Enfin, il convient de noter que travailler sur une ACB implique de s’interroger sur le 

taux d’actualisation qu’il serait pertinent d’utiliser pour déterminer la valeur 

actuelle de l’aide informelle, utilisée dans le présent et dans le future au sein d’un 

care-arrangement particulier. Un taux d’actualisation élevé de l’aide informelle, 

traduisant une préférence forte pour le bien-être présent, réduirait les chances de 

cette ressource d’être utilisée dans un care arrangement si elle détériore 

rapidement le bien-être de la collectivité ou si elle l’améliore lentement [198,295]. 

Inversement, un taux d’actualisation faible rendrait l’usage de l’aide informelle très 

avantageux pour la collectivité et risquerait d’entrainer une surconsommation de 

cette ressource. Le taux d’actualisation appliqué à une analyse coût bénéfice a donc, 

au même titre que cette méthode, un contenu normatif, dans la mesure où il exprime 

en fait l’importance donnée aux différentes parties prenantes du prendre soin par la 

collectivité [296].  

 

Ce rapport a montré la pertinence d’estimer la valeur monétaire de l’aide informelle 

dans le but que cette ressource soit utilisée de façon juste et efficiente par la 

collectivité. Cette ambition correspond aux enjeux du contexte actuel de 

vieillissement des populations, aux préférences des personnes âgées dépendantes de 

rester à domicile et à la recherche de l’allocation optimale des ressources 

collectives.  
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Déconsidérer les effets externes de l’aide, négatifs et positifs, reviendrait à 

considérer de manière inéquitable l’investissement des aidants informels par 

rapports aux autres ressources constitutives d’un même care-arrangement, 

impliquant la possibilité d’une allocation non optimale de l’aide informelle pour la 

société. D’autre part, les effets de l’aide informelle sur la santé physique et mentale 

des aidants sont préoccupants, tant dans une perspective de santé publique que de 

justice sociale. En effet, l’accroissement de la dépression, de l’isolation sociale, des 

risques cardiovasculaires chez les aidants en moins bonne santé, du niveau de stress 

des aidants et leur moindre recours aux services de santé sont des impacts de l’aide 

[68,297–299] qui peuvent être d’autant plus importants que cette activité est vécue 

comme un non-choix [300].  

La question de la dimension collective ou privée de l’internalisation des différents 

effets de l’aide, dont ceux liés au besoin de soutien et aux autres impacts intangibles 

de l’aide, dépasse donc à notre sens la seule approche économique de l’aide 

informelle. Cette question se pose d’autant plus dans un contexte politique 

d’austérité et d’apparente volonté des aidants de s’investir davantage dans le 

prendre soin de leur proche âgé et dépendant, comme le montre nos résultats et 

ceux d’autres auteurs [301,302]. Si la société considère que les aidés, les aidants 

parviennent à négocier entre eux le niveau d’effets externes de l’aide informelle 

leur permettant de maximiser leur bien-être individuel ou familial, alors une prise 

en charge collective de ces externalités ne sera pas forcément une solution optimale. 

Eventuellement, pour des raisons d’efficience, la société pourra veiller à ce que 

l’internalisation de ces effets soit parfaite, notamment en encadrant le marché de 

droit de l’aide, via l’obligation de rémunération des aidants ou de souscription des 

assurances mentionnées supra. Si l’assurance dépendance a par exemple montré une 

certaine efficacité sur l’allégement du fardeau des aidants japonais, notamment 

grâce à leur substitution par l’aide professionnelle [303], elle est également connue 

pour renforcer les inégalités entre les familles les plus aisées et les plus éduquées et 

les autres [304]. Une marchandisation complète de l’aide informelle pourrait 

également avoir des effets néfastes sur l’aide formelle, ‘en contribuant à sa 

déprofessionnalisation’ et à sa dévalorisation [257].  

Dès lors, la marchandisation de l’aide informelle, peut-être au détriment de l’aide 

professionnelle à domicile, dépasse l’autre enjeu de santé publique qu’est le 



80 
 

maintien à domicile des personnes âgées dépendantes atteintes de démence ou 

d’autres troubles apparentés. Dans la mesure où, comme nous l’avons discuté supra, 

la négociation privée des effets externes de l’aide informelle risque de s’effectuer 

entre des personnes souvent épuisées et précarisées d’un côté et vulnérables de 

l’autre [104,305], la collectivité ne peut rester complètement à part du prendre soin 

informelle. Pour assurer une « éthique de la sollicitude » [305] et garantir les doulia 

rights, la prise en charge collective du fardeau des aidants, les moins à même de 

négocier, serait pertinente [311,383]. Les résultats de Gervès et al. (2013, 2014) 

montrent que la société aurait probablement un intérêt économique à un tel 

investissement. 

En effet, si la formation des aidants, aussi bien en termes d’amélioration des 

compétences mais aussi d’accès à l’information, peut accroitre le bénéfice d’aider 

pour les aidants, cette politique serait aussi favorable aux aidés en réduisant certains 

de leurs symptômes comportementaux, en retardant leur entrée en institution 

[239,307,308] et en améliorant leur bientraitance [261]. Ce rapport montre la 

nécessité d’élaborer de futures évaluations économiques capables de prendre en 

compte la valeur intangible de l’aide informelle et de s’intéresser aux mesures 

d’empowerment des aidants. L’arbitrage équité-efficience des politiques et 

interventions en faveur des aidants informels devrait faire partie intégrante des 

approches à développer. 

Conclusion 

 

Si on additionne le montant des coûts médicaux et paramédicaux du secteur 

sanitaire à celui de l’aide informelle, on obtient donc un montant de 19,3 

milliards d’euros par an. Il faudrait ajouter à ces montants les coûts du secteur 

médico-social qui sont bien supérieurs aux 9 milliards d’euros estimés en 2004 par 

l’OPEPS car de nouveaux dispositifs ont été mis en place suite aux différents plans 

Alzheimer.  

Un premier travail nous a permis de montrer que la partie médicale et paramédicale 

du secteur médico-social s’élevait à 3,7 milliards d’euros. Afin d’obtenir un coût 

global de la part médico-sociale de la maladie d’Alzheimer, il faudrait également 

quantifier la prise en charge et l’accompagnement des personnes souffrant de la 
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maladie d’Alzheimer. Le manque de systèmes d’informations sur ce secteur ainsi que 

la difficulté rencontrée pour établir un périmètre clair rend ce travail complexe. 

Une étude économique spécifique aux coûts du secteur médico-social reste à réaliser 

afin d’obtenir une quantification globale des coûts médico-sociaux et par suite une 

quantification globale de la maladie d’Alzheimer. 
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