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INTRODUCTION GÉNÉRALE 

On présente souvent la famille comme le pourvoyeur principal, ou la clé de voûte de la pri se 

en charge de la dépendance, de la maladie et du handicap au grand-âge, en particulier en 

France et dans le sud de l’Europe. Les discours médiatiques et institutionnels1 relayent en ce 

sens une bonne partie de la littérature scientifique sur les solidari tés familiales. Des enquêtes 

quantitatives soulignent en effet combien les normes sociales en matière d’obligation 

familiale sont prégnantes dans cette partie de l’Europe 2. D’autres travaux mettent en lumière 

l’importance du soutien apporté par la famille aux personnes âgées en situation de 

dépendance3. L’implication des familles dans cette prise en charge apparaît non seulement 

conséquente en volume (en moyenne, 80% de l’aide apportée aux personnes âgées 

dépendantes proviendrait de la famille) mais aussi fondamentale, dans la mesure où elle 

favorise aussi le recours aux secteurs professionnels (services, équipements, établissements) 

et aux dispositifs institutionnels. La famille peut constituer une précieuse ressource dans 

l’optimisation de l’intervention des professionnels, aussi bien à domicile qu’en 

établissement 4 . L’implication des proches apparaît ainsi comme un vecteur facilitateur 

(démarches administratives, logistique) et complémentaire de l’intervention professionnelle  : 

cette dernière ne modifie pas l’intervention de l’entourage dans 83% des cas, et même la 

renforce dans 9% des cas (S. Petite et A. Weber, 2006, p. 11). 

DERRIÈRE « LA FAMILLE », CERTAINS PROCHES 

Au regard de cette représentation, plaçant la famille au cœur des réseaux d’aide, on peut 

néanmoins se demander à quoi renvoie cette « famille » à laquelle il est si souvent fait 

référence de manière globale. Qui sont ces « aidants familiaux » que l’on voit mentionnés 

                                                 
1 Cf. les portails officiels des gouvernements français et espagnol.  
2 Cf. A. Walker, 1999 ; S.O. Daatland et K. Herlofson, 2003 ; J. Ogg et S. Renaut, 2005 et 2006. 
3 Notamment S. Clément et J.-P. Lavoie, 2005 ; M. Paquet, 1999 ; L. Campo, 2000. 
4 Cf. N. Guberman et P. Maheu, 2001. 
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PARTIE 1. 

ANCRAGES THÉORIQUES, MODÈLE D’ANALYSE 

ET DÉMARCHE DE RECHERCHE 
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Cette première partie réunit trois chapitres constituant les fondations théoriques et 

conceptuelles de notre thèse.  

Nous y explorons, dans le premier chapitre, plusieurs perspectives dans lesquelles s’oriente la 

sociologie de l’aide familiale. Le deuxième chapitre propose une ouverture des approches 

sociologiques de la production familiale de soins aux émotions, à leur traitement et leur 

production. Les enseignements tirés de cette double exploration sont ensuite mobilisés et 

refondus dans notre modèle d’analyse que nous explicitons au cours du troisième chapitre, 

lequel est également l’occasion de préciser notre objet et notre démarche de recherche ainsi 

que leur évolution.  
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CHAPITRE I –   
LA SOCIOLOGIE DE L’AIDE ENTRE L’ÉTUDE DES 

PRATIQUES, DES VÉCUS, DES RÈGLES DE L’ENTRAIDE 

ET DES LOGIQUES D’IMPLICATION 

Les approches sociologiques présentées dans ce chapitre ne se distinguent pas seulement par 

leurs objets d’analyse, mais aussi par le vocabulaire employé. Les notions d’aide, de soutien, 

d’accompagnement d’une part, ou de travail domestique et de care d’autre part, auxquelles 

s’attachent les auteurs ne sont pas de simples variations anodines de vocabulaire, mais bien 

des concepts spécifiques renvoyant à des courants théoriques distincts. Prenons le temps d’un 

petit tour d’horizon sémantique et conceptuel afin d’en préciser les spécificités. Nous 

commencerons par présenter les trois principales critiques adressées aux usages classiques de 

la notion d’aide. Nous discuterons ensuite la pertinence des termes parfois proposés comme 

tentatives de dépassement de la notion d’aide. Puis, nous préciserons pourquoi le concept de 

« care » ne peut être mobilisé en remplacement de celui d’aide. Ceci nous amènera à justifier 

l’emploi éclairé de la notion d’aide proposé dans cette recherche.  

Largement employée dans le champ des solidarités familiales, la notion d’aide suscite 

pourtant de nombreuses réflexions critiques quant aux confusions qu’elle peut véhiculer.  On 

peut dégager trois écueils pour lesquels la notion d’aide est si décriée par certains.  

Le premier écueil dénoncé concerne la vision d’une relation dyadique définie. La notion 

d’aide véhiculerait ainsi l’image d’une relation entre un malade et un seul aidant.  Les 

premiers travaux francophones sur l’aide familiale traitaient en effet de cet aidant unique, 

souvent qualifié de « naturel ». Pourtant, et de récentes enquêtes statistiques le confirment, 

l’intervention d’un seul et unique aidant familial ne correspond pas à la réalité sociologique . 

Ces enquêtes, rappelle F. Weber (2011), révèlent en moyenne 1,7 aidant par cas. Certes, il 

arrive qu’une personne malade ne compte qu’un seul aidant familial. Dans ces cas-là, on 

compte une large majorité d’« aidants piégés » (Ibid., p. 29), constituant effectivement les 

seuls parents susceptibles d’apporter une aide : c’est le cas des enfants uniques d’une 

personne veuve ou du conjoint d’une personne sans enfant. La représentation d’une dyade que 
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unidirectionnelle, la personne étant censée ne rien pouvoir offrir de bon ou 
d’intéressant du fait même de ses incapacités. » 

Cette définition instrumentale et quantifiée de l’aide ne peut que déboucher sur une 

conception déficitaire de la personne aidée. En ce sens, C. Pelluchon (2011, p. 19) s’interroge 

sur les capacités d’intégration des personnes en situation de handicap : 

Une société faisant « de la quantification des déficits une manière de regarder, laisse-t-
elle la place à une solidarité qui soit autre chose que de l’assistance, voire de 
l’assistanat ? »  

Afin d’élargir la représentation de cette relation singulière, une issue sémantique a semblé se 

dessiner, à travers l’usage d’autres termes, portant une vision plus souple et plus étendue. 

Parmi eux, les notions de « soutien » (J.-P. Lavoie, 2000 ; M. Paquet, 1999) voire 

d’accompagnement. La première est empruntée au champ de l’éducation ou de l’intervention 

sociale et médico-sociale, titrant de nombreux ouvrages : soutien scolaire, soutien à la 

parentalité, soutien dans l’addiction, etc. Concernant les personnes en situation de 

dépendance, parler de soutien permet effectivement de dépasser la rigidité d’une conception 

instrumentale souvent connotée à la notion d’aide. La notion d’accompagnement est très en 

vogue actuellement dans les champs de l’intervention sociale ou de la formation. Elle est 

particulièrement séduisante pour la place importante que l’accompagnement est supposé 

laisser à la personne accompagnée, à ses projets, son histoire, ses choix… Pour autant, l’on 

peut se demander, sans forcer démesurément le trait des incapacités cognitives croissantes, 

jusqu’où cette philosophie de l’accompagnement peut être tenue en contexte de démence1. 

Beaucoup plus global et dépassant largement les seuls aspects instrumentaux de l’aide, le 

concept et les théories du care contribuent à une vision complexe de cette réalité. Mais la 

notion de care n’est pas plébiscitée par l’ensemble des chercheurs francophones, notamment 

en raison de son imparfaite traduction, mais peut-être aussi du fait de son inscription dans un 

contexte scientifique spécifique, celui des recherches féministes anglo-saxonnes. Par ailleurs, 

le care ne décrit pas seulement les activités, mais aussi la posture de « care-giver », une 

posture attentive aux modalités de son intervention, à l’invisible, etc. Tout autant de 

spécificités qui peuvent rendre l’usage de la notion de care délicat, voire imprécis. Nous 

                                                 
1 Dans cette perspective, on peut souligner que l’accompagnement peut se composer de différentes postures, 

notamment des postures de direction, et inclure un devoir d’ingérence (M. Beauvais, 2004).  
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mobiliserons également des travaux centrés sur le travail domestique, inspirés des théories du 

care, pour appréhender un des domaines d’intervention des personnes impliquées auprès d’un 

proche malade.  

Enfin, l’expression de « prise en charge » tend parfois à remplacer la notion d’aide, mais 

celle-ci est également critiquée pour la connotation négative, associant la personne aidée à un 

fardeau. Certains y préfèrent dès lors l’expression de « prise en soin », évinçant l’idée de 

charge et se rapprochant par le terme de soin d’une conception plus globale de l’aide. Mais, 

l’usage ne semble pas encore très répandu.  

Au regard de ces commentaires, comment nommer notre objet de recherche sans tomber dans 

les écueils décrits plus haut ? Sans nous laisser « séduire » par des termes certes 

« bienveillants » (soutien, accompagnement) mais pour autant inadaptés à la plupart des 

situations observées ? Sans nous perdre dans la globalité d’une notion (le care) qui en fait tout 

autant sa richesse que ses limites ? Nous pensons qu’avoir conscience des écueils, largement 

dénoncés, de la notion d’aide ne doit pas forcément conduire à renoncer à son usage, pourvu 

que la recherche dans laquelle elle est mobilisée conduise à mettre en exergue toute la 

complexité de la réalité qu’elle désigne. Nous mobiliserons donc largement la notion d’aide 

dans cette recherche, de manière éclairée, comprenant la relation d’aide comme une relation 

dynamique, réciproque, non exclusive, et non limitée aux aspects instrumentaux. 

��

Les approches sociologiques de l’aide contribuent généralement à souligner la force des 

normes sociales en matière d’obligations familiales, depuis les devoirs moraux – mais aussi 

légaux – liés au statut de conjoint ou d’enfant, jusqu’à l’assignation genrée des tâches d’aide – 

s’appuyant sur une division sexuée de la production de care –, en passant par la mobilisation 

des principes de justice dans la répartition des responsabilités et des tâches d’aide.  

La production familiale de soins et de santé à l’égard des membres âgés de la famille occupe 

une place importante dans la littérature sociologique consacrée aux solidarités familiales. 

Dans leur diversité, on peut dégager quatre perspectives dans lesquelles s’engagent les 

sociologues des solidarités familiales et de l’aide pour comprendre les pratiques et 

motivations des proches familiaux engagés auprès d’un parent en situation de dépendance. Par 
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CHAPITRE II –   
POUR UNE SOCIOLOGIE DE L’AIDE OUVERTE AUX 

ÉMOTIONS 

Nous venons de voir que les approches sociologiques de l’aide familiale envisagent la 

dimension affective (l’amour, l’affection) comme un moteur de l’implication envers les 

proches familiaux en situation de dépendance. La qualité de la relation affective entretient un 

lien étroit avec une certaine forme de réciprocité, qui personnalise la relation de soin, la 

singularise. Réciproquement, la relation de soin entre proches peut apparaître comme le 

vecteur d’une amélioration de la relation affective (S. Pennec, 2002) qui en constitue alors, 

d’une certaine manière, une (des) finalité(s). Dépassons la seule dimension affective – comme 

l’amour filial et conjugal – pour envisager un panel plus vaste d’émotions : l’angoisse, la 

colère, la peur, mais aussi la gêne, la honte, la culpabilité ou la jalousie, ou encore des 

émotions positives liées au plaisir, au bien-être, à l’apaisement, à la complicité. 

Concernant la relation professionnelle de soin, la question du sentiment affectif est traitée de 

manière spécifique. La posture professionnelle et scientifique – se devant d’être « objective » 

à des fins d’« efficacité » – dévalorise les processus émotionnels, les cantonnant à la posture 

profane de l’amateurisme (V. Despret, 2009). Les émotions, dans ce contexte, apparaissent 

avant tout comme des perturbateurs du jugement dans la relation de soin. Pour autant, des 

travaux sociologiques récents1 ont souligné un rapport plus complexe des professionnels de 

santé aux émotions. Elles n’y sont pas purement et simplement évitées, voire bannies, mais 

envisagées, voire valorisées comme une dimension du métier, avec ses règles spécifiques, et 

avec lesquelles il s’agit de composer.  

La place des émotions dans la relation de soins, qu’elle soit profane ou professionnelle, n’est 

pas évidente, et leur considération comme composante intrinsèque de cette situation sociale 

particulière – et des rôles qui y sont associés – ne s’est diffusée en sciences sociales que 

difficilement. Cela peut s’expliquer par l’héritage de conceptions platonicienne et cartésienne, 

                                                 
1 Notamment M. Drulhe (2000) ; M. Castra (2003) ; C. Mercadier (2002) et A.-M. Arborio (1995). 
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CHAPITRE III –   
PRÉSENTATION DE L’OBJET, DU MODÈLE D’ANALYSE 

ET DE LA DÉMARCHE DE RECHERCHE 

Une grande partie des travaux portant sur l’aide aux parents âgés dépendants s’est intéressée 

aux moteurs de l’implication de l’entourage, proches familiaux, amis ou encore voisins. Nous 

avons présenté quatre grandes logiques d’implication des conjoints et surtout des enfants, au 

cours du premier chapitre. Ces travaux soulignent essentiellement en quoi l’intériorisation des 

normes de responsabilité familiale, les sentiments de dette, la qualité de la relation affective 

ou encore les valeurs personnelles sur lesquelles se fondent l’identité peuvent constituer un 

moteur dans l’implication auprès d’un parent en situation de dépendance. Notre propos 

cherche à dépasser l’étude des logiques d’implication générale, pour nous focaliser davantage 

sur des domaines spécifiques de l’aide. Notre intérêt se porte ainsi sur l’implication 

« localisée » des proches : dans des activités suggérant de nouveaux rapports à l’intimité 

corporelle du malade, dans le recours aux structures d’accueil ou, enfin, dans l’intervention 

dans sa vie privée. Soulignons que les enjeux de ces situations sont tels que l’implication d’un 

proche dans l’action ou la décision interroge, d’une manière ou d’une autre, son rapport aux 

normes d’obligations familiales, son rapport au malade, son rapport aux émotions, bref, son 

rapport à lui-même, à l’autre, et au monde. En quelques sortes, on peut dire de ces situations 

que les proches s’y impliquent non parce que cela ne les touche pas, mais en dépit du fait que 

cela les touche. Nous montrerons en quoi l’étude de ces situations critiques constituent une 

entrée pertinente pour le sociologue appréhendant les solidarités familiales (A. Strauss, 1992 ; 

F. Weber, 2005). 

La compréhension de ces logiques d’implication localisée se fera en se fondant sur un jeu 

analytique de registres, à partir desquels les proches interprètent la situation,  à travers lesquels 

ils agissent, décidant (ou non) de déléguer et d’intervenir dans la vie privée du malade, et 

selon quelles modalités. Les proches ont également recours à ces registres pour justifier leurs 

actions et décisions, que ce soit auprès du proche malade, de ses proches, des professionnels, 

ou même du sociologue. En articulant des éléments inspirés des connaissances sociologiques 
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CONCLUSION DE LA PREMIÈRE PARTIE 

Les deux premiers chapitres ont été consacrés à la synthèse de savoirs sociologiques en 

matière d’aide familiale, et à une ouverture vers la prise en compte de la dimension 

émotionnelle de la relation de soin profane.  

Ces deux chapitres sont traversés par une perspective commune, celle des rapports de genre  

dans les pratiques de solidarité familiale. L’aide envers les parents âgés malades ou en 

situation de dépendance se compose essentiellement de tâches domestiques et de soins aux 

personnes, activités qui sont portées par des représentations sociales les assignant d’abord aux 

femmes et aux moins diplômés des individus, ce dans la sphère familiale tout comme dans la 

sphère professionnelle. Cette perspective se trouve largement prise en compte dans les 

théories anglo-saxonnes du care qui, c’est important de le rappeler, se sont largement inscrites 

– dans le contexte de leur émergence au cours des années quatre-vingt – dans une théorie de la 

domination masculine. Nous en retenons les pistes proposées pour déconstruire et repenser la 

vulnérabilité, la dépendance et l’autonomie, pour ouvrir la réflexion sur les émotions, pour 

saisir les rapports de domination sociale fondée sur l’appartenance sociale et le genre  et ses 

enjeux en termes de répartition des activités d’aide et rôles décisionnels.  

 

Le corpus théorique et conceptuel construit au cours de ces deux premiers chapitres est 

orienté vers l’élaboration de notre modèle d’analyse, que nous avons présenté au cours du 

troisième chapitre. Ainsi, partant des approches sociologiques de l’aide, complétées par la 

perspective des émotions, nous avons dégagé trois registres d’interprétation, d’action et de 

justification, à partir desquels nous pourrons saisir l’expérience des dilemmes auxquels sont 

confrontés les proches.  
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PARTIE 2. EXPÉRIENCES SINGULIÈRES DE LA MALADIE 

D’ALZHEIMER 
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Dans la première partie, nous avons mobilisé des travaux portant sur l’aide familiale et sur les 

émotions dans la relation de soins afin d’élaborer un modèle d’analyse permettant d’analyser 

trois dilemmes de la prise en charge de la maladie d’Alzheimer. Celui-ci est composé de trois 

registres, communs aux expériences des proches, dont les investissements et articulations 

variées permettent d’en saisir la singularité. Cette seconde partie vise, à partir du matériau 

empirique, l’explicitation du fonctionnement et de l’articulation dynamique de ces trois 

registres. Nous examinerons successivement les trois situations dilemmatiques présentées 

précédemment. Le quatrième chapitre introduira cet examen avec l’analyse du dilemme de la 

toilette. Nous poursuivrons avec le dilemme du recours aux structures d’accueil et 

d’hébergement au chapitre cinq. Nous terminerons, au chapitre six, avec le dilemme de 

l’intervention dans la vie privée du malade.  
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CHAPITRE IV –  LA TOILETTE : FAIRE OU 

FAIRE FAIRE ? 

La toilette constitue, avec les activités liées à l’alimentation par exemple, une activité de la vie 

quotidienne pour laquelle le malade éprouve des difficultés croissantes avec l’évolution de la 

maladie. Mais, contrairement à la préparation des repas, l’aide à la toilette confronte le malade 

et ses aidants à la nudité, à la découverte et à l’entretien d’une intimité qui était jusque-là 

cachée sous les vêtements, faisant l’objet d’une pudeur plus ou moins prononcée. Cette 

activité est profondément spécifique du point de vue du registre relationnel. En effet, 

l’exercice de la toilette, qu’elle soit quotidienne ou bien occasionnelle, met à l’épreuve, ou du 

moins interroge les relations familiales, à travers la gestion de la pudeur dans l’invention 

d’une nouvelle expérience de l’intimité conjugale ou filiale. La délégation à un autre proche, 

voire à un professionnel, se présente alors parfois comme un moyen de préserver l’intégrité de 

la relation. Pour autant, cette délégation n’est pas toujours possible, notamment lorsqu’il 

s’agit de gérer un « accident » dans une relative urgence et de réaliser une toilette plus intime. 

Dès lors, on peut considérer que tous les aidants sont potentiellement exposés à cette 

expérience de la toilette.  

La gêne, rencontrée par certains aidants à l’idée de devoir accompagner leur proche dans sa 

toilette, voire même d’y participer, constitue une émotion tout autant qu’elle en génère 

d’autres (l’agitation, la colère, parfois le dégoût, etc.), qui sont accentuées par la sollicitation 

des sens de la vue, du toucher et de l’odorat. Le registre émotionnel est très présent dans cette 

activité, et est donc, en partie, relié au registre relationnel. L’expérience de la toilette est en 

effet une expérience sensitive et émotionnelle forte, qui accentue le sentiment de pénétrer 

l’intimité du malade, surtout lorsque ce rapport à l’intimité est nouveau dans la relation 

conjugale ou filiale. C’est également une expérience nouvelle pour le malade, qui parfois 

résiste à la réalisation de la toilette lorsqu’elle est pratiquée par une personne en particulier (le 

conjoint, l’un de ses enfants, un professionnel, en fonction de son sexe ou de son âge, etc.) et 

s’agite en conséquence. Il est alors souvent question de gestion des émotions : celles du 

proche qui assure la toilette et celles du malade. Se pose également la question des principes 

soutenant les actions et les décisions réalisées par un proche confronté à la réalisation de la 
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CHAPITRE V –   
LE RECOURS AUX STRUCTURES D’ACCUEIL ET 

D’HÉBERGEMENT 

Nous allons envisager maintenant la question de la délégation de l ’ensemble des activités 

d’aide qu’il s’agit de prendre en compte sur une période déterminée, dans le cadre du recours 

aux structures d’accueil du malade. Nous envisagerons une déclinaison de ces situations, 

depuis les accueils ponctuels en Accueil de Jour, d’une à cinq journées par semaine, jusqu’à la 

décision du placement définitif en EHPAD ou résidence spécialisée ; en passant par le recours 

aux séjours temporaires de quelques semaines.  

Prendre la décision de confier son conjoint ou son parent à d’autres personnes, fussent-ils des 

professionnels, n’est pas toujours chose facile, et les motivations ou les réticences qui y sont 

liées peuvent être variées. Notre modèle d’analyse en termes de registres des principes, des 

relations et des émotions contribue à éclairer ces expériences de la délégation et du vécu 

d’une implication en mutation. Nous envisageons comme registre premier de cette expérience, 

celui des principes, où besoin, compétence et disponibilité sont intimement liés, ces deux 

derniers étant tantôt associés aux protagonistes professionnels et institutionnels, tantôt aux 

proches familiaux. Si, pour les uns, le principe du besoin du malade, ou bien même celui de 

l’aidant « principal » ou « direct » constitue un facteur prégnant de la décision, pour d’autres, 

c’est le maintien de la relation « cohabitante », ou le respect des volontés du malade qui 

priment. Pour certains, le recours aux institutions d’accueil suscite des sentiments fortement 

ambivalents : celui, d’une part, de confier leur proche malade à des personnes davantage 

susceptibles, par leurs compétences et leur disponibilité spécifiques, de lui apporter un 

accompagnement stimulant et approprié, dans un cadre qui le serait tout autant et, d’autre part, 

le sentiment pénible de l’abandonner, de ne pas assumer sa responsabilité, son devoir de lui 

venir en aide 1 . Pour d’autres, au contraire, si la question de la compétence et de la 

                                                 
1 Ces sentiments de culpabilité correspondent aussi à des attentes sociales fortes de ne pas recourir aux structures 

d’accueil. J.-P. Lavoie (2000, p. 90) le notait en ces termes : « l’hébergement semble constituer un tabou, ou 
tout au moins être l’objet d’une norme sociale interdisant son utilisation, sauf comme recours ultime  ». Par 
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CHAPITRE VI –   
INTERVENIR DANS LA VIE PRIVÉE DU MALADE 

La question de l’intervention des proches dans la vie privée des malades occupera notre 

réflexion dans ce dernier chapitre. Ce thème de recherche, qui renvoie à la « décision pour 

autrui », occupe une place croissante dans les travaux sociologiques sur la prise en charge des 

personnes vulnérables, en particulier lorsqu’elles sont atteintes de démence ou en situation de 

handicap mental 1 . Décider, faire des choix, renvoie à la capacité de se déterminer, à 

l’autonomie de la personne (plus qu’à son indépendance) 2. La perte de cette capacité à 

décider, à déterminer ce qui est bon ou mauvais pour soi apparaît comme une dimension 

prégnante des représentations sociales liées à la maladie d’Alzheimer. La revue de littérature 

élaborée par l’INPES dans le cadre du 3ème plan Alzheimer 2008-2012 (C. Scodellaro, 2008) 

souligne à ce titre comment cette « disqualification sociale » (J.-J. Amyot et A. Villez, 2001, 

p. 138) a été particulièrement étudiée du point de vue des médecins et de l ’annonce du 

diagnostic qu’ils font ou ne font pas auprès du malade3 (E. Soun, 2004). N. Rigaux (2011a, 

p. 110) dénonce à son tour « le danger d’une disqualification surajoutée à la démence elle-

même » portée par l’idée consensuelle dans la littérature médicale selon laquelle l’avancée de 

la démence réduirait la compétence à décider. 

Pour autant, cette (in-)compétence ou (in-)capacité à décider d’un patient atteint de la maladie 

d’Alzheimer peut aussi être étudiée du point de vue des familles des malades. Nous 

distinguerons deux types d’interventions dans la vie privée du malade, selon qu’elles portent 

                                                 
1  Une journée d’Étude intitulée « Qualifier les problèmes, décider pour autrui. Les proches à l’épreuve du 

médical » a été organisée conjointement par A. Béliard, A. Damamme, J.-S. Eideliman et D. Moreau, à Paris à 
l’École Normale Supérieure en mars 2010. 

2 Et constitue – avec le discernement – l’une des deux compétences mobilisées dans le consentement, comme le 
souligne le Comité Consultatif National d’Éthique2 (cité dans A.-M. Duguet et al., 2005, p. 231). 

3 C. Rolland (2007) souligne ainsi que certains médecins se situant davantage dans une "position protectrice" et 
jugeant le patient comme "incompétent" et non comme un "acteur", préfèrent épargner au malade l’annonce de 
son diagnostic. Plus minoritaires, d’autres courants (soulignés notamment dans S. Pin le Corre et al., 2009, 
p. 86) ont émergés au sein de la pratique médicale. Ils tendent au contraire à défendre le maintien des capacités 
du malade, et soulignent la nécessité d’adapter l’approche médicale, de la réhumaniser et de favoriser la 
reconnaissance du malade en tant qu’acteur. 
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CONCLUSION DE LA SECONDE PARTIE : 

L’ARTICULATION DYNAMIQUE DES TROIS REGISTRES 

Les analyses présentées au cours de ces trois derniers chapitres, nous conduisent, en guise de 

conclusion partielle, à souligner combien chacune de ces trois situations dilemmatiques se 

distingue des autres par l’articulation spécifique des registres à laquelle elle donne lieu. Nous 

avons d’ailleurs esquissé ce résultat à travers l’organisation interne des sous -parties de ces 

trois derniers chapitres. 

Nous examinerons le statut particulier occupé par chacun des registres selon les dilemmes 

envisagés, ce qui nous amènera à mettre en lumière leur articulation dynamique.  

LES PRINCIPES MORAUX ET CONTEXTUELS : UN REGISTRE D’IMPLICATION ET 

DE DÉPASSEMENT DES LIMITES RELATIONNELLES ET ÉMOTIONNELLES  

Dans les trois situations dilemmatiques étudiées, le statut du registre des principes  varie, 

comme son articulation avec les autres registres. Il occupe ainsi deux statuts distincts, celui de 

registre de dépassement et celui de registre « premier ». D’une part, comme nous l’avons vu 

dans le chapitre sur la toilette, le registre des principes apparaît comme un moteur de 

dépassement des limites relationnelles et émotionnelles apparaissant souvent lorsqu’il s’agit 

pour les proches de s’impliquer dans la toilette du malade. L’investissement du principe du 

besoin (à travers sa définition et l’élaboration d’une réponse adaptée) amène les individus à 

relativiser et minimiser l’investissement des registres relationnels et émotionnels et/ou à en 

redéfinir et reformuler le contenu, à effectuer un « travail » sur les règles relationnelles et sur 

leurs émotions. D’autre part, le registre des principes occupe un statut bien particulier dans les 

deux autres situations, étudiées aux cinquième et sixième chapitres. Il y apparaît comme 

registre « premier », dans le sens où il est premièrement et principalement investi, devant les 

autres registres. Ainsi, le recours aux structures d’accueil ou l’intervention dans la vie privée 

du malade sont deux situations où se confrontent, en premier lieu, les principes moraux 

(sentiment de devoir être là pour son conjoint ou parent malade, volonté de préserver son 
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CONCLUSION GÉNÉRALE 

Pour conclure, nous procèderons en quatre temps. Nous rappellerons, tout d’abord, les 

principaux apports de notre recherche en insistant notamment sur l’évolution de notre 

problématique. Nous proposerons ensuite de mettre en application ces apports dans un 

questionnement formulé autour de la formation des aidants familiaux. Puis, nous insisterons 

sur l’intérêt de mener une approche complexe des émotions, en reconsidérant certaines formes 

d’évitement émotionnel comme une modalité possible d’une aide conçue au-delà des aspects 

instrumentaux et fonctionnels, dans une conception globale de la personne et du contexte. 

Enfin, nous formulerons des perspectives de recherche autour de quelques concepts-clés.  

APPRÉHENDER LE SINGULIER POUR COMPRENDRE LA PLURALITÉ DES 

EXPÉRIENCES ET DES IMPLICATIONS LOCALISÉES 

Lorsque nous nous sommes engagée dans cette recherche doctorale, c’était avec l’intention de 

comprendre pourquoi et comment tous les « proches aidants potentiels » (à savoir le conjoint 

et/ou les enfants) ne s’engageaient pas tous, ni de la même manière, auprès des personnes 

souffrant de la maladie d’Alzheimer. Cette volonté d’éclairer le différentiel d’implication 

entre les proches pouvait s’inscrire dans le sillage de travaux sociologiques  mettant en 

évidence différents niveaux et statuts d’aidant, des vécus différenciés de l’aide, des 

conceptions distinctes de la justice familiale ou encore diverses logiques d’implication, que 

nous avons présentés au cours du premier chapitre. 

Au cours de nos premières analyses, nous avons constaté à plusieurs reprises que se 

confrontaient différentes interprétations de la situation, dont découlaient diverses conceptions 

de la « la meilleure façon » d’agir. Il nous a semblé qu’appréhender la singularité des 

expériences des proches des malades au regard d’activités ou de décisions concrètes de l’aide 

pourrait contribuer à une meilleure compréhension de la déclinaison de leurs implications. 

Nous avons souhaité approfondir cette piste d’analyse et avons reformulé notre problématique 

de recherche dans ce sens. Nous avons dégagé trois registres, communs aux expériences 

recueillies, à partir desquels les proches paraissaient à la fois interpréter la situation, fonder 
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I. GRILLES VARIÉES 

A.  LA GRILLE AGGIR, MESURE DE LA DÉPENDANCE EN FRANCE 

 

Source : http://www.grille-aggir.fr/ 

  





 

390 

II. L’HYPOTHÈSE COMPARATIVE DANS LE PROJET INITIAL 

La comparaison entre la France et l’Espagne s’appuie à la fois sur des aspects similaires et des 

particularités nationales. D’une part, les deux pays présentent des profils démographiques et 

épidémiologiques relativement similaires. D’autre part, ils se distinguent par les dispositifs de 

prise en charge de la dépendance différents et des normes et pratiques spécifiques en matière 

de solidarité familiale.  

A.  ÉLÉMENTS CONTEXTUELS  

1.  PROFILS DÉMOGRAPHIQUES ET ÉPIDÉMIOLOGIQUES 

La France et l’Espagne présentent des profils démographiques relativement similaires du 

point de vue du vieillissement de la population : en 2005, les personnes de 65 ans et plus 

représentaient 16,2% de la population française et 16,8% de la population espagnole, tandis 

que celles de plus de 80 ans représentaient respectivement 4,5% et 4,3% (Eurostat).  

Du point de vue du point de vue de la « dépendance des personnes âgées », la comparaison 

internationale est plus difficile en raison de ses multiples conceptions et outils de mesure. Au 

regard des différentes enquêtes nationales, nous pourrons néanmoins obtenir un petit aperçu 

de la situation. En France, l’enquête HID estimait en 2001 que 9,75% des personnes de plus 

de 60 ans étaient en situation de dépendance (mesurée par la grille AGGIR, présentée ci-

dessous), dont 26% étaient hébergées en établissement spécialisé (C. Colin, V. Coutton, 

2000). En Espagne, l’enquête « EDDES 99 »1 estimait, en 1991, que 13,3% des personnes 

âgées de plus 65 ans, dont 11,5% était accueilli en établissement (Imserso, 2005).  

Abordons, enfin, la question de la prévalence des démences, et plus précisément de la maladie 

d’Alzheimer. On estime qu’en Europe, la maladie d’Alzheimer représente 70% des démences 

dégénératives (J. Ankri, 2009, p. 130) et 61,4% de toutes les démences confondues 

(dégénératives, vasculaires et mixtes) (L. Fratiglioni et al., 1999). À partir des données 

Eurocode, on peut donc estimer que la maladie d’Alzheimer touchait, en 2009,  1,12% de la 

population française et 1,10% de la population espagnole totales. 

                                                 
1 L’enquête EDDES 99 porte sur les Incapacités, les Déficiences et l’État de Santé. 
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III. FOCUS SUR DEUX SUPPORTS AUX AIDANTS FAMILIAUX  

A.  L’ASSOCIATION MADRILÈN E AFALCONTIGO  

Ci-dessous la traduction des éléments du site internet http://www.afal.es. 

« AFALcontigo, sous la devise « Ton malade compte sur toi, toi comptes sur nous », a comme mission 
de soutenir la recherche biomédicale qui cherche les causes de la maladie d’Alzheimer et autres 
démences, et procure une meilleure qualité de vie au malade et à sa famille aidante. AFALcontigo 
consacre ses efforts à l’INFORMATION, à la FORMATION, au CONSEIL et au SOUTIEN des 
familles et aux proches des malades, comme à la REPRESENTATION du collectif des personnes 
affectées par la maladie d’Alzheimer et autres démences. » 

Activités d’information et de diffusion, Conseil personnalisé du département de Travail Social,  
Discussion et conférences, Congrès et journées d’études, Événements commémoratifs, Ligne 
éditoriale de livres d’intérêts pour les proches familiaux et les professionnels, Revue Alzheimer, 
trimestrielle, Information à travers la page web.  

Activités de formation, Cours pour les aidants familiaux (hygiène buccale, massages), Cours pour les 
aidants professionnels (aide à dom), Cours pour les bénévoles, Ateliers monographiques, Master en 
dégénérescence cognitive et démence pour professionnels spécialisés, Activités de soutien au malade 
et a l’aidant. Aide psychologique pour l’aidant (en groupe ou individuel), Intelligence émotionnelle, 
Programme « repos dominical », Programme sportif, Conseil juridique, Programme de bénévolat 
AFALcontigo, Séjours en centres de jour, Aide à domicile, Programme de Loisir et de Rencontre, 
Entrepôt d’aides techniques (couches, fauteuils roulant, anti-escarres…), « Estimation des 
résistances ». 

Activités de représentation et de défense des intérêts des malades et de leurs proches familiaux 

Psychostimulation pour les malades en phases légère et modérée (art-thérapie 

Réseau G.A.M.A. (Groupes d’Aide Mutuelle par quartier) : Ce programme existe depuis 1997, et 
consiste, fondamentalement, en des réunions de proches aidants, tous les quinze jours, afin de s’aider 
mutuellement à surmonter la maladie. À la demande du groupe, des professionnels socio-sanitaires 
peuvent venir leur rendre visite, afin de les conseiller dans leur spécialité.  
Médiation de conflits familiaux : Éviter la destruction familiale face à la maladie d’Alzheimer ; 
Organiser la vie de la famille en se basant sur l’évolution de la démence du malade ; Procurer des 
connaissances nécessaires pour apprendre à gérer les différentes altérations de conduite du malade.  
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IV. VOLET EMPIRIQUE : GUIDE ET CORPUS D’ENTRETIENS 

A.  GUIDE D’ENTRETIEN À DESTINATION DES AIDANTS IDENTIFIÉS 

COMME PRINCIPAUX 

Personne interrogée 
- âge, situation domestique et familiale (nb d'enfants, de petits-enfants, de frères et sœurs / bref aperçu 

de la belle-famille), activité professionnelle / associative. 

- autres personnes aidées actuellement ou par le passé ? Préciser comment ça s'est passé, en quoi c'est 
différent aujourd'hui. 

 
Personne aidée 
J'aimerais que vous me décriviez maintenant la situation de votre parent / conjoint, et on reviendra 
ensuite sur la manière dont l'aide s'est organisée autour de sa maladie.  

- âge, ancienne profession, situation familiale et matrimoniale. 
- type de problème, les premiers symptômes, l'annonce du diagnostic : quand, comment.  
 
Liste des personnes aidantes 
J'aimerais qu'on fasse ensemble une liste des personnes qui interviennent auprès de votre 
parent/conjoint (famille, professionnels, amis).  

- Reprendre le tableau des aidants : lien familiale/type de professionnel ; activité d'aide ; fréquence des 
interventions et évolution récente. 

 
DESCRIPTION DE LA CONFIGURATION FAMILIALE. 
Évolution de la trajectoire familiale 
J'aimerais maintenant que vous me racontiez le type de relations qui existent entre les membres de votre 
famille ? 

La place de l'enquêté au sein de la configuration familiale : Ensuite, de manière générale, que pouvez-
vous me dire sur vos relations familiales ? Quelles sont les relations que vous entretenez avec votre 
parent ? et avec vos frères et sœurs ?  

La trajectoire du malade : la place qu'occupait le parent/conjoint dans la famille avant l'arrivée de 
maladie, son caractère, le type de relations qu'il entretenait avec ses enfants et petits-enfants. Ses autres 
relations sociales : plutôt ouvert, plutôt fermé. Est-ce que la personne avait déjà besoin d'aide avant la 
déclaration de la maladie ? 

Si besoin, relancer sur les changements induits par la maladie : Avez-vous le sentiment que la maladie 
a changé certaines de ces choses ?  
 
 
Avant d'en venir à une discussion sur la manière dont s'est organisée l'aide, pensez vous que des 
personnes étaient pressenties ou au contraire écartées d'emblée de la relation d'aide ?  

- relations privilégiées (longue cohabitation, disponibilité sentimentale), (dé)favorisantes (carrière 
d'aidant, enfants malades ou handicapés…), conflictuelles.  

 
Événement - Négociation 
On en arrive maintenant au cœur du sujet. J'aimerais que l'on discute un peu de la manière dont l'aide 
s'est organisée autour de votre parent/conjoint, et à propos de quel type d'activité. 

- Pourriez-vous me raconter maintenant comment ça s'est passé lorsque la maladie a été diagnostiquée ? 
Qui l'a appris en premier ? Comment votre parent/conjoint (malade) l'a appris ?  

- Vous êtes-vous réunis pour en discuter avec les autres membres de la famille ? Comment vous-êtes 
vous organisés ? Avez-vous discuté de l'intervention de professionnels ? Avez-vous le sentiment 
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VI. DES REGISTRES AUX STATUTS VARIABLES SELON LES DILEMMES 

ENVISAGÉS : TABLEAUX RÉCAPITULATIFS ET SCHÉMA 

Nous présentons dans ces trois tableaux les contenus des trois registres et leurs statuts 

variables dans les trois situations dilemmatiques envisagées.  

Tableau 12.  Contenus et statuts variables du registre des principes dans les trois situations 
dilemmatiques 

Dilemme Quels principes ? Statut du registre 
Toilette, intimité corporelle Dignité, autonomie ; devoir 

d’aider ; 
Besoin, (in) compétences, 
disponibilité 

Moteur de dépassement des 
limites relationnelles et/ou 
émotionnelles 

Recours aux structures,  
confier son proche 

Devoir d’aider (soi-même) ; 
Autonomie, dignité ; 
Besoins spécifiques, 
Ressources personnelles 

Registre premier. Le dilemme 
naît de la tension entre principes 
moraux et contextuels (devoir 
d’aider + besoins spécifiques).  

Intervenir dans la vie privée 
du malade 

Besoin (sécurité, danger) ; 
Autonomie, dignité ; 
Compétences, disponibilité 

Registre premier. Le dilemme 
naît de la tension entre principes 
contextuels et moraux (surtout 
Besoins et Autonomie 

 

Tableau 13.  Contenus et statuts variables du registre relationnel  

Dilemme Effets du cadre relationnel et conditions sur 
ce cadre 

Statut du registre 

Toilette et 
intimité 
corporelle 

Le cadre relationnel impose des limites plus ou 
moins importantes en fonction de la relative 
« fusion » des territoires de l’intimité corporelle 
de chacun. 

Registre premier, imposant 
généralement des limites à 
l’exercice de la toilette, sauf 
lorsque la relation filiale et 
conjugale comprend cette 
intimité de manière ordinaire.  

Recours aux 
structures 
d’accueil 

- Difficulté à rompre l’être et le faire ensemble, 
caractéristique des situations de cohabitation ; 
- Facilité lorsque la relation est marquée par une 
certaine indépendance, le recours apparaît alors 
en continuité.  
- Suscite l’invention et l’appropriation d’une 
nouvelle relation. 

Registre secondaire, imposant 
des limites importantes 
essentiellement pour les 
conjoints et les enfants 
cohabitant de longue date.  

Intervention 
dans la vie 
privée du 
malade 

Difficulté à réaliser des tâches administratives 
d’ordinaire réalisées par le malade.  
La perméabilité des rôles décisionnels (vie 
civile, administrative ou affective) peut être 
accentuée par l’ancrage dans une répartition 
sexuée et/ou statutaire plus ou moins rigide. 
- Dans les aspects affectifs, le dilemme 
interroge, pour les conjoints, la notion de couple 
conjugal ; et pose pour les enfants une question 
de légitimité 

Registre secondaire, surtout 
pour les aspects administratifs 
où il peut imposer des 
difficultés pratiques 
quotidiennes. 
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DILEMMES FAMILIAUX DE LA PRISE EN CHARGE DE LA MALADIE D’ALZHEIMER. 

PRINCIPES, RELATIONS ET ÉMOTIONS. 

 

Résumé : À partir d'un modèle d’analyse alliant les apports théoriques des sociologies de l'aide 

familiale et des émotions, nous analysons l'expérience de la prise en charge familiale de la maladie 

d’Alzheimer à travers trois dilemmes : l’exercice de la to ilette du malade, le recours aux structures 

d'accueil et d’hébergement et l’intervention dans sa vie privée. Ces dilemmes sont appréhendés au 

prisme de trois registres d'interprétation, d'action et de justification : un registre principiel, un registre 

relationnel et un registre émotionnel. Nos analyses éclairent ainsi la singularité plurielle des 

expériences et des implications des proches familiaux des malades. 

Mots-clés : Maladie d’Alzheimer, Aide familiale, Dilemme, Principes, Relations, Émotions, Révision, 

Toilette, Délégation, Décision pour autrui.  

 

Summary: From an analytical model, combining the theoretical contributions of the sociology of 

family support and the sociology of emotions, we analyze the experience of family care of 

Alzheimer’s disease through three dilemmas: the exercise of the patient’s toilet, the use of reception 

and housing structures by families and intervention in the patient’s private life. Theses dilemmas are 

understood through the prism of three registers of interpretation, action and justification: a register of 

principles, a relational register and an emotional register. Our analysis light up the plural singularity of 

experiences and implications of relatives of Alzheimer’s patients. 

Keywords: Alzheimer’s disease, Family support, Dilemma, Principles, Relationships, Emotions, 

Revision, Toilet, Delegation, Decision for others.  

 

Resumen: A partir de un modelo analítico que combina las contribuciones teóricas de las sociologías 

del apoyo familiar y de las emociones, se analiza la experiencia de la atención familiar de la 

enfermedad de Alzheimer a través de tres dilemas: el ejercicio del baño del enfermo, el uso de centros 

de día y residencias, y la intervención en su vida privada. Estos dilemas se entienden bajo el prisma de 

tres registros de interpretación, acción y justificación: un registro de principios, un registro relacional y 

un registro emocional. Nuestros análisis aclaran la singularidad plural de las experiencias e 

implicaciones de los familiares de los enfermos.  

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer, atención familiar, Dilema, Principios, Relaciones, 

Emociones, Revisión, Aseo, Delegación, Decisión para otros. 

 


