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Introduction

e "fe.. %A Fe-"% s{{y t— trsyad Zite'x"fe...F TF "<t Tie “Feete
(atteignant 85,4 ans en 2018) et celle des hommes de presque 5 ans (79,5 ans en 2018),
essentiellement grace a la baisse de la mortalité aux ages élevés liée a une meilleure prise
en charge des maladies cardiovasculaires et des cancers (INSEHJ9 ; Pison, 2019). Les
gains tite'£"fe. .t t1 "<t o' —Z°"Ffe— Zf “—Fe—c'e tt Zf “—fZ<-
e—""Ztefe_fc"ted <« Zifte'x"fe. ..t T1 SurflapéAide008PE10xast f oo
Tite“<"'e s{ foe '*—" Zie Sdnepouries femmes, les hommes sont amenés a
vivie 10 ane "% ... Tie Zcoc—f —<2eat 12 dins.avetdes maladies chroniquést
les femmes 13 ans avec des limitations et 15 ans avec des maladies chroniques (Robine,

fe, <ed trsu & T’ —«eo Zte foeextfe trrra Zite +”fapourldsisoirer ofee 1<
'treteetZe te—co—1t FTif—Y%oete—1" eofce "Z—e "fo, ZFete— “—3F Zi
(DREES, rapport 2011).Ainsi, ZifZZ ' *% f+te— t1 Zf t—"+% t1 hadsset —"f1t—
des limitations pour les actes de la vie quotidienneet des maladies chroniquesCe
phénoméne a conduit au développement de la notion de personnes agées dépendantes en

"fe..tA& f Tx'tetfe..t Feo— Tz cect unféta dlurable de‘laspersonne
entrainant des incapacités et requérant des aides pour réaliser des actes de la vie
guotidienne » (INSEE 2014). Etant donné que la part des plus de 65 ans dans la
population augmente, passant de 11,4% en 1950 a 16,1% en 2000 et 18,6% en 2014

ce'ed trs{ - "f .te—<e—1t" tif—%oete—1t" o'—e ZibAGWE- t— "<

boomers», oneif——fet o —edesHprsonmdsigées dépendantesn effet, selon un
o EefT co—tTextofc"t TixT Z——c'e T Zite'x"fe. .t T "<t ofee
personnes agées dépendansgadevrait doubler entre 2010 et 2060(Lecroart et al, 2013.
S leslimitations t71f ... —<f < %o fe—1e— [ (8D% d&sipet@onnes agées de plus de
ZW fee T, Zf"Ffe— tTte Zcoc—f—c'oe tif . —< «-BSemPd1L¥), Blles” """~ 1
—'— . Ste— f—esc —o %o"fet oo "t tTift—Z—Fe tF etcoe ti Xr feo
£inquéte Handicap fe—+ trrza 'f7e< Z1+ 1f 1 — 59 ans)Eivtant afdeinicile,
18% déclarent unelimitation t7if...—<"<—% ‘— "ellegcit projvieénnent de divers
facteurs : handicap de naissance ou acquis, accidents, maladies, notamment migad
chroniques telles que le diabéte, le cancer, les maladies cardiasculaires et les affections
psychiatriques de longe duréeou encore les séquelles de maladieSelon le Haut consell
de santé publique(2009), les maladies chroniques sontaractérisées par la «présence

Ti—e t—f— "f=-S'Z'%<"—1% t1 of——"F "Ssec*—34& "o>...S'Z %< —1

LEtes " —se Z<cec—x o ... f—-eIsamte—depljs duft moins 6 mois, dans les activités que les gens font
actuellement?

2 « Avezvous une maladie ou un probléme de santé chroniqu®»

2
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feooc “—i—e "f—te—coetete— o " Fgnpdradnt “seit' -ung <limitation
fonctionnelle des activités ou de la participation sociale, soit unéépendance visa-vis

Ti—e oxfc...foefo—A Ti—e "2%o<etd ti—et —F..Se'Z' %<t extc..fZF
foece—fo. . % "f7e‘eetZ77F4 o'<— Zf ex..Foec—% TF e‘coe oxtc...f—84
‘o> .S Z ' %o<*—FAa& ti—et fTf' —f—<'*ad ‘— % e tolchentits-milions-""3<ZZf
de personnes erfrance. Elles sont en progression depuis 2004 (DEE, rapport 2011) et

sont devenues un enjeu de société

Pf... .. "tcoeotefoe— Tie ofZftcte ... S"'ec*—Fe f— Tie Zcoc—f—c'e
question des réponses médicalesmédico s ... «fZte t— o' . «fZte f''"—xFed i—
systéme sanitaire permet<Z t3 "x'‘et"f f—§ FeEt—3 ‘ement'des Zif... .. ’
maladies chroniques? F——3 “—3Fe—c'e fo°et o fco—co%o—1" ti—e ... D-2%
maladies aigués qui visent A guéii Zte ofZft<te - T+ Zif——"F Zte o'coe T1
(long-term care) qui visent &" soulager la douleur et & réduire ou gérer la détérioration
de I'état de santé des personnes atteintes d'une maladie de longue duré@CLE, 2017).

[ f——"f "f"—& .ofeedd— feo 'Zf..t Zif.. .. o f%oetete— f— _—t_
personnes f— “—tZZFe o'e— ZFe fU—c...—Zf—<'oe foe_ % Zifctt tTHe '
proches ?

On identifie deux mouvements en France qui conduisent a une mobilisation plus forte
des proches, faniles, amis et voisins dans la fourniture de ces soins tngue durée T—-
L D—rA Zf "Z<—<"—1f Ti efco—cte o trec..<Zt f7 VfU— e Zic
personnes en situation de handicap et des personnes agéesehée depuis les années
1960, avecla publication du rapport Laroque notamment) et plus récemment,le virage
ambulatoire qui se traduit en partie par uneréduction te T —"x%e TiS‘e’ «—fZcef—c'e
“iZte—x T TfT Vot 2% efco—cFe o trlec  «ZF Z'Ve"—i<Z Fo— teec 71
la mise en place de prestations monétairequi peuvent étre utilisées pouremployer des
fetde "7 FeecteetZZ e ZVifZZ' ... f—c'e Ltefeef_"c¢. .t —<t”..f "%
prestation spécifique dépendance en 1997 pour les personnes agees, remplacée en 2002
Pf” 2T ZZ' ... f—<'s "F e'eafZcott Fif——‘o'oct - Zf ""fe—f—<'eo Tt ..
o trrw '*—" Zte "fe‘ecte T otcee TE Xr foe F— fi—e f——"1f ... O—:
du secteur des services a domicile (qui Esent des services de proximit@ux senices
Tifett o Zf "$7e'eet fe trrw f"f... Zf Z'< t<—ft 772t & f'Z—ea t
T+ 17 Fete— T3 Zf '"cof te .Sf"%3F ext<.. pdite dejgurar—Zf-"<"1
ZiS@'<—fZ oif "<"etd& “<ofe— o foexZ<' " Zf “—déZpatigntd, e <o I
limiter les risques associés aux soins et a limiter les dépenses publiques (Cour des
e'—ted trsz & f txTFZ' 0 Fete— eife’Z< <t fe tf"eco"te foeotto

3
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pouvoirs publics et avec notamment la loi de 2016 de modernisation diysteme de santé
puis la stratégie nationale de santé 201-2022. On parle alorsde «virage ambulatoire »

pour qualifier le double mouvement «ti—ef "f"—&4 —et "xt—...—c'e Tie Ste’c
Lt te—cteetZ7Fe f— " c— TS e «—f Zodrt kd subdtituti@h'de- Soisti f ——" 1
ettt f—8 f— "ffoextc. . f—8 teo "<ZZ% o the ""cote fe . Sf"%T "+
“—F ZF exE —" S'el«—fZct" f £—% £7c—*4 o'<— "f".F “—i<Z f £—%

suivi organisé en ville» (Cour des compgs, 2018, pl171). Le rapport montre que si le

" f %ot fe,—Zf—"<"F Foe— ,<te Toe%of%ot ¢ ZiS@D ' «—fZ te ...S<"—"%oc¢
T+ 32+ te oxtf. . cotd Z',fZfete—& Zico..<«—f—<'o o Zf "£F— ... —<¢
le développement de la médecinet t+ “«ZZt& $— T1 ZiS'e «—fZcof—c'eo o Troc. ..
maintien a domicile pour les personnes malades, les personnes agées et en situation de
handicap implique une mobilisation de la part des familles et des proches (Cress@006

; Hirtz, Pellet, 2014).

Les soins de longue durée sont caractérisés par des Welfare mix particuliers, qui
combinent, a la fois dans la fourniture et le financement des soins et serviceles
ressources individuelles, familales, collectives et le marchéDa Roit et Le Bihan2010;

Kraus et al, 2011 Fontaine, 2017). Z‘'"e “—1f .. 1"—fcee "fre ti —"""f tfco
traditionnellement de modéles contrastés &f... Ti—e ... @—% tie o'coe T Z'¢%.
développés et généreux et un acces facilité aux professionnels pour les pays du nded

Zi —""'t  —c°tta fefeffvedd If>¥1dEsJystenies de soins de longue durée

réduits qui reposent essentiellement sur les familles dans les pays du sud (Espagne,

ltalie & ‘e ‘,e1” % ti'—«<e Zie feet e s{{r —e o' —"fefed%Zte Toft"%o:
eicoe Tt Zt'e%o “—Fledt —"ft—<— f" Zif—ot IBEY. %Y HT "Z18<, < Z«<-
exe—FCefe " "f"E Tf . F f—S8 [ fefcee [ Viceofe—_e t_ & [ f— —o
Zie . te—"fco—Fe Tie ,—t%F—+ '—{Aditonen et'alDOZA -Daly, 2002;4Le

Bihan, 20134 f——% ..'¢ 1" %ZZ~~%-%Ff 'f" Tie "I "‘Vedtfei  feee_teate

_”"i _é.o:l: (o_”'T_____(‘o R —Y T:t'N:tz"’ioio_ 'l':to ’”:to_f_(‘oo o
___f":t ’”‘"o:t'ﬁo_ff_”éo:t éf_oo:t T_ A(ofo___:toio_("”((r“_:t_'o ”fJ z:u'_'o_é’o'l'
fecZZt1A —e T CHE U dedifettt  ZEe fotfeos fo —et comtif—.

TH "FZ  fefe— tf "FZf—<'e tZtefVL . SAH TP TiofZeZH- FT™ced
trrrd %ot e'cAdatfrudrrza f’—<e H—<SftAsvate T3 "teete T3 oices
T3 Z'e% — 3" 124"t He4- 1% du PIB aux Pay8as, 3.6% en Suéde, 2% en France,

1.4% en Allemagne, 1% en Espagn€@mmission Européenne 201p

Le systeme de soins de longue duréérancais reflete un compromis («French
compromise») entre les différents modéles $ocicdémocrate, corporatiste, libéral,
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familialiste) caractérisé par uns>s—°e3 """ f%oefe—+ Fo—"F Zifee—"fe .t ofZfT-
domicile et les soins en établissemenfet une fragmentation qui en découle entre le

systeme snitaire, médico-social et social) f <« < “—+6leprimor dial des familles dans le

soin et un financementpublic combinant fiscalité et cotisations socialegLe Bihan et

Martin, 2010). Une des spécificités du systéme francgais tient également dans la
fragmfe—f—<'e t+1 Zf "'Zc—<"—1% te "o —c'e Tt ZiY% I Tie 't etecte
depuis la loi du 24 janvier 1997 les dispositifs de prise en charge du handicap et de la

T Fetfe.nt f7E... —ef ,f""<°"f TiVahsie thamp dd handicap l@hdu
SS “ETVCE” trrw —” Zit%ofZ<—% tTde t7c—e t— tie .. Sfe..ted Zf "
The "t7eecte Sfoetc. frate "to'—"3277% Zif " ..8% t— Sfetc.. f’

principe de droit a la compensationen lien avec le projet de vie des béffi€iaires qui se

" ft—<= f7 Zf 7t f—<'e FTi—et TFe—f—c'e tI . 'eThnsflec's T—
LSfFe t: Zf txitetfe.td Zf Z'< t— tr E—<ZZ%— trrs <ee—f—"
Tif——"e'eock “— ¢ Fe— —ef ""ie—f_<'e —ecTdlhegefsOinesde f——"1 -
'Z—e T Xr fee f— tre— Zif ... .. e F— Z% ete—fe— T fetfe— t— T1%
par la grille AGGIR) ainsi que les ressources des bénéficiaires (via un ticket modérateur).

Enfin, le systeme de soins de longue durée francais est cetéxisé par la multiplicité des

“cofet—"e '— Zc.e TR Fi—et f'— Zte T f'—tftete—e tfese Z
Zifes—"fe..t ofZftct o ="f7f7e Z3F "cofe. . foefoe— tFe t—f Zcootets
a domicile ou encore des unités de soins de I —3F T—"+F & Zf ex...—"<—% o' . <
travers notamment les exonérations fiscales et socialeslp Caisse nationale de solidarité
" Zif——‘etect *—7 Zi ainki-qué fles communesMalgré le nombre
important de financeurs, la prise en chage publique est insuffisante pour couvrir les
yFetcoed o~ L F 8 Zcktoe o Zf "E"—F tif——‘e'ect tTFe "Fretecte

Tt "Zfee tifett ofaF¢td “=tiZ% o', " $ndceSshires’tst supérieur au

“tZ—ef of3ce—e Babtdrisésdans la loi) Fizzala, 2018. Il en résulte des restes

o .Sf"%3F <o "—fe—e " Zte "fecZZ%ted tif——fe— 'Z—e+ “—1f
“fe,Ztetoe— f— of 7. St tTI Zifeeprivép(GramdirtetWitter,.2010; Joél

et al., 2012; Fizzala, 2016. En effet, la proportion de personnes de plus de 40 ans qui
détiennent une assurance privée de soins de long terme est de seulemen®d8Colombo

et al 2011). Les soins de longe durée "f’'‘ete— fceoc f—E'—"oliGarités e —" Z 1o
familiales quisontenc — " f %ot te t— o' ——fe—Fe f "t . Zf ecof te'Zf. 1 T%
les aidants (Fontaine, 2017).

TZ'e Zite"—2_1-Santd ondgcompteen 2008, za u «<Z Z < ‘dantdprpehes
gui accompagnent a la vie quotidienndes personnes atteintes de maladie v en situation
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de handicap enFrance.La définition des aidants est mouvante, comme en témoigne
Zix"'Z——<'e —f7ece' Z %o —1 foee' .  de$ ardantsratutels,. dux adahts I
non professionnels, aidants non rémunérés, aidants familiaux ou encoraidants
informels. Z*7e¢ “—% Z1t8 "teec's Tifctfo—o of—— %7 "fe " ¢t f—8§ ... °
Tif..... ‘o' f%oetete— tie "fecZZte t— o—"—'—_ndriprofessionnds ...1 72721 1
définit les aidants en négation du statutles professionnels et cie des aidants familiaux
exclut Zfe eote "fe T3 Zite—'—"f% T ~'cocofRadsacette’ th&stdmoust+a 1— ...
——<Zcotee Zf —F"ece'Z'%o<T Tohf callpei-ot TS T Fe—Aifrif<dt f—
cercle familial et ne place pas cette activité eapposition aux aides professionnelle%

P18 "Feec'e tifctfo— o™ 7efZ fo— % fZFefe— ""rete—f Feo """
anglaise du terme «nformal care » trés présent dans la littératureLa loi du 28 décembre
trsw "FZf—<"f o Ziftf'—f—<'e iflissehfent adoptedardéfinitiohdés aidants
suivante: 0 e— .. ‘eectx”x . feet " St foeffe— fTi—ef "fe‘eet Y%t
partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin, un parent ou
un allié, définis comme aidants faniliaux, ou une personne résidant avec elle ou
entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de maniére réguliere
et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des
activités de la vie quotdienne. »(Article L. 113-1-3 du CASF).

Les aidants prochessont davantage présents dans la prise en charge des personnes
fragiles que les professionnelst » Zf “‘<eo fo —F7et tice—Feec—x tF Zifctt “—1
f...—<" «—xsEhHfet, 168 % des grsonnes aidées (de plus de 5 ansk le sont que par
des proches, 14 % uniquement par des professionnels et 23 % a la fois par des
professionnels et des proches (Weber, 2015). Seulement 30 % des personnes aidées
ytexccte— Ti—et focti 7 MicHe: cesbt Mgjoritditement des personnes
de plus de 60 ans (Soullier, 2012 Soullier et Weber, 2011)Les aidants proches, qui sont
majoritairement des femmes (Briard 2017), aident depuis plus longtemps que les aidants
professionnels et effectuent me aide plus diversifiee (Soullieret Weber 2011 ; Soullier,
2012). o 'Z—e tf ..te fTreexte o7 Zite fUf..—%Vco—<"—ZFe tF Zif
proches dans les soins de longuelurée a été mis en valeur par es valorisations
etet—fc¢"te T+ Zif ellel EmTetourant & la méthode des biens prokgt Zi+——1t3+ t1i
Davin et Paraponaris (2012)+~fZ—%t Zf "“fZ3—" 11 &aux perdonnes dgdes 7 t

3 Nous verrons que la frontiére est parfois poreuse et que le potentiel salariat des aidants remet en calessoncept
TTf(Tfo-o o‘e ""Aioo(‘oo:::ZQ

_“Lamethode des biens proxy consiste a calculer des colts de remplacement estimés a partir du temps consacre a
Zifetd fo fofo— "F.."—"e f—8 "8 of " . Sfete Ti—e e '— of " .. F Lteectt"x [ tee}

I+
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T+ ' fetfe—te o ss «cZ7Zsdldrs quéivele apportéepar les professionnels est
évaluée a 4.6 milligd te tit—"'s te*—2_F [fERERZE .. 0o —F tF Zifct
proches représenteainsiplus de 70" T — e‘e—feo— % Z‘,fZ t1 Zif<tta

Alors que les soins de longue durée reposent majoritairement sur les solidarités

familiales, les évolutions actuelles laisent présager une diminution des aidants proches
dans le futur. En effet,la diminution du nombre de personnes de 50 a 79 ans qui

Liee—(——Fe— f—E'—"TiIS—< Zf of E" "parxappdrt afi<iofnbres défecZ<f —
personnes dépendants, la diminution prévue du nombre de personnes sans enfants
survivants, la diminution de la cerésidence des personnes agées avec leurs enfants,
Zix"'Z——<'s the "ete “fecZc<fZte [fTf... —et Sf—ecfundte “fecZ
hausse des divorcest une diminution des mariagfs & Zi+Z‘<%oefete— %oz % "f’'Sc*
familles ou encorel'augmentation de la participation au marché du travail des femmes

ete— Fhe Tf—F—"e “—c o<, —F"fcto— o Zf "ET— . —c'e TF Z1'7
futur (Murphy et al, 2006; Gaymy 2008; 2011; Pickard, 2015). Cette tendance, combinée
a la hausse des besoins conduit a parler decare deficit» ou encore de «rise du care»
(Nicole-Drancourt et JanyCatrice, 2008). Tfe— tfee ... f ... ‘e—FS—-%F “—F oFf t27%
Z<—<*—1F tif<tt f-F@ndedepuis e Hébut des années 20@fui se traduit par
la mise en place de dispositifs variés de soutien aux aidants (allant du soutien
psychologique aux formations, en passant par les congés ou encore du régiiaiditch,
2012 ; Courtin et al 2014). Sicette politique a été @finie comme une «olitique publique
“cofe— o "kt —<"F ZFe ...'8—e fee'  xFEenwids, 2017, rods VertohZ due
les logiques SOUSE f ... fe—Fe T+ Zf ""Zc—<*—1% Tifectt f—38 fetfo—o of o'e
assocéee o Zf "fce o Zf T'Z'e—x tifexZ<'"t” Zt “x..— ti Zif<tt
Titoe. . ' —"f%F” Zf "tee'—" % Tifctd <o et ZZF tfoe —e .. te—F5—1
soins et de restriction des dépensesSi cette crise du care révelain enjeu quantitatif
portant sur les arrangements futurs de care (qui va prendre en charge les personnes
fragiles ?), elle révele également un enjeu qualitatif autour de la qualité des soins produits.

e t77F— ti—et "f"-A& ZF ...f"f..=°"% "7 f%oe+te—guddurBerévile—<“—1 t
la complexité du systeme avenotamment la difficile coordination des niveauxsanitaires

médico-sociaux et sociawd 1f—-—"1 ’girangerdehss pratiquesde careposent la
guestion de la coordination entre les acteurs professionnelsteles proches dans
Zif ... ‘o' f%ostetfe— the "freteete "V f% 7t

5 if«tt u«t-le..ténps consacré aux actes du quotidien, le temps consacré a la surveillance, a la supervision
Tif.o.—<"c—te "t fZcoxfe "f" ZFe 'Fe'eete Y%hotfe t— f— o' ——cte «'"fZ4
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Best a ce double enjeu, a la fois quantitatif et qualitatif, associé a la crise du care
“—F Zf —S°ef eicEns&siudnd au niveau des arrangements de care, nous
analysons plus précisémat les interactions entre le recours aux aides des proches et des
professionnels pour les personnes en situation de handicalgn se situant ensuite du point

T "—3F tf Zi*"""f tifett tfe "7 SFe f— tfee —e fe_f35_F of""
tite’Z'< fetnmes, nous analysons le temps partiel comme moyen de réduire la

Lte—"fee—t T —fe'e Fie fetfoe—e - tiferZc'"t” ZF—" "2, — t1 Z
Zf ..7<ot t— L f"F Fe— [ rxStetx o —7fT17e ZirpdycHoredest o ot f 2
prochesett e "7 "feec‘eotZe tfoe Zif ... .. ‘o' f%oetefe— f— e'co THe 7.

Etant donné que les enjeux liés a la crise du care concernent aussi bien les personnes
ageées dépendantes que les personnes en situation de handicap, nous choisissons de ne
pas restreindre notre analyse aux personnes agées dépendantgs™<e TifefZ>e3” Zif <t
[/ —x% o Zifteoto, ZF tHe '$7e'eets tdsailants depersorfnedd moins
de20anssontexcly T1 ZifefZset ...f" o' —e "1"" 0o FTfee 7F  Hf'<="F <o-
Ti—et fetd o2, "¢ —Fa “—«¢ ..'e. f"ef Ve —f tE.. . Zsurc< " Fete— |
des logiques différentes en lien avec des politiques spécifiques (politiques familiales ou
encore éducatives).

To t——tte 2. "efec—1te "7 fe_ o« _gtIES frrangerhdnts’de card se
sont davantage focalisées sur la prise en charge des personnes agées dépendantes et ont
cherché a comprendre les déterminants, les conséquences et les mécanismes de la
ot <Zeof—<te TE Zifct: .tAfin d&' sy@Hétiser les questionnements, les
"ec—cleotfete_e F— Zfe frt7_e Tt L Fe £——TFed ‘e 'F—— tco—co%—
cette littérature (Fontaine, 2017).

o ""Eect” f8F tifeffoedct—3 e fet "t ZFe . tedusemte—e Tif<
des familles et le proessus de désignation des aidantsS{(oan et al., 1997 Pezzin et
Schone, 1999Engers et Stern, 2002 Fontaine et al, 2007 Byrne et al, 2009). Les travaux
analysent les caractéristiques individuelles et familiales qui déterminent les
.. '* 7<% —" f — & et nfettertten avant les interactions et les interdépendances des

S8 f— ofce The "fecZZteA o . F “—< e f"ef Zifctt 't —" 7%
conjoints qui sont mobilisés en premier, puis viennent ensuite les enfants ou la famille
plus élo<%oe+f oc ZF . 'eE‘co— of "t—— foee—"%" Zifctt f,f74 trsr &

sein de la fratrie pour les parents agés font apparaitre des interdépendances de choix ou
ZF e'e,"t tibe@Efe—7F e'coe “—1F Zit ""fi— tT— "fe¥%o tI efcmedbie...t fTF.
cadetdépendantt tf ...1Z2Z% t1 ZifA«+2R007)Lefroketdutsex¢ des enfants, du
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ete "t Tifte fe—ed T3 ZF—" efe—2d T1 Zit—"9¢ ‘' Z<%of—<'oe "foecZ<f
encore de leur éloignement géographique avec les parents a été souligdéns la
Ze——2"f——"18 o £°7F -8 ZFe "<ZZted Zte 't eteete fTE . tie "1,
faible, les personnes sans enfants ou encore les personnes en emploi ont moins de

v fa<Z<—t TF "' —7 e Bonkdang, PPAY Berecki-Gisolf et d, 2008).

e tT_8c°et [EF TifefZretd — —E‘—"s f— o"tf— <ot t—t
cote”t . —e TE Zifc<td tie "7 .. SFed efe—"xe f7 ZFe Tx'F7 . —ee
[fofZset the "2°1"  —eecies T+ Zifctt o—" Zf "<t 'rifidlesc oot 7
tfee Zf Ze——t7fo—"$8 e t——tFe e'efom —o £ - ex%f-< 11
cf" 8t t— —UfTf<Z f— e—7 7% o'e "t tiSt—"%te T —"fTfcZA o—"—

les aidants cohabitent avec leur proche aidé (Carmichael et &Q10 ; Bolin et al., 2008
Fontaine, 2009; Van Houtven etal., 2013 "<f”"t4& trsy & <« Zit " "t— 11 Zifctd Feo-
les salaires des aidant¢Bolin et al, 2008; Heitmueller, 2007; VanHoutven et al 2013),

Zif<tt "t—— ...'et—<"F Z1terdtesarhénageiientsde leur travail et & des
absences au travailBriard, 2017 ; Colombo et al., 2011) et a réduire les autres temps
ot <f—38A fe x——tTte ete_"te_ +%ofZtefoe— “—F ZFe f " f—e ex%of-

“tee Zifett —t7ecexta pf tine phus—diffieile réintégration sur le marché du

travail (Carmichael et al, 2008 Van Houvten et al, 2013 Briard, 2017).La littérature met

+%o fZtetfoe— o fTfe— ZFe "7 —eectee ex%f—<"te tI Zifctt
psychologique, mentale et lebien-étre des aidants, f " ...&4 o' —feefe—a Zif' ' f c<—<'e
symptomes de dépression, de la fatigue, du stress et une plus grande morbidité
psychiatrique (Pinquart et Sorensen, 2003 Coe et Van Houtven, 2009Do et al, 2015

Schmitz et Westphal, 2015. Ces € "t —+ o+ % f—< ¢ T1 Zifctd oo "Fe™t7 |
W Sfac—f—<te fe—"t Zifctfo— ft— ote " [ ST4 Zice—Feeknfin, 1 Zif <t
Zif.~2<Kifctt "t —— *% f Z& wderéductionides ¢€rps de loisirs, des sorties

et des temps familiaus tfe fctfe—e f—1f"a trsw & ifefZ>et T3 Zf ...to..
sociaux des aidants a été cependant moins développdans la littérature. iteefe 71 t1%

e 8- <ottt tt Zif<tt =" Zie fotfoe—e =" fcte— of 7
entreprises et les dépenses de santé. La mise en avant des répercussions négatives de
Zifetd tfee Zf Zc——2"f——"% oite— 2% fZFete— [ timluatigioett 71—
médico-économiques surZit " <. f ...<—x Tie tce tec— < F floisf ZH o f-2AS " fF el f o~
t— "+..— tf Zif<t: £- 11 Zf *“—(Sélwead dttal,”2007tGallagher f + —»
Thompson et Coon, 2007 Chien et Norman, 2009 Joling et al, 2013

o —"'cec®et fEF tifefZred eices i— f— o "Ff— 0ZZ2%...—< f-
respectives des solidarités familiales, des solidarités publiques et de la prévoyance
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individuelle dans les soins de longue duréet plus généralement dans la protection
ot <fZFf ‘e—fcoetdA trsy & fe t——Tte foefZrete— Zte fU—t...—Zf—<"
Zifett " teecteetZZta ZZ%e .St7..Ste— ti—e @Bt o "Fet " "¢

Thre o Zctfre—te "— Zc*—Fe f" Zico—F"extcfc"F ti—e “cofe.f
i Feecteet 77t o—7 Zfe o Z<tfrc—%ke “foecZ<flZFe ta TH ZifFFo— o
tfe ' . Ste 'f” Zifctt *(Peiain etat t1BI6L anga et al, 2001 Stabile et al,

2006). Si cet effet a été interprété dans un premier temps comme une inefficaciiés
politiques de soins de longue durégil pourrait également permettre de soulager les

fetfome " 8% ti—et "f7oct t3 Zf "ot to . Sf"%Fa i—e f—r
Zte 177t —e FTi—ef £7'Z——c'e tThe o' Zctfc—te "foecZ<fZFe o—" 7%
également apparaitre des effets de substitution. Lf <T+ Tte ' ...Ste "+t —<"fc— 2% 7
Zif<tt 7" F e (VanHOuVieNn and Norton, 2004; Pezzin and Bane, 1999; Bolin et

al., 2008 Bonsang, 2009). Cet effet est réduit pour les niveaux de dépendance plus élevés

et differe en fonction du type de professionnels (Bonsang, 2009). « £ "t—-4 Zif<t$ T+
e St oF " fc— —e o— o—(——— Tfe fette Tt efo—c“—Foi o tiec...<Z%
mais serait complémentaire des aides de soirgus qualifiés (domaine médical) (Bolinet

al, 2008; Bonsang, 2009. fe+ +——tfe ei‘e— "fo "f"ece tiflafaldeuble E —«*—1

i f—efZc—t to—"1% Zifctd the " Ste F the " CfeectestZe ‘— fo
Phe UL SEe T—ceed ol foF" ZUfCtE U feectestZZ2E f- v
professionnelle influee ...+ Zif<t$ t3e+ "7 ...Stea

De ce rapide état des lieuxt fo +——Tte f8co—fo—1te o _rouiidentifforisfe<Z<fZt
un premier angle mort de cette littérature qui concerne la mise en regard du deuxiéme
axe TifefZrmdt” ZFe "2'1" . —eeciee T3 ZifuTd tHif e fleSdy < fe—-e
—7"'coc®et 8% tifefZret o—" ZFe "Zf..fe "It . —<"te tie fotite
proches dans les soins deongue durée et qui consiste a interroger le role et la place de
Zf "Zc—<"—1f Tifetd f—8 Fedfo—at Hffow'Zfe'tL Zo%—1F T—"214 <« 7
o« ZifefZ>ed T+ Zf ""Zc¢—<*—3F Tifctt f—8 fetfe—od <Z ..o ctoe— fe
les logiques sougacentes de cette politique au regard des politiques de soins de longue
durée. Nous menonscette analyse dans le chapitre 2 de la thése en recourant a une
approche socio S<e—*"<“—34a f .. Sf'«="1% “cef o e’ fet "} Zix"T'Z——c
aidants prochesdans les soins de longue durée et a caractériser la formalisation et le
déploiementdelap Z<—<“—1 tif<tt f—38 fetfo—o Fo "fe..ta '—” . IZf
ot «Zcoxe fTE . ti—eett PFFPEL>eF The teotoc—c e tifctt f—3 fetfo—o
France depuis la fin des années 1990 qui permet de créer une cartographie des dispositifs
et de mettre a jour la maniére dont les aidants sont pris en compte dans la politique

10
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— 2t —f t— Zte —>'Fe tifctfo—e Lteectx e frAZfif A<k F1-d—

—ot foefZret —t8——1Z77F ti—e 00— tif'—<...ZFe trIZf '"feet
période 1990-2018 permet de rendre compte des grandes thématiques qui structurent le

Teot—"e o—" ZFe fetfo—e tfoee Zf '"heet $— Fif "' . St” fcoec Zte
k- b 2% tx f- '—,Zc. o= Zf "—}e-ceelideef ddyke—ca if

matériaux permet de réveéler les images cognitives associées aux aidants ainsi que les
logiques sousjacentes a la politique de soutien aux aidants. Nous montrons que si dans

un premier temps les aidants étaient pergcus comme des ressources gugratuites, leurs

ytefcoe T— 73— "t — tf Zif<td fe— t—% eco feo fTfoe— A% Teec
M Zc—<"—F Tifett f—8 fetfe—o "2 et o Zf "tco o —of T Z7'e—t Tif—S
<o " et Z77% t— TifexZ<'"t” Zf “— f Brsde sdidriaf il¢s didant§ puis-dep”
efe—"te TE "Vef—cte F— o —et "Z'e—x tifexZ'"t" Zt "x...— Tt Z
de suivi sanitaire des aidants ou encore de répitle développement de mesures de

soutien direct aux aidans fait apparaitre plus récemment des logiques marchandes avec

td Zf te.—""Fe. % fe—"% Zife of" <. .ted Zf Sf—eeF THe .. te-"f
aidants ou encore le développement de services payants pour les aidants— “<efZa Zif ...—<c"«
pour un environnement organisatioe*fZ f— <ee—<———c‘eef7 “—<¢ o' ——_cFo— 7

aidants est le parentpauvret £ Zf "*Z<—<“—1f tifctt f—38 fctfe—v@

Les chapitres3 et 4 font référenceaux enjeux quantitatifs associés a la crise du care.

Z «if%«— —' —— *1B¢rleshrrhiigenfentsie care dravers la mise en évidence des
interactions entre le recours aux aides des proches et le recours aux aides
i feecteetZ7ted f .Sfl<="F eicoe Vc— tfee ZF "7 e%otete— Tt
présenté précédemment et vise a apporter une \isn dynamique des liens entrdesaides
en analysant la double causalité entreZ i f «t 3 t1e ' .. .St t— Zif<fApafth™teecieet.
des données Handicafbanté 2008, nous mettons en place plusieurs méthodes
Tido—cof—cte flco T1 of "fo o't ofleffiZedretpt "t £ T3 —85 —>'1e 11
résultats suggérent un double effet de substitution les personnes qui ont plus de chance

Td "F..—"<¢" o Zifctd <ot edZZF Tre— VFete F" o —_<Zcot” tE Zi
personnes qui ont le plus de chant t1 "f..'—"<" o Zifctd "7 "teecteetzZ7%
solliciter les proches.Nous apportons un éclairage nouveau sur les facteurs liés a la
substitution. En effet, celleci 718 Z<*—$f "tect "f7 —eo o'cet”f f.. .. °e o 7
professionnelle des personnes les Ips défavorisées économiquement, des personnes
agees de moins de 60 ans, des personnes appartenant a des ménages élargis ou des
"freteete (T fe— fTfee tihe 'f_c—Fe "<ZZFe ‘— tee—efe " _"f7Fe "f_
't Ste —fet o fZZct" Z% ifetesadotipsita Zicoe 7ot d Z'7e"—

11
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professionnelle est facilitte(notamment en fonction des revenus et des dipldmes)es
11:”.‘..12. ‘o — _:to"'fo :t o o‘(eoe 0‘22(_“(_:1:" z:t_” :I:o_‘__”f%oi re__m "

Le chapitre 4 vise également a répondraux enjeux quantitatifs de la crise du care en
*T<e—x "1 enofarrment aux liens entre le temps de travail des aidants et les temps
tTif<tta ‘—e ...S17..S'ee o #EMiEs-pattiel Birtla doAciltation des temps
sociaux etsur ladiminutiondesr+' 37 ... —eec‘eoe T+ Zifcttad f"—<” tfe tleetto
Handicap-Santé 2008, nous recourons a la méthode du score de propension pour
comparer la situation des aidants a temps plein et & temps partiel. Cette méthode permet
T . te—"@Z1" Z7S+— pbséhvablescentpréniant en compte les déterminants du
recours au temps partiel. Etant donné que le temps partiel peut étre choisi et ainsi refléter
The "2 £  Fe F— The e _Fede—o Fifctt o7t T —Foq of—o
partie des inobservabes liée a la prédisposition a aider. Les résultats montrent que le
—Fete fr—<tZ . te—"¢,—F o f—%oote—1f" ZF —Fe'e tifctt tE ofecet
fT = f— —fele Zeo £ o7 7F of” St t— —"f f<Z& t- f....
contribue aexpliquer les plus grandes probabilités des aidants a temps partiel de déclarer
une réduction des relations sociales ainsi que des problémes physiquegsichologiques
Zcte o Zifctta

Enfin, les enjeux cette foisi qualitatifs associés a la crise du cargont abordés dans

le chapitre 5 avec une analyse de la participation des aidants proches a la gestion de santé
des personnes malades auc6tés des professionnels de soins. Cette analyse est réalisée
"fT 2%, <f <o Tite—"-tirectifs medésaupreés del9 aidants de personnes atteintes
de Parkinson ou de la Sclérosatérale fe>‘—""S<“—3F&a o of "+ " +"fe— f— . ft"%
de la participation des patients développé par Thompson (2007), nouslentifions au
e's5Fe ti—et fr7 ... St Sdétu@iveles diférentes formes de participation des
aidants dans le parcours de soins des patients et nous mettons en évidence les spécificités
de la place des aidants dans le systense soin. Aprés avoir identifié Sniveaux de
U< O f=<te ZUf ‘o' f %o *thWidns e fialdgue, 1a médiation ou la gestion
de conflit, la coeproduction dans la mise en place et le suivi des traitements et la
coproduction dans les actions de soins) nous analysons les facteurs de conversion qui
rendent possibles ces formes de park ...<’ f—<‘ed — o‘>fe FTi—ef f''" . SE <ot
travers une analyse de contenu thématique, nous mettons en évidence les facteurs
individuels, organisationnels et environnementauxassociés a la participation des aidants.

‘e ete_Ttee “_F Zif . —c'm fffrme 7. . Botte—c'e TI efe—+ Tie 'f_cFe—
e—""cofeete— et _Fe_ 1 f" ZF e>e—°etd e'—feefe— T— “f«-
Tif ... ‘o' fY%oetefe— tfee Zte 'fr . f—"e T e'ce ofce +%ofZtefe— 1

12
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systeme sanitaire trop complexe et insuffisamment adaptéaux maladies chroniqueset
incurables.

La présentation de ces chapitres fait apparaitre la diversité des méthodes utilisées
pour répondre a ces enjeux de la crise du care. Ce positionnement constitue un apport
important de la théese, qui méle méthodes socio-historiques, lexicométriques,
econométrigues et méthodes qualitatives. Les méthodes sociéhistoriques et
ZESc.. ek —"¢“—fe “cofe— o of__"F feo x7ctFe. . f Zife't. - trefect—
politique 11 f <duk aidants et ses logiques sodgcentes Li f T"—<¢‘e foe—c—% tF ex-S*t:

“—fe—<—f—<"te ti—e ..@-2% F- “—fAkarfore dbjetidl rdchprehe’st fe— Z<
reflete des questionnements de la recherche difféerenta f~1... dbié—des
guestionnements liésaux enjeux quantitatifs de la crise duare (qui va prendre en charge
les personnes fragiles et de quelles mani¢geZ 3 —te'e "f"—<3Z E'—%t o—" Zi*"""f f

Zif——"% tfe “—foe—c'oofofoe_o Zcte f—8 te@E®Ft—38 “—fZ<—f—-<"o ..°
la coproduction de soins). Le recours auxméthodes quantitatives, caractérisées par
ZifefZret tie "£%—Zf"<—%ed 't ef— TFictie—<"<t” oe—" Zf L f
représentatives possibles, des relations stablesausalesentre le recours aux différents

—>'te Tif<tt ‘— te.terhpspartiélLt & tonciliation des temps sociaux et le vécu

Tt Zifcttdex—S‘tte Tiz"fZ—f—c'o Tte ""Zc—<"—tfe '— Zc*—1tfe o
développées et sophistiquéesepuis les années 199@t permettent Ti+~ fZ—*+" tf efec°"%
Z—e e Zicef - U BRI ZHeEfICf, BT 8 —$77%e ‘o eice-
prendre en compte les biais de sélecticnpossibles. On distinguetrois moyens de

neutraliser les biais de sélectiond Zif3'+"cte.. .t . ‘o—"@Z+f “—c¢ "t ef— —eof

traitement aléatoire (ce qui supprime les effets de sélection automatiguement), les
ex—S‘'tte FTif ' f'<fefe—4 "“—<¢ "ftref——Fe— tF . te-"@Z%" e—" 7%
expériences naturelles, dont le contréle se fait a la fois sur les observables les
inobservables £ — Zf esc<eot te a— litfsoitipar tigst méthodes de différences de

Tt x7fe ke fTF.. ZiS>' ' —S°et “—ife Zif,ete...F Tice—F " Fe—c'e
bénéficiaires auraient connu les mémes évolutions), le recours aux variables
instrumentales (qui sont des variables qui explif —fe— Z1 "fc— Ti2-"F | tex"c .. <f<"]
ne sont pas corrélées aux composantes inobservées des variables de résultats) ou encore

Zf "+% " feec'e o—" Fco  te—_coe—c—x fTf.. ZiS>’'—=S°ef “—F Zfe '
des caractéeristiques identiques)(Givord, 2010). Nous utilisons dans cette these les

6 Les biais de sélection désignent les effets populations qui résultent des différencegexistantes entre les deux
—Zf—c<tee Lt fxte ZFe  dexTcf e f— Zfe ote dexTc i fc"fe d o ,cfce TE o exZF .-
surestimation ou une sousestimation des effets.

13
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e+ —S'tte FTif ' frc¢toete— F— Tit& x"coe . Fo of_—"1727Z%te f"t.. Z%

instrumentales. i—e f—-"% ..@—-x& Z1te «x_—Qiludichtdavantafe kst a
singularités, sont utilisées pour deuxraisons. T—e% ' f"— T— "f<— tTT7—e ofe*—1% t1%
longitudinales sur les aidants, notammensurle —"¢ f ... —<"«—%¢ T1f efcgllgscdesc “—1 T

professionnels (Zigante, 2008) qui permettraient de mieux identifier les différents
arrangementsde care. 1<t f«"¢...f—<'e T+ .. te tcefoectoe % Zifctt “—c of
dans les enquétes et de ce fait peu prises en compte par les politiques publiques serait

Tloe. ——<Z%t Tfoee ZiforZc<'"f—c's T— ere—°et t1 ofifz"3f [ 428 t
pour desraisoes ti'"t"f 'Z—e St —F4& '—" f.... xTE" ¢ Zf ec%oe< <.
donnée par les aidants de leurs actions et adopter ainsi une démarche compréhensive des
arrangements de care. T ——1 f<tf o Zf ... ‘e’"xSFeec'e ti' Et—-o tF "F..SH
constitue la force principale des méthodes qualitatives (Coast, 1999). Elles permettetd

placer les aidants dans leur histoire, leur contexte et leur réseau, prenant airgi compte

leur environnement social, économique, culturel ou encore institutionnel. Désrs, il est

eec 7t fictioe—< <t Zte "f . —f—"e f— Tteet " fe ‘s f..<Zc—
selon la place que veulent se donner les aidants dans une démarche qui se rapproche de
celle des capabilités développéepar Sen (1997). it+— ... 1 Usedvisageons dans le

chapitre 5.Les connaissancepermises par les approches qualitativesur le contexte des

pratiques, sur les préférences des patients et de leurs proches et sur les maniéres dont ils

agissent dans le systeme de sanéh lien avec lew environnement apportent un éclairage

utile pour les politiques publiques (Coast, 1999 Obermann et al, 2013 Greenhalgh et al,

2016 & fe*',¥1727Z - fZ4& trsz & =« ..f"—fce eplajdetcebiderniésésce—1 e
années pour une complémentarité des méthass qualitatives et quantitatives qui
"tret——te— TFifexZ<'"t” Zf .'ZZ%..—-F f- ZifefZset Ti treexte:
évaluations en économiede la santéd tTife+xZ<'"3” Zf ..'¢’"+Steecte tihe  te’7.
des patients et de leurs prochesf— tife+xZ4ftZ<«Z.f—<'s t1 Zf "t..S5%”..5¢%
politiques de santé (Coast, 1999 Coast et al, 2004 ; Obermann et al, 201&reenhalgh et

al, 2016; Campbellet al, 2018).Dans unelettre ouverte aux éditeurs de la revue BMJ, 70
chercheurs se positionnent pour unevalorisation des approches qualitatives, notamment

Teo tloeofo Zif "%o—ofo— e—c " fo—

«Les études qualitatives nous aident a comprendre pourquoi les
interventions cliniques prometteuses ne fonctionnent pas toujours dans le
monde réel, comment les patientszent les soins et comment les soignants
pensent. Elles explorent et expliquent également les relations complexes
entre le systéme de soins de santé et le monde extérieur, tel que le contexte

14
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sociopolitigue dans lequel les soins de santé sont réglemefites)cés et
fournis ».(Greenhalgh et al, 2016, p2raduction auteur)

Nous débutons la thése par un chapitre introductif pour revenir sur la
complémentarité des méthodes qualitatives et quantitatives t fee ZifefZ>e3: tio
arrangements de care, présenter lematériaux utilisés dans la thesg¢enquéte Handicap
Santé 2008 etentretiens f—'"°¢ Tifctfe—e TF "F7efeefe f_—_Fco_Fe TF [f7ec
Sclérose latérale amyotrophiqug et les premiers résultats descriptifs qui permettent de
contextualiser la question d& arrangements de care.
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Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

1 Introduction

¢ Zte ox—S'tie “—fZc—f—<"fe ‘e— % ecofe Feo fTfe_ o'_foo
permettent une meilleure compréhension des phénomeénes et des compements de
efe—*a FZZfe "toe—Foe— "F— T FZ 0 tte Feo x . tetect tT Zf ofe—+x4
(2013) montre a partir des articles présentés lors du collogue international en économie
de la santé (IHea International Health economics association) mené&n 2011 que les
méthodes qualitatives représentaient seulement 7% des études présentéésce acette
faible représentation T e e+—-S‘tfe “—fZc—f—-<"Fe&d <Z ..‘'e"cte— Ti—et
"<Io—TFT—" Tfee Zf ecot Fe 'Zf..t t1 Zf x-S domptendrilac<tt” Z1e
démarche et les choix méthodologiques opérés. La validité des données qualitatives
dépend en grande partie de son processus de production et la validité des résultats
implique une description transparente et exhaustive de la collecte et d@ifefZ>et T3
donnéesainsique tfe ...°sTc—c‘oe T1 "+ fZcsfMaystet Poje,2000Bedud
T— f,f7a trsr & i<ZZ—e-"f—<'s t1e "nsdeskntfetienspst dgakement—f —<"
un gage de rigueur et de preuve et facilite la compréhensi@our les lecteurs(Coast et al,
2004). if—-="% "f'—& <Z ..‘'e"<fe— tif ef——"F te fTfe— Zif'''"— tie
gualitatives sur les connaissances des arrangements de caMous reprenons ces deux
points dans la seconde partie de ce chapitre a partiles entretiens semidirectifs menés
f—'"°« tifDgns-urdpremier temps,nous présentons Zifte+“—2—1% fSanté.. f’
(2008) ainsi que ks principales ¢ —f —<e—<*—3Fe the [ "<'—<"fe “—c "fTef_—Fo—
et ZF te—t8—f ti Zi',EF- dahtuh pordit desSaidahts, Heégactivités
Tifetd $— tfe "2737 . —eecies t1 Zifett - ti—e f—-"%1 ... O-%
échantillon large 11 f < T fdufait de besoins importants et qui se recoupent parfois entre
les aidants de personnes agées eed aidants de personnes adultes en situation de
handicap.

2 :..i:t. u_f._(_f_(~:t. ° 1](11_(11 T:t _"Bamtéu_z_i
2.1Présentation T Zife*—2—1 -Santéc... f’

T - fTf<Z oif—ct e—" —ef fet—2_% fe 7 f 'Sk er"fZ14
réalisée en 2008 par la DREES. Cette enquét@ e~ f..——fZ<et” ZFe "toe—7—f—o
Handicaps, incapacités et dépendances (HID, 199899). Elle est composée de 3 volets
un volet «Ménages» (pour les personnes vivant en logement ordinaire), un volet
«Institutions » (pour les personnes vivant en institution) et un volet <idants
informels ».
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ife"—2_1 feSanté folet Ménage (HSMY i f T"Feed o —*——Fe "f7e'eete "c”
o Z'%otetfoe— ‘"teofc"td “—itZZte fcfo— '— o'e tFe "7 Z°ete tif
surreprésentant toutefois les personnes de sévérité présumeée forte de situation de
handicap. 29931 personnes ont répondu a cette enquéte. Cette enquétise a estimer le
nombre de personnes connaissant des problemes de santé ou étant en situation de
handi...f'a « "$Zt"t” Zf of——"%4 Zf “—fe—<—% f— Zi'""<%ocet tIe f
besoins non satisfaits et a mesurer ledésavantages sociaux subis paes$ personnesen
situation de handicap

ife“—2—_1% feFanté pour les aidants (HSA) vise a aatériser les aidants non
professionnels (famille, amis, voisins, etc.) de personnes ayant déclaré dans HSM avoir
Tite 1< "c.—Z—te o "2 fZcot” [ F"'—fcoe fo.—Fe tF Zf "<t “—'—ctcte
e, Z%ef Th oefe—x — t1 Zi—" Yemsurd 00a aitlantsqui apportent une
aide réguliére pour des raisons de santé ou de handicap. Les données recueillies
permettent T3 t+..7¢"F t— tifefZred” ZFe . tetc—ctoe t— Zf “—fZc—1
i U — o=t —te TE Zi—Te [rIEV (—senctoinf MItAZiILRGFT o —" Z]
guotidienne ainsi que leurs besoins.

Dans le chapitre 3, nous utilisons exclusivement le voletménagey f <e tifefZ>et” Z %
recours aux aides humaines des personnes en situation de handicap et les interactions
entre les aides professionnelles etdes proches. Dans le chapitre ,4nous utilisons
conjointement les volets «ménage» (HSM) et « aidants » (HSA) afin de pouvoir analyser
la conciliation des temps sociaux des aidants en prenaah compteles caractéristiques et
la situation des personnes aidées. Dans le présent chapitre, nous utilisons les données des

“tZF—e i- [freo T treet” —ef “cocte tifeete 73 t3 Zf ' —2ZFf-

"f'iete—t z ecZZ<'ee Tif <t fNeus dvons ffisiondé s volets SM et HSA

frce tifefZoed” Zf scm—f—c's the fetfome " 8te f— "t% ("1 T3
Pfro e O f7 tE Zifer—2_t Foo TH “f—e” —e v fC

fetfo—od “—1fZ “—3F o'c— Zi¥Y %t T1e '$7e'eetedes ptbseehodbtes ‘"o “ —1
ef e Fe—"tfe— o—" ZFe fetfo—e T "fVeteete YUotFe T tetfe—Fo,
(2014-trsx “—<¢ “<fe— "Fe'Zf..t" ZiteSanté—dible funiguement la
population 4gée avec pour objectifs principauxt i+~ f ZZ4i %' Z — Ja dépeddance, de

mieux prendre en compte les restes a charges liés a la dépendance et de continuer a
efe—"1" Zice'Zc...f—<'e THe "  Ste f—""° tie 'fe'eote Y%t it

+ %o fZtefe— .. «—F" Zite*—2_1% “—<¢ 7771 dtddingt eneBufepef  f et Z
mais qui cible uniquement les plus de 50 ans. Ainsi, alors que les enquétes les plus
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récentes ne prennent pas en compte leadultes ou enfantsen situation de handicap et

leurs aidants, il nous semble important dans ce chapitre de mettren avant la diversité

Tie "Vete Fifetd t— tde "27F7 . —eectes tF Zifett - tF "ttt
personnes jeunes et de personnes adultes.

Nl¢

2.2 Statistiques descriptives: portrait des aidants
footoemcm——c'e Tf %" —'te tifctfoos

On retient pour notre analyse les aidants qui aident a la vie quotidienne un proche en
situation de handicaf® ou atteint de maladie chronique. Les aidants qui apportent
uniguement un soutien moral et/ou une aide financiére ou matérielle sont donc exclus de
ZifefZsihASfoe—<ZZ's te— "fo_"Fce— o vwsy fctfe—e T3 'Z—e t% s
correspond a 7420 999 aidants avec pondération.

Teo fetfeo—e tF "fretecte Y%tte "t "tete—Foe— Zf o'c—ct tF Zit
aidants de personnes adultes 42 % et lesdants de personnes jeunes 7 %.e choix de
Teo—co%o—3F" ZFe fette feo "o —c'e T3 ZF—" Y%t oFf E—e—< <t
publiques de prise en charge des p"e‘esfe ""f%o<ZFe Zctte o ZiY%Ia f71..

TiVY%.t 122t t1e tr fee dicdp& Heont I€sf parents pouvaient percevoir

ZifZZ' ... f—<'s Titt— .. f—<'s T3 Zite fe— Sfetc..f'+ Tt cte-
"EU-te— trell ZVfZZ'...f—-<'s ft—Z-% Sfet<«..f'% t—- . 1Z27%
handicapée devient une personne agée « dépérf -1 y t— '"f—— e ¢...<F” t1f Zi
"freteefZcoext tTif——‘etect a

o e Uo—"f—c'ee Tifctte T e~ o "o —<te T ZiVY% T tie
1). Les personnes jeunes sont aidées par leurs parents de maniere quasi exclusive (80 %).

T "Fe—F tF Zif<ti “fecZ<fZ% ..'e..f’¢f syav " ti Zif<ti tre—
personnes adultes (2059 ans) sont aidées principalement par les conjoints (34 %) et les
fe..fetfe—e tsaw "~ & f "te—% t3 Zifctt "fecZ<fZE13%parete—1 ux
la fratrie et 15 % par les descendants). Les personnes agées sont aidées principalement

T of——F et —<'e " "Fet fe %o"fet i ’H*titZi—-T’ftié-T.ZuffJ‘rﬁi frZi A Tle— Zte "xe—
été publiés dans la Revue Francaise des Affaires sociales Steff— & f T« f"ec—x te """ede Tifetd £ T3
Tt Zifett o—" Zte fetfo—ed £ —3F "fe-feod the o fc"te ot fZFc4 trs{ s

8 La situation de handicap se caractérise par la présence de limitations fonctionnelles (dans les capacités
"Srect—Fed . '%oec—< te t— ‘— efee"kZZFe “—¢ L tet—coto— o Fie "Fe_ <. —c'ee Tif..—
actes de la vie quotidienne)
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tf Zifett t- Z%-

__‘.E‘(._.

.. f — = feUhed; adbilt¢scdt#ges), nous constituons des
—<'e Tte Zcteo

1))(....(1f_§ u_( _.(..:t4

T4+ " 00 Tio ”:I':%o"‘_’:to:to_o re___ " Zio ‘QA(%O_”f_(‘oo)1"|'f('|'io Z:l:o o
Tableauld «<Fee fe—"F Zfe fctfo—e F— ZFe fette fo "o —c'e tTHe %" —'te tTifct
Pers aidée Pers aidée20-59 Pers aidée+ 60 Total
20ans ans ans
Conjoint 0,52 33,58 27,30 28,19
Descendant 0,00 15,31 49 88 32,02
Fratrie 5,19 12,88 3,82 7,73
Ascendant 79,71 21,54 0,17 14,41
Autres membres | 11,69 7,96 11,19 9,86
famille
Entourage 2,88 8,74 7,63 7,79
Total 100,00 100,00 100,00 100,00
Tef " —te & Fo . fefe %o"cotde "t Utefe_te— Zhe "t% " —'fete—e Tx"e fe_ "t
tif<t+a
La case bleuté correspond a la catégorie aidantst e —* —" f %o fa “—37Z “—1f ¢'«— ZiY% 1t t1 Zif<t+a
‘oo — . —<'s T 1ddrinfées HENISA

Nous aboutissons a la classification des aidants présentéeddssous (Tableau 2).
‘—e t§...Z—'ee tF Zixt——11 Ztiaux depérkenifestde moins de 2 ans du
Af(_ T_ .n.”n:t _ e Af<,,2i _l_.l.f(_l_f._. (.—:I:””‘%Oi' X W f<Tf._. a
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Tableau2ad [ f..—x"ce—c“—1Fe tte %" — feo FTifctfo—o
Poids des | Proportion | Moyenne | Proportion | Taux
dyades |defemmes |diY %ot | tifctfe| tite’ Z"
aidants- | aidantes groupe | dipldbmés | des moins
aidé de 60 ans

Ascendant de 5.1 75,00 42,29 81,75 61,29

pers.-20ans

Autres aidants 115

pers.-20ans

Conjoint de pers. 14.18 42.82 50,65 74,38 63,52

adultes

Ascendant de 9.09 73,38 62,62 65,38 55,49

pers. adultes

eutre“s ald_ants 1525 66,57 36,25 78,02 54,17

f * daduiltes

Descendant de 25,58 65,11 51,25 82,73 69,69

pers. +60ans

Conjoint de pers. 14.01 49,54 72.42 68,19 *

+60 ans

Autres aidants 7.78 69,64 53,68 76,11 67,63

fam. de+60 ans

Entouragt—;- (pour 7.79 65,90 56,22 76,28 64,12

tous les aidés)

Total 100,00 61,08 53,64 75,25 62,51

*Exclu car moins de 8% des aidants conjoints de moins de 60 ans

‘oo — . —¢‘e T1dBninéesHENMISA

it...Sfe—<ZZ's "t—1te— te— ementdefenines (6+%) La fémisation
T4 Zifett fom Zf "Z—e of "2t . Stce Zte [ fe—e $— Zf e'coe of
Tt —84 Z'7et—1 Zif<tt telltvef —e teTfe—a ite— ofE'V<—f "]
"felteef «Ze—te tifctt ffedtZ—ofttyfwtece “—Fa 2o —f Zifotd
e co—A . Tfe— Zi8'eet " fom 7% 'Z—e o' "fe_ fetfem feT(m
aidants de personnes adultes sont les aidants les plus jeunes (Agés en moyenne de 36 ans),
alors que les plus agés f~F ... —e% o'5feet TiVY% I T3 'Z—e T1 yt foee o'
conjoints de personnes agées. Par ailleurs, les ascendants de personnes jeunes et les
Tre . foffe—e T1 "f7e‘eete Y%otfe ote— Zfe f—t% "cFe ‘T Zi‘'e —
diplomeés. Enfin, les desendants et les autres aidants familiaux de personnes agées sont
les aidants les plus présents sur le marché du travail (avec plus de 67 % des aidants de
moins de 60 ans en emploi) tandis que les ascendants et les autres aidants familiaux de
personnes adules sont les moins présents (moins de 56 %).

22



Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

fote fmecot the "Pete tifett fo Tteocte the %ot —"te Tifc]

Teo S—c— %" —'fe tifctfo—e oo fofZsexe f— "ft%f"T THe ~*"
foee'ictted o teo—co%o—F "Z—oct—"0 " Vet i fotd— P B Lice-T &
tifetta Zf t<f7ec—x T3 Zififttid—F 23 Laevafifible concernant la
T t7ec—x TF Zifett f 2—% .7%xF o "f'—<” tFe tu f...—<<—%e Tifc
(Annexe 1) Nous rédisons une analyse de arrespondances multiples (ACM) afin de
i fPf o —xTced” ZFe TtVete Fifett tt L SfU —1 %" —'F f- tictie—<”
dessimiZ<——tte tfoe ZF—"¢ . f"f..—2"co—<“—1%fe tifctta

Encadré 1: Présentation des variables qui caitiuent a la construction des axes factoriels

fco—Feec—+ tifctt T et f— tifetd | f t<Ttec—x Tt Zi
5 modalités: 3 modalités: 4 modalités:
- fcoe TE V SE—"Fe
semaine -Aidant unique - fcee TR OVOf L =<7
-Entre 4-x St—"%te« tif{-Entre 2-3 aidants -Entre 4-7 activités
-Entre 7-tr S+ —"1fe« 11if|-Plus de 4 aidants -Entre 8-11 activités
-Entre 20-34 St —"1+« tif -Plus de 12 activités
-Z—e+ tf uw St—"1%

ifefZoet "f..="<tZZF tfe . te’tefe—_te o_Josashdciatianse f— Tix-
entre plusieurs variables qualitatives ou catégorisées (qui sont transformées en autant de
“fUcf L ZEe <ot f="cte —itZZFe et —te— Ff o't fZc—xe A ife
e 7% 8t 8% Zif27 e%otetertcefEac-pifeladoitef %ot TI

qui se trouve la plus proche de tous les points simultanément, dans un espace qui
comporte autant de dimensions que de modalitésAnnexe 2.

i foe— [ Zc¢" —xF o—" —e —f 71t f-detwitdimehsions. da figurd
1 donne une représentation du nuage dans le plan des deux pneers axes factoriels. Le
"rect” f8F £8'7Z<¢*—1% ws "ttt Zicet'—«i - —fZF t— e—f%t - Zf%
projection dans le plan détermine plus de 70 % de la variance du nuage. La déposition
tf Z7 & “—«¢ f7ef— tico—F"""k—F" Zf te—"¢,——<'e tF .Sf—F °f
dimensions, est présentée en annex& Les variables qui déterminent le plus la premiére
Teofoecioed "F " kete—tt "f" Zif8F SV~ fZ I fip«t+HE& Zf
T f7ec—t Tt Zifettad T3 o'"—f “—1% Zfe %" —'Fo tifctfo—o oc——+
ete— the fetfo—e “—c £t ——Fe— ZF 'Z—+ tiSt—"tntes-AZT 'Z—-
Zice " et ZteUpttFite of oc——a froite Eant CArackrisés par des formes
Tifett "t — co—feede Fo ot "F TiSF—"%e t— "t — T 7o cxted
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"frrxefe—xt Cf" Zif8t Tf'—<..fZ tT— %o"f’'S<“—1ta "F koot Zf "
personne en situation de handicap. Les gre-"f¢ tTifctfo—o “—c of ec——Foe— Fo S
“c%o—"7F <oe "< TFe— ZF—" f..—<"<—% Tifctt tTfee —e et f— Zf"%:
Tifetfe—e $o fo T— %"f'Sc*—F oo Tf fo—f%F et—Ze ¢ """ F<%o—
%o"'—'te Tif<tfe—e “blenti(toltt codhme les modalités des variables
gualitatives) sont représentés par des points qui tendent a se regrouper. La distance entre

TH—8 "come —Tff—co tre Zf feeete,Zfe it Fe-"F Zhe %o — %o Ti

On ajoute AACM deux varidles illustratives qui ne contribuent pas a la construction
des axes factorielsd Zf ...'Sf,<—f—<'e Tte fctfe—e f 1. Ppourfles+s f— Zi
f(Tf._.é- :I:. ~f”(f”2:t. a:l:n.:t__:t._ T:t .(i_é ---f”f---_i”(.:l:” Z:t. ~

Figure 1: Formes de l'aide Analyse de correspondances multiples

Note de lectured Zte f,, "+ f—c'oe o—" Zfe . f—%% " "cte :ﬂtgt:aﬂ;d?ndant-Dechi- o — <" fe-
descendant Conj: conjoint; Autr: autres aidants familiaux Entour: f <t fe—e T3 ZT{PH—"f %o T
personnes handicapées jeungBha: personnes handicapées adulteBA: personnes agées

Source: données HSMISA.

9 <ttt e—Z—<ZF Z'e —1% Zte fotfoe—e oitll —Fe— T "Z—ect—"e "hVeteete o Zf "ice
handicap
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Teo fe. toetfe—e tf "Freteete Eif—ete "tfZcote— Zif<tt Zf .
diversifiée. En effet, cegre—"1 Tif<tfe—e to— """ .. ST %" f ' Sc*—fefe— tte o
Tt 'Z—e t3F uw S "f” efefcet - t1'Z—e tf t'—cef -Y...Ste tifctd
Tife fe—e Et—ete "2fZceteo— —eoif fcti iparentdun travail salasi€f ..." = «if
a temps pein. Par ailleurs, ils inscriventmajoritairement Z+—"¢ f .. —< <—*e tifctt tf
réseau de deux ou trois aidants (pour plus de 48 % des ascendants). Les ascendants de
personnes adultes réalisent une aide relativment proche de celle des ascendants de

pero‘oo:to CEi_o:to — io i_fo_ Zi%oo”:toio_ (oAi"(:t_”:I: :I:o _:t"oio
En effet, ils réalisent majoritai” fete— *Z—e T+ y S tifctt 'f” efefceta fe-"1%
f..—<<—%e Tifctt f-mddritairement’ darseun réseau de deuxwtrois aidants.

Les conjoints de personnes ageées et de personnes adultes en situation dediecap
"tfZcefe— —e ote "t FiSEt—"Fe tifctt 7. ST TisanneZadultebte fo.. f
et des descendants de personnes agées mais ils ont pour particlike—+ 1ti2-"Ff 'Z—e <e'Z4
Tfee Zifett f 1.0 "Z—e t1 wz " tifctfo—e —ec*—Fe t— t1 "<77F "
de 98 % des conjoints) avec la personne aidée.

Les descendants et les autres aidants de personnes agées réalisent un nombre
tiS+t—"1« migfiedrinux parents de personnes en situation de handicap et une aide
moins diversifiée. En effet, ils réalisentnajoritairement e—"1% v t— tr S tif<tt 'f7 ofof

f .. “—f="1% o ef’'— -V .. S%e T x"fe—taits ohe latdartickila¥ee  — o ti
Tics ...7<"t ZF—" f<tt tfoee —e "2etf— tTifctt tfeetd ... 'Z—-
'Z—"f"— THe ec——f—cee Tifcetta £— tTF «i*... .. —'F" tt Z—ect—"0

o ced ZFe f——"%e fctfe—e "foecZc<f—8 Tt 'f e'eetoofirthgeZ -1 -
prodiguent une aide faible (avec plus de 40 % des aidants qui effectuent une aide de moins
de quatre heures par semaine) et une aide peu diversifiee (avec plus de 25 % qui
effectuent moins de quatre f ... — < “«—+e &t i fret Fctfo—e T3 Zite—'—qUf %ot o o—
"#flZcotoe— Zifett Zf 'Z—e "fe, 2% t— Zf e'coe Tt e cxtA

f T f7ec—x Tte "*7ete tifett — — . .St +%ofZFete— ZFe —>'%e ti
3). 32% des aidants réalisent des actes meédicaux (aide a la prise de traitements ou
participations a des soirs) et de maniere trés importante pour les ascendants de
personnes jeunes (72%). 75% réalisent un suivi de la santé des personnes aidées (sous la
“tet Fi"%ofecoef—cte tle—tetfetifee..f—34 Zif.. .. ‘o' fWoetete— fe
Zif..Sf— t1 «x7<.. felesuivimédical.et des remboursements). Les ascendants
de personnes jeunes et les conjoints de personnes agées sont plus de 90% a réaliser ce
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—>'F TE e—<Tca ifctd f—3 fo—<Ta—ke TF Zf T<F t—ioctcheet
derepas,seZf"f” ‘— eifeef'«<”d ot ...'—..St"4 fZ72%t" f—8 —'<Zf——f+*
concerne 27% des aidants avec encore une fois une forte représentation des ascendants

de personnes jeunes et les conjoints de personnes agées. La surveillance de jour ou ite nu
concerne 23% des aidants (et touche plus de la moitié des ascendants de personnes
jeunes).Lfe —7'ce “—f"—e Fte fetfo—eo tx.  Zf "Fe— "t—"ec” —eF fctt ti
en participant aux loisirs, en aidant a la scolarité ou a la profession ou encatans les

prises T tTx..coc'ed e"cod ty" tie fetfe—e %o°"Fe— Zice—1""te—c
professionnels, surtout les ascendants de personnes jeunes mais aussi les aidants de
personnes agées.

Tableau3: Taches d'aide

Ascen | Conjoin | Ascend | Autres | Descen | Conjoi | Autres Entou | Total
dant tde antde | aidants | dantde | ntde | aidants rage
de pers. pers. fam. pers. pers. | fam.pers.
pers.- | adultes | adultes | pers. +60ans | +60 +60 ans
20ans adultes ans
AIC,ieI 72,25 37,82 36,91 23,20 25,18 43,57 27,33 17,15 | 32,40
médicale
Sulvi 99,05 | 84,77 | 71,66 | 59,24 | 7597 | 91,15 | 72,38 | 47,99 | 75,14
médical
Alde dans | 4536 | 32,17 | 2761 | 20,77 | 2934 | 47,18 | 2559 | 9,86 | 29,86
lesAVQ
Surveillance | 50,83 14,65 28,61 14,1 22,93 28,37 26,13 16,82 | 22,93
Accompagne| ,; ag | ggo3 | go40 | 71,80 | 74,18 | 68,32 | 7451 | 6501 | 72,20
ment social
Sgg‘g'sa“o 58,30 | 19,67 | 31,88 | 10,92 | 30,71 | 33,75 | 32,35 | 10,89 | 26,65
Source: données HSMSA.
fo "t —e Tt Zifet: T Tk fe—e fo Tte <t the %o —'fe tif
On distingue quatre types de répercae<‘se T+ Zifctd o—" Zteo fectfo—o & Z1
Zifett o—" Zf "<t "7 teecteet 7754 o—" Zf "<t ot .. <fZTare—" Zf e«

et sur la santé des aidants (encadré 2).

Parmi les aidants en age de travailler, 33 % déclarent quéi f ..—=<f< fmpatte leur
vie professionnelle, principalement par la nécessité de prendre des congés pour assurer

o F-—F ftt

tw

Ziteete ZF tte fctfo—ed vv

"fT Zifexef%otete— ti Zif..—<T<—x " T fe
t+...Z "1 -aidetsurleurivie. secialeg e T1 7
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17% sur leur situation économique, 51 % sur leur santé physique et 55 % sur leur santé
psychologique.

Encadré28 "+efe—f—c'e THe cofc...f—F—"0 e—7" Zfe "2°F7  —eectee tF Zifctt

o f..— Tt Zifctt o o f .= Tt Zif<tt o—" Zf "«
professionnelle

¢ Zifett o et —c— o ¢ Zif<tt o itet—c— o
-Réaliser des aménagements de la| -Réduire les activités associative ou sportives de

vie professionnelle Zif<tfe-4a

-Renoncer a des changements -Réduire ses sorties ou les rendre plus compliquées
professionnels (besoin de se faire remplacer ou sorties uniguement
-Prendre des congés ft.. Zif<ts

-Réduire les relations sociales des aidants ou les rendre
plus tendues (avec les conjoints, enfants, les aure
membres de la famille ou les amis).

' f..— tF Zifctt o— o' f...— tt Zif<tt physigdefets f -
économique et financiere psychologique
ifetfom T2 Z2F"F “—1f |- o' f...— 11 Zi pchdtéphysigied Zif<tt to
prodiguée créée une charge de la fatigue physique, des problémes de dos ou des
financiére pour lui. palpitations ou de la tachycardie.

- f— Tt Zifott o—" Zf of&-Fifoott
engendre des problemes de sommeilde la fatigue
morale, de la solitude, desysnptémes dépressifs, du

e—"tee ‘— % ZifeSct—t4a
“Co tE e fTET Zde TH'ET.—eectes tE Zifctt o—" Zie %o
e fUles Jfe k. fU—e o Zf o'stect the "+ 1" . —Nouseetrouyodsif<tE "«
sur la figure 2les moyennes des réper.. —sec‘ee t3 Zifctt '*—" Ziteefe 7%t T4

"frUtefe—tte "f7 Zte f""Fe uu " tie fetfo—e T2 Zf"Fe— Tie <o f
"Mt teecteetZ7ta f—...8 4 SfU—3F . f""% tTrechoof foee—c—F —e %"’
témoigne de répercussions pis ou moins importantes (position haute ou basse des points

sur la droite res’ ... —< " fefte— F— tF "£'F" . —eecies ' Ste feo _f"eFe
%0 " — ' T dahisf(korsque les points sont rapprochés).
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Figure 2: Répercussens de l'aide et groupes d'aidants

Note de lectured Zfe f,,"+"f—c'ee o—" Zfe . f—2%  "<Ie+ N6fabgendantsDescZte o— < f -
descendant Conj: conjoint; Autr: autres aidants familiaux Entour & f <t fe—e tf ZTPME —"f %o £
personnes handicapées jeungBha: personnes handicapées adulteBA: personnes agées

Source: données HSMISA.
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Les aidants “—«< e— <eofe— 7% 'Z—e Zte <o'f . —o ex%f—<"o tF Zifc<t
professionnelle, leur vie sociale, leur santé et lewituation financiére sont lesparents de

personnes jeunes puis de personnes adultgs fZf eife— "fo £—‘eefoe_ _f" . f e‘e_
Zte fetfo—o “—c "tfZcote— Zifctt Zf 'Z—e co—feot $— Zf 'Z—e t«
montré les effets négatif Ti—et fctf co—toeed o—" Zf "< """ feecteet 271
Van Houtven et al, 2013 Carmichael et al, 2008) ou encore sur la santé des aidants
(Pinquart et Sorensen, 2003). Zi<e " t"eta Zfe fctfo—e “—¢ " tc%ho—Ffo— 7
intense et la mocee T <7 1"e<" «+atdire.le$ Jautres aidants de personnes adultes et
e—"—'—— Zte fectfo—o Tt Zite—"—"f%Fd o'o— ..f—38 “—c tet—"%

négatives sur leur vie sociale, professiarelle, économique et sur leur santé. Le fait que
les canjoints de personnes agées et handicapées réalisent une aide proche de celle des

The..fetfe—e TF "F7c‘eete Y%otFe fo —F"efe ftice—TFeoc—t ofce “_ieF
Z-|-f<T:l: F— "< fte— Tf~f0—f%o:t fNi Z:[:o "ITefeete f<Ti:t' H_””f(_
C'e@E'co—e tH. Zf"Fe— The "2 8" . —eectee t1 Zifctt o—"2"ct—"%0 o

personnes ageées et des autres aidants de personnes agdess effets négatifs de la
WS f L c—fo<te Fe—"f Zifctfe— t— Zf 'feteet fetxt o—lerZf "¢t '
2007) ou encore le bien2—"1 t1 Zif <t fes— - Yed et Bchyltes ZADPont été mis

en avant.On note par ailleurs la position particliere des conjoints de personnes ageées

e—" Zf t7'<—1f tFe "7 . —eecies t1 Zif <t feffetdés Eghjoirftsde 'S e <" —
personnes agées sont les aidants qui déclarent le plus de répercussionsdéf <t «—" Zf—"
santé physique, en lien avec leur age élevé (en moyenne 72 ans). Pinquart et Sérensen

(2007) ont montré que les problémes de santé des aidamt f — %ot e—fcteo— f f... ZTVY %o:

coecd ZFe "7 . —eecies o+ % f—<"fe tf Zifctt eksaidantstete—
Tt "F7e'eete Y%hotfe tx'tetfo—ted Ti'7T Zico''"—fo. . f T ""'t—<t t
Zfe sc——f—<'ee tifctt T3 Ziteeto, Zet20dns. Nodsfrerevieddrodspas t
Tfee Zf o—<—1 T1 . f——1 —S°ef o—7" Zf ec——f—c'eo tFe "frfe—e Ti
T+, Zf"Fe— the "27F7 . —eectoe t1 Zifctt —"%¢ co’*"—fo_te o7 71%.
kLt —F tE CfY Zico—teect T oMfclot f—ooc o'k Tt —F f—
représente un faible échantillon-7%-). * 'Z—e+& Zif<tt f—3 te fo—e ""tete_t
spécifiques liés aux politiques éducatives et parentales
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3 Donnéesqualitative e o "f"—<" tTife—"F—<teo

3.1Présentationdes entretiens semi T <" ... —<"e f—""°¢ Fifctfoe—0 "7
-T2 titer—2-4

‘e L te'Zi—tee o' "% fefZseF tie fleetrte “—foe_c—f—c"te tI :
Santé avec lamise enZ f ...+t tTite—"f—%%F ofele f—""°¢ Fifctfe—e "' . St
tift'' —%” apprdche qualitative impose de rendre compte des conditions de
constitution, de réalisation et de restitution des entretiens (Beaud et Weber 2010). Nous
Mrefe—_tee 7 fee—e T L tee_ " — ‘e F— T "£fZcof—c'e tF Z]
précisdup”‘—‘...*Zt tife*—2-t4a

Objectifs T+ Zife*—2—1

iLET... =< %oxex"fZ Tt Zite*—2-F fe— t1 .pasclurstiegs Zf ec—-
aidants (besoins, attentes, contraintes, possibilités, solutions trouvéesuaegard de la
situation et des besoins de la personnenalade, du réseau(professionnels, entourage)
Tfoe Z1“—3F7 oicos "< Fo— ZF—"e f . —<"c—xe tifctte t— the "foe'_

Plus précisément, on distingue quatre objectifs spécifiques aux entretiens

Z ¢if%<— —'—— Tif,""1 t31 ctétieef A1 ZiHte Zifé¢fparfies' " —+1
proches. On se pose la question du réle des proches dans la productios slgins médicaux
bo—"F F— ete extc f—8 L f"F F— Tfee Zf ..‘eeuparcoursc‘s F— Zi
de la personne aidéeOn se demande si cestadtés pourraient étre externalisées et dans
quelles conditions & ¢ ot tiefoett x%ofZFoete— . feefoe— o' —_foc” Zif..—<"

ce 1A <7 oifY%oc— Tt et——"t e fTfe— Z% "setf— tifctt f-
tif, "ta 21 "xeftf— Tifctt ftretien<ique fort |&si hutres aidants

it teecteetZe ' Ft Zite—'—"f%F & .. 'eete— of "H'f"—coote— Zie
T— “—3FZZ7Fe ete— Zie "FZf—<'ee f— efce terchdnsednpuite dif<Tta
comprendre quelsont été les réarrangements deZ f ... "¢~ <% — " f =& guet iprikrt

les réorganisations ontelles été nécessaires, commentont ZZ 3+ +—+ —"‘—"+te f~1 .

de qui) et pour quels effets et quelle durabilité

Un troisieme obijectif vise a comprendre quelle est la demande de soutedes aidants
ef——"% t— —>'F tf et ——<Fee I Zix..f"— "teec,ZF te-"% L f--1% %
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Z cif%<— x%ofZFete— T+ "fet’t “<e«,Z%t Z%e "frecouts—alx tI "i..
dispositifs, aux services et aux prestations sociales pour lapefeef fct+f t— Zifctfe—4a

eTced Zitet—2—% T<of o fofZ>et” Zie "k'F" . —eectee t1 Zifctt
fois au niveau de leur santé, leur vie professionnelle, leur vie familiale, leur vie sociale
mais également sur leurs conditions de vie mat&lles et économiques (aveda question
Tie "te—te o . Sf %I tfee Zte o'coe T— Zte 7750 T+ Zf ofZft <t
la personne malade et des aidants)

‘oo (———<'e T Zix ... Sfe—<Z27Z"

Nous présentons dans cette partie les choix réalisés meernant la constitution de
Zit ... Sfe—<Z2Z's f"t... o' —feete_ 7f ' —Z7f—<'e x——tcxF t- Zf —f<

Notre étude porte sur les aidants en age de travailleag moment t — t+,—— t+ Zif<tt
de personnes atteintes denaladies neurodégénérativesjuel que soit leur age. Le choix
de sélectionner des aidants de personnes atteintes demaladies neurodégénératives

it 2t —t 7 "Z—eat L 2e " fif 9T A e pelitijuée publiques, ces
efZftcte ‘e “fe— Zi',Ef- tTi—e 'Zfe Plan Natienal Malagdles' —ta 71
Neurodégénératives (20142019)a ... f “—« "f7ef— Fif 7 <" —e . f1"f 7% .. <o

concernant les personnes malades et leurs aidants. De plus, ces maladies peuvent toucher

des personnes jeunes. Ce sont également desladiesa évolution plus ou moins lente

avec degpériodes de«crises»d +Zf '17et— TiFZ—f«dcZittfe fe'coe TL Zif

Tt Zif<tfe— 1feetésdarangements réalisés notamment aux périodes de crises.

De plus, les troubles associés a ces maladies sordriés (troubles cognitifs et/ou

'Srect—te f— efe— oo F ' ZFe tico'f. —F" TF efecof "Z—0o ‘—

du stade des malades la vie quotidienne des personnes malades mais également de leurs

proches. Certaines spécificitts de ces maladiesengendrent également un

accompagnement spécifique de la part des proches, tels que la gestion et la surveillance

des effets secondaires liés au traitement des personnes atteintes de Parkinson par

exemple. Enfin, ce sont des maladies incurables et dont 186" e e ~“f"cte— Ti—e ofZft1

Zif—-"F7& "fetfo— ..Sf—1% ofZftt —ec*—1t +— Eightdonnélg %oetete-

T "c.—Z—% o "E " ——1" the foetfo—e tf "FUeteete fo—tco—Fe tf Z
LLZE"ete fe "7 f —Fed o' —e f illon duxlaidants dei pers@ifies-atteintes

de Parkinson et de Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA) (encadrd et 4 pour une

présentation des deux maladies).
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Il a été difficile de trouver des aidants en age de travaillglau moment du début de
Zifxpour deux raisonsd ti—et "f'— .. f" Zfe fctfoe—e “—< —"f f<ZZ%e—
pour les entretiens mais aussi car les aidants de personnes atteintes de maladies
neurodégénératives notamment pour les conjoints de personnes atteintes de Parkinson,
sont plus agés. Nous avons cependant maintenu ce critere de sélection afin de pouvoir
analyser la conciliation des temps sociaux des aidants et les possibles arbitrages travail
f..—<"«—x Tifctta

Afin de constituer le corpus, nous avons eu recours a des intermédiagrgui nous ont
fett o o ZZc.c—f" Zfe Fo“—2_4e8 feo co—f extcfc"te ‘e x_4x 7
France Parkinson (délégation Rhond\lpes et Isere)ainsi que lecentre SLA de Grenoble
fr Zice—FText<f<"t Tt Zf +t—"12'% —1 & f %" f %ot

10 Ces intermédiaires nous ont permis de nous mettre en contact avec les aidants et nous les remercions a nouveau
pour cette aide.
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Encadré 3: La Sclérose latérale Amyotrophique (SLA)

f —— .St Fe—"% wrrr f— zrrr "fve'ecte o "fe  ta
cfZftcte t— of—"'et o —f—"& % <. ficecttent tF Zf »
Maladie, symptomes et effetsrda vie quotidienne La SLA se caractérise par une pert
progressive des neurones moteurs du cerveau et de la moelle qui provoql

progressivement une faiblesse puis une fonte musculaire et se traduit par une paralysie.
forme spinale de la maladie searactérise par un début aux membres supérieurs ou au
sfe,"te <ok cF—"0d Zf "ot —Z, fF f7 —e T2, —— f" 11
T+% 7 ——<—c'e8 — “—‘—ctcted Zte of ZfTte ‘o Zico "Foocte
activités commele langage, la marche ou encore la déglutition deviennedifficiles puis
impossibles). Les fonctions cognitives ne sont pas touchées le plus souvent.

Evolution et survie L'évolution de la maladie est variable et s'échelonne de quelque
mois a quelguesannées (34 ans environ) et se termine le plus souvent par insuffisance
respiratoire. 10% des patients peuvent néanmoins vivre plus de 10 ans.

Diagnosticd 1 T<f% e‘s—<... "3 "¢t o—" Tte tEfofee ot —""7 %
pas de tests biologiqus pour confirmer la maladie.

Traitement: Le Riluzole est le seul traitement ayant prouvé allonger de quelques mo
Zite'x " fe. .t Ti “<F tTie f—cteune Bouvkau—meditasent pour ralentir
Zi+"'7 ——z'eertairs Jpatients en début demaladie est utilisé (Edaravond. En plus:
traitements palliatifs pour agir sur les symptémes, tels que Gastrotomie ou ventilatior
mécanique (qui peuvent étre lourds pour le patient et la famille).

Prise_ en charged f '"<of feo ..Sf "%t e—Z—<tce.. ns&mblE ddsd
problématiques de la maladie et les différents symptédmes (pneumologue, kinésithérapeut
diététicienne, orthophoniste, ergothérapeute, psychologue, assistante sociake)prouvé
améliorer le pronostic. Suivi multidisciplinaire (tous les 34 mois) qui peut se faire dans des
B A L o <Z oi> te f 'fe o ier 7% T Z% te-
Montpellier). Les associations de patients participent a cette prise en charge.

Sources Hospices civils de Lyon (site internet), entretien Neurologue E. Lagrange, Fondation Thierry
Latran (site internet), ARSLA (site internet), INSERM (site internet)
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Encadré 4: Maladie de Parkinson

La maladie de Parkinson est la deuxieme maladie neurodégdative la plus
“rat—fe—t Fe "fe. . f'7°¢ Zf ofZft<t ti Z068G persdrines ery
France, assez jeunes (Age moyen du diagnostis8ans).

Maladie, symptomes et effets sur la vie quotidienrielle est caractérisée par la
destruction desneurones a dopamine de la substance noire du cerveau, qui provoque
déficit en dopamine dans le cerveau, rendant la réalisation des mouvements du cor
plus difficile et pouvant agir sur la motivation des maladesSymptomes: Iou la
rigidité des mouvements, Iglenteur du mouvemen lgtremblement|au repos, mais aussi
la fatigue, les troubles cognitifs ou encore des états de dépressions.

Traitements: pour améliorer la qualité de vie des malades (emorrigeant les
e>e’—@ete ofce of "fref——te— 'fe tifrr2_3" Zix T Z——c'e ¥
*Les traitements dopaminergiques médicamente(pour pallier le manque de dopamine
oic— fe ecofo_ 2'|'f“__<‘. t1 Zf T foecotd o'c<— o floecece
transformée en dopamine, soit en donnant une substance qui bloque la dégradation
la dopamine). lls sont donnés par voie orale dans la majorité des cas. Ces traiteme
peuvent entrainer des effets secondaires : hausées, vomissements, dyskinésies, trosil]
T— fe U —fefe— TR e—""Fe—F 1 'Ste'ecete fifttc.. -
*Le traitement chirurgical(stimulation cérébrale profonde), pratiqué sur 5 a 10% des
patients de Parkinson
*La rééducation physique et orthophonigu@our améliorer les symptémes moteurs ou
encore pour gérer les troubles de la parole et de la déglutition).

Evolution: De maniére générale la maladie de Parkinson évolue lentement ma

2it™Z——c'e oo E o 8. —e f— T {4phaseicont sotvers

décrites:
Tf  f c—c'e the ""tect e PSS e@ete "« . «ZF t— o'—" .t ti
ofZftte t— Zf—"e "fecZZ%ed fTE... —ef £ TE TiLRIfoe...

f 'Sfef tix“—<Z<,”t = Béribfletde mituxdtre lice « Zit " "c... f
traitement dopaminergique.
*Les complications motricesi " f<—teteo— T fece: %o —1 oite— 'Z—
des complications motrices. Alternance entre des phasé&3N (ou les symptdémes sont
bien pris en charge et la personne se sent plut6t bien) et des phases OFF (ou le traitem
ne fait plus assez effet et ou les symptdomes sévissent de maniére tres invalidante).

*La phase avancée de la maladid-;e S ——ted Tt % Tixr—

de déglutition, troubles etc.) deviennent tres présentst— 'f—"fe— oif ... .. ‘
troubles cognitifs.

Sources France Parkinsor(site internet) ; INSERMgsite internet) ; Entretiens France Parkinson
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f exZF ... —c'o t— Zf —f<ZZt t— .7 —e o “cof "fo —et "f'"tet
aidants au sens stastique mais vise une diversité des profils (Blanchet & Gotman 20Q7
Beaud & Weber 201Q Kauffmann 2011). Nous avons cherché a obtenir des profils
Tifetfeo—e “fcte f— oc"tf— TFe o—ftie T3 ofZftct tie "focFe-
urbaines, péri-urbaines, rurales), des statuts visa-"<e T3 Zite’'Z'< —fo'temps’—<tZ
'Ztced ...S@ef%ta f""2— Tif..—<"<—% """feecteet771§, tds <ot Tif
Z<tee T1 'f7ie—2x fcOhjaint2isfenfants, fratries, amis, voisins, etc) ainsi que des
"t7efe T1f«diderintense a peu intense aide a la vie quotidienne ou aide dans le
parcours de soinou encore aide plus ponctuelle).

S{ fe—"F—cfee ‘e +_+ "t fZcokes Foe_ "t of’'—Fe "t trsz t— Efec<
moyenne de 1h23. 8 aidants accompagnt une personne atteinte de Parkinson et 11 une
personne atteinte de la SLAtableau 4). 60% des personnes aidées sont des hommes.
Nous avons obtenu un échantillon diversifié au niveau du stade des maladies avec la
présence conjointe de personnes aidéegécemment diagnostiquées et encore autonomes,
de personnes avec des stades avancés a tres avanceés (avec des conséquences importantes
sur la vie quotidienne dont plusieurs malades qui ne peuvent plus marcher, ni parler ou
encore manger) et des personnes guétaient décédées suite a la maladie de la SLA (3
personnes). Parmi les aidants, 68% sont des femmes, agées en moyenne de 56 ans au
etete— T3 Zifte*—2_%t& ix.. . Sfe—<ZZ's of ""tefoe_F +%ofZtete— t< %
fetfe—e "f7 "f7 7= o Zidealantséntemploi, huit & la retraite, trois en arrét
de travail et deux au chémage. Enfin, on trouve parmi les aidants a la fois des conjoints
(qui restent majoritaires, représentant 74% des dyades), des amis, des parents ou encore
des enfants.
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Tableau4: Présentation de I'échantillon

Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

Age de Statut vis-a-vis Lien aidant- . Personne
S , : Sexe s Stade de la maladie -~
I'aidant de I'emploi aidé aidée
48 ans En emploi Femme Conjoint(e) Début 1 H
65 ans Alaretraite Femme  Conjoint(e) Avance mais encore 2 _H
autonome
§ 65 ans Alaretraite  Homme Conjoint(e) Avance mais encore 3_F
= autonome
'—;ZG 69 ans Alaretraite Homme Conjoint(e) Début, Autonome + 4 F
o 59 ans Alaretraite Femme Conjoint(e) Avance mais encore 5 H
autonome
42 ans En emploi Femme Conjoint(e) Début. Autonome + 6 H
57 ans En emploi Femme Conjoint(e) Avance mais encore 7 _H
autonome
65 ans Alaretraite  Homme Conjoint(e) Avance mais encore 8 F
autonome
46 ans En arre_t de Femme Camijoint(e) Stade tres avancé 1 _H
travail
70 ans Alaretraite  Homme Parents Décédeé 2 H
70 ans Alaretraite Femme Parents Décédeé 2 H
Au chémage +
62 ans emploi Homme Conjoint(e) Décédée 3 F
- saisonnier
7 34 ans En emploi Femme Enfants Décédée 4 F
30 ans En emploi Femme Enfants Décédée 4 F
64 ans En emploi Homme Ami Avancé 5 F
64 ans Alaretraite  Femme Conjoint(e) Avancé 5 H
58 ans Entrzczitl de Femme Conjoint(e) Avancé depuis peu 6 _H
51 ans Au chbmage Femme Conjoint(e) Avancé deptus peu 7 H
44 ans Erlr‘:/rgitl de Femme Conjoint(e) Stade trés avancé 8_H
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Prrce—tt titer—2-t

f et tife*—2_F "f'"2ete_t Zif%o%oZ ox”f—c's "Fe' Z'cof f—
LieefA-TE Zi"%ofece f—<'e sfocialefet’shdalesd. fL—1 oot Titet—2—1F of
f ee ofet tfe Fe—"t_ctee f—""% FI " "Feec'esfZe tI efe—+4
Ticoo—c———c'eet ) Lesfroobg™—e f~F... Zte ot —""Z ' %o—1te ‘o= "F"ece
de mieux connaitre les maladies (notamment la SLA) et leurripe en charge sur le
territoire. Nous avons pu rencontrer le neurologue responsable du centre expert SLA de
Lyon ainsi que la neurologue du CHU de Grenoble qui suit des patients SLA. Cette derniére
nous a expliqué les difféerences de prises en chargentre Lyon et Grenoble avec
ei—feefe— tfe Stel—flcof—c'oe Tt "Z—ect—"0 E‘—"e o ‘e fZ'"e “_
fait en hospitalisation de jour. La rencontre avec les neurologues permet également
Tif ™ «” 2% "tcom TF “—1 tHe " feec smalddiefstir kefisstelations adet
Zte of Zftde $— ZFe "fecZZ%e t— o—" ZFt—""Zf ... F tfee Zif.... ‘o f
la rencontre avec les associations locales de patients (des maladies de Parkinson et de
SLA) donne des informations sur les actionsmienées par les associations localement pour
les malades et leurs familles. On peut citer les actions de formations pour les aidants ou
encore les ateliers bierétre pour les malades et leurs proches ou les conférences
organisées par France Parkinson. Cort’efe— Zf a ZzZi THtef —e
accompagnement psychologique des aidants ou encore du prét de matériel pour les
malades et des visites au domicile. De plus, les associations de patients ont des
Lteefceefo te “coefe o Zif .. .. ‘o' f %o+ T r&9sourcés locplEsf te dqui T— Ztfe
"Ered— FTUf T —ef Tcocte the of T fe Fotte ZFe " —" ZFe ofZf 1]
le territoire. Cette connaissance a été renforcée par les entretiens plus institutionnels
(Agence régionale de Santé, Conseil général oucere La maison des aidanty qui
"Eret——fcfe— FTifT'<" —ef Tcecte tifeete 7% o—7" Zif ... .. ‘o’ fUoetet
situation de handicap et des personnes agées sur le territoire.

37



Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

Tableau5: Entretiens auprées des associatigrdes professionnels de santé et des institutionnels

Professionnels de santé

Neurologue, centre SLA Grenoble

9 novembre 2018

Neurologue, centre expert SLA CHU Lyon

28 aolt 2018

Associations

Présidents Association ARSLA Grenoble

18 octobre 2018

Resmnsable régionale région Auvergne Rhéne Alpes France Parkinsg

18 juin 2018

Représentant France Parkinson, comité Isere 20 juin 2018
Responsable France Assos Santé Rhéne Alpes 19 juin 2018
Président association Espoir Charcot 11 juillet 2018

Instituti onnels

<"F.o—<'e T F z'l'f——‘“'d:é %ote..T *%<'efZt%
TP =<te TE ZVTTE TE ef<ceed %ottt £ %ocof
Direction de la stratégie et des parcours, Agence Régionale de Santé

18 mai 2018et 11
juillet 2018

t..—<'e Tt Zif——"ibgéndral Istre I

5 juin 2018

Direction de la cohésion sociale et politique de la ville, La Métro
(Grenoble)

14 juin 2018

Directrice et psychologue de la maison des aidants et de la plateforme

de répit, Grenoble

8 octobre 2018

tfZcof—c'e T4 Zifer—2-1%

X Lieu des entretiens

Les entretiens ont été réalisés au domicile des aidants, sur le campus universitaire ou

dans un lieu public (café) selon la préférence des aidants. Certains préféraient ne pas étre
a domicile afin de pouvoir parler plus librement, sansd présence de la personne malade

FZime "t Fif——"te of o
’f.oi .

Zite—"%—<te

¥:

tlec...<Zta

_Nf(:l:o_ 'fo Zf(oo:t" Zf ’i”o‘ooi o¢_2:l:

t Cfom tE TEfZeot” L ET—fces

E'—1F" o—" Zf ec——f—<'s t1 Ztidurlesiguestions posdes et tes discours
recueillis, mais apporte également des informations complémentaires sur les rapports

T

"t Zifctfe— t— Zf 't"eteet ofZftta o—

"2 Zet— T of taT—7:

santé de la personne malade. Dans‘—s Zfe ... fed Zfe "f7e'eetfe fettFe ojfeo_

LIRS S S U

f—§ i.—”:t—(:t..é .‘—f..i.—

mais Nous avons pu nous entretenir avec certains patients a la fin des entretiens.

x Déroulé des entretiensetguif £ tite—"F—<Fe

foo7teco™t t—f'F T3 Zifte—"Pp—ittpetlfeecsebf .. -

R

W f7 Zte fetfoe—e TR

Zif<tfe

présenter et présenter le projet de recherche plus global de thése sur la thématique des

fetfo—eo f-

. ’”io:l:o_

17 Z%e
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Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

fo‘o)o(of_(‘o a o:t A‘(o “_1: Z|f(1’fo_ f ___‘oo:to_( ° Z'[io_”:t_(:toé_
«consigne» aux aidants

«Pour commencer, pouvez‘ —se *if3§’' 7 «*— adie d¢ [N¢z] et

son évolution, T+ Zif ' 'fp"ctke —"'—, ZFe o fPRo@ezoU$iS—<

+% fZTefe— tTx...7¢<"f Zifcett “—f “'—e fU"_Fe fceoec “—1%
existantes (des proches ou des professionnels)es évolutions de ces

aides »

Cette consigne, assez large et centrée dans un premier temps sur la maladie du proche

permet de déma’” 7 Zite—"F—<Fed ‘—e . Fe—"'ee 7% tx,—— TF Zite-"1%-
TE Zf ofZftet t— "7 .8F "—" t1—§ "feoteed i—ef "f— L f" ..t
P RO he e 2T Z——ce tE Zf ofZftct t—< e O Zf e
rap’‘"— o Zf ecof to 'ZsfA fEWifefE feSotete—e T Zifctt ofce f—eoc
tTie fetfe—ecd if—="% "f"—& <Z ofe, 2% 'Z—e "f..<Z%F "*—" Z%e fct

difficultés de leur proche plutét que des leurs. A partir de cette consignejous laissons

"frZE7 ZFe fetfoe—e ZF "Z—e Z<¢,"Fote— Tteec ZFA Ve —i<Z Fo— ot .. ]
"M cectee F— et e "7 fe-tee ' "k "cFe_tee Zite_"F_cFe fce Ti%
cite— "fe x—% f "txe o''e_foerete_4 ‘—e pourchiaqueeentrétieriun. tZ f

%o —<tt Tife—"t—cte “—< "$7ef— t% "2 37"t Zifeete, 7z tte -S°
le traitement des thémes en cochant les cases de la chdisk correspondantes et présente

des exemples de relance si nécessaire. De plus, a@vons inclus une frise biographique
ST e Z %ot —F tfee Z% %o—c<TE tite—"F—c<Fe “—c EVei— tifTi”
Zit™ 7 ——<'e Tt Zf ofZft<ta tt Zifett £— tte "2f" " feY%ofoto—o t—
o ettt o<, Z% Zife't..— TpefEct—te Tk iZ-§ . te’iet"t Zife 'f
Tifetfe—e feooec “—3F Zf "Zf .ot Tie Tt 2" Fe—0 f . —ft—"0e t— 71—
est reporté enAnnexe 2.

X Vécu des entretiens

Durant les entretiens, les aidantsse sont montrés chaleureux et soucieux deous
aider dans notre démarche et de répondre a nos questionnement€ertains aidants
avaient préparé les entretiens en amont, en préparant par exemple les dossiers médicaux
Tt Zf—"e "7 Ste . f “—c¢ et ——fc— tTf “co—fZcotalddies " f .. <Z1
ou encore en préparantles carnets de liaisons des aides a doaoile et les plannings des
aides ainsi que les différents contrats de travail. Les aidants ont fortement apprécié le fait
de parler de leur situation et de leurs difficultés ainsique @2-"% +...'——xea I " f<«— t3F «:
et de réfléchir a leur vécu a également engendré de fortes émotions, avec notamment de
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la tristesse, de la fierté, de la gratitude ou encore parfois de la colére. Ce fut un moment

décisif et tres riche dans ma these. Apseavoir passé deux années a travailler sur des

données statistiques, se confronter aux réalités des aidants et a leurs vécus a été trés
Fe"c...Sceefo— F— oif "Frece T L te’"fet"t Zte "t17e FeEFI—3
professionneles ou encore liés alaconcZ < f—<‘e t1e —fe’e o' f—8& f —"f"f<Z
de réaliser que les techniques quantitatives et qualitatives étaient complémentaires. Plus

%oZ ', fZEToeto— Zte "fe. . te—"fe tifctfe—e f— T3 "f7e‘ecte ofZftte
"Mt tescteetZe T L o fe—puéipersomifellement et ont trés enrichissants.

3.2 Apport des données qualitatives sur la connaissance des aidants

Nous souhaitons montrerdans cette partie f¢ “—‘< Z3 “f<— tice..Z—"F T3
“—fZc—f—<TFe o ot="F fefZset 'tVet— Tifeiskutlds’ aiddnts..Lea e f oo f ..
:l:o_”:l:_(ioo ’:t”oi__io_ e T'|'f”‘”'l‘ T'|'f~‘(” _o:t “coq¢le ’Z_o A(oi T

et de leur vécu. Les entretiens apportent également un éclairage sur les modalités de
délégation des taches aux professionnels et les modé&g de ceproduction avec les
professionnels. Cela permet de nourrir le débat fortement présent dans la littérature (sur
des données quantitatives) sur la complémentarité ou la substitution entre les aides
professionnelles et des proches. Ensuite, les entrens apportent une vision dynamique
T— fe "xeif— T+ Zif<tta ‘apporie desaoddriaissaneés-dur les maniéres
dont les aidants concilient les différents temps sociaux et sur les arrangements de la vie
professionnelle.

Description des acti” «— + « 1 1,fdetelirs conditions de réalisatioret de leur vécu

Z'"e “—1% ZFe tet—2_te “—foe_c—f—<"te te—e°"te_ —of ex"c¢t ¥
variables binaires (Oui pour la réalisation ou non), les entretiens permettent de laisser
parler les aidants e —” Z3—"¢ f .. —<"<—%e¢ FT— Tif '*"—F” fcooec tTHe troette
sur la nature des aides, sur la maniere dont les aigesont produites et leurs vécus.
ife—"f—cte "t7ef— T+ £°" 1 _sensfué [Es adtéudHoiinent a leurs pratiques
(A. Blanchet, A Gotman 2007 Campéon et Rothé, 2017 On distingue quatre formes

T|f(ﬁiZ|f<T:l: f—é f___-(N(_io T3 Zf "t —f—(tcteet F— o zf —
Yote—c‘e Tte "™ “Feoec'oelZe o Tlec... <714 Z|f('|'j: f—3§ etasoutt o—"'*"
la médiation.
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X Aide a la vie quotidienne et aux soins

T f < pour les activités de la vie quotidienne et la production de soins est la plus

“co< ZF Tfee Zf Z<——x"f——"% . f7 . ife— Zf tcofeecte Tifctt Zf

enquétes statist«“— 1t ea T17Fe"“—2—tSarfte parexemple interroge les aidants sur les

fetde o Zf "< “—‘—ctctoete '—" Zf —<Z2%——-%t4& ZiSf,<Z2Z2f%ta

eifoeet'c<”d of ...'—...St"& fZ7%" f—8 —'«ZF——Fe ‘— fe. . "F ZFe T’
de soin également (aide a la prise de traitements ou participations a des soins). Nous

PP —Ttee 7% e2ef —5'f tif..—<Tc—te " Zte foette o Zf "< t—'-

production de soin, les entretiens apportent des précisions sur les types deigs réalisés,
_:tz. H_:t: Zf ”ifz(.f—(‘. T-I-iéin...(...:t. .l.:t .(.i ”:t:.l("f_l(":t I_ i.l
médical (lasonded Zi*$>%°+¢t ‘— te..'"% Zf a

e f..—<T<—xe Tifctfe o Zf “<f “—'—<tcfee: F— f—8§ efcee
répercussions importantes sur la vie des alants, avec notamment du stress, de la fatigue
etde ZifeS<t—% &

«Oui, angoissée, stresseée et puis pendant plus d'un an ou j'ai fait les
nuits, ou j'ai pris un rythme, étre reveillée plusieurs fois et puis on entend
la respiration », (SLA3F)

Mais également des probléemes de santé physique

« Tf¢ "fe= Ff—..'— Tif''—«e o QAépatiént}duand «' —Z 3" fo—
<Z sit—fc— "fe o—" 71 " f-setiple podaisEdesHidis jiffaltaitf <
quatre fois avant que je réussisseat Z1" 3" —‘—— -f fe oif’'—>fe— Zea&

coup ma rotule ne tient plus.(SLA11F)

~

Poefer—F TF er——cFe =" F % TiftE E—— et —"F o 2
T e Zf T———TEiffes Zifctd

« Tte— —o ' —cofetfe— " F7H = phdidetrifre-mais
“_ifed “—1Z7% “feofcm [TH.. ete of"c & 7 > f —et 'z
séparés. Elle ne pouvait plus dormi nuit il fallait le tournera £ZZ 1t eife
pouvait plus».(SLAZ2F)

‘—7 ot —>'F tif<tta Zie fotfe—e UPpE&Sipu Setonddsrpardest o
professionnels.
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X Organisation des aides professionnelles a domicile

foo " Tcof—cte $T— Zi'"%ofocof—c'e The co—f""Fo—c'oe o Tloc 7%
importante pour Zte fctfe—e Z'"e“—icZ > f tde """tees'lorshde let— Tif—-
handicap estimportant. Cette” "¢ 3 tif<ttda t'e— Z1 “—fe—<Sanf&fotmufes t<... f’
une seule question aux aidantsi ei<Ze %o °"te— Zico—t""fe—c'e T1e " "feectest7

fo.—< c—%e T< f"efed Z oif%<— T1—ehings des hidesha fdomidile, ete ' Zf e
recrutement du personnel ou encore la gestion des paye<es activités concernent
principalement les auxiliaires de nuit et Zi f <t £ t —weekend/ tbrsque les structures

tif<tt « t‘mesonthdsprésentes:

«La structure [ADMR] était petite ils n'avaient pas le personnel
suffisant pour assurer ce genre de prestations. Les prestations qu'elle
faisait c'était de 8h00 a 20h00 du lundi au vendredi, ¢ca c'était directement
financé par le Conseil Général. Pour le resteta®si qui devais chercher
T— "t efeetZa F tEiTfce Tf<F tde e f—e tt —"f7f<Z f71
[Pour le recrutement] jemettais une annonce».(SLA4H)

Z cif%«<— *%ofZtefo— tF %ot"%” ZFe foefe...fe t— Zte "t Zf ..
absences sontres fréquentes.

« o T('f(— o —Tfe— f—é ”j;'"“f,,zit' TZi E'—" ‘T T'—e —
guelgu'un qui n'a pas d'entourage je vous souhaite bon courage parce que
“—fet Tt—e te—te “—F "' —e of """t 'fa(SHAC f— Z17F7 .
5F)

Z «if% <— =te fererld coordination desprofessionnels, ce qui demandene
présence réguliere des proches au moment des transitions de professionnels

«Je rentrais et puis je repartais le lendemain matin des la premiére
passation, la fille arrivait a 8h00, doncétais la pour le lendemain matin.
Tfmm " feo —e E fTfe— tZ7% 7 2_7"% «8"% “—t& “'<" o< 17
ZiSt—"1f 1fta, et'poewr pas que lautre fassdes dépassements
d'heures».(SLA2F)

¢Tced <Z if%oc<— tI "ted” Zie [t hamdichp”burc ‘Certatnes f
o_”______”:l:o "'Tf('l':to . T‘o(___(z:t ’"‘"o:to_ T:l:o A‘"of_(‘oo . Z:t_”o
pas du tout automatique et dans tous les cas les aidants ne peuvent pas les laisser
directement avec la personne malade du fait de la cgtexité des maladies
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«Chaquefois je dois les former parce qu'ils n'ont pas les moyens de la
payer. Parce qu'on a tant d'heures avec le Conseil Général s'il y a une
auxiliaire qui est chez moi si on la met en binbme avec une autre il faudra
payer les dex, ca ce n'est pas possible. Pratiguement tous les deux mois
Eife "ot —et A & — Ze EF oF —"fTf<ZZ2% 'fold EF e—co —*.
si demain je reprends mon travail ¢a va étre chaud parce que pour placer
la nouvelle il faut qu'ils la placent le jar ou moi je ne travaille pas:.(SLA
11F)

T——1 "7et tif<ti ivéeuepat tee fidants.

X Soins de compensation et non médicamenteux

On distingue ensuite les soins de support ou de compensation, non médicamenteux
qui visent a ralentir la progresson de la maladie, a diminuer les effets de la maladie, et a
assurer une meilleure qualité de vie aux patients.

Pour les aidants de personnes atteintes de Parkinson, cela passe principalement par
une incitation aux activités sociales et une stimulation par les personnes malades. Etant
Troeetx “—F Zf of Zftct "f—— fet—<"f o —et feocoe——<te tE Zf o' =
faire du sport pour la création de dopamine, les proches vont inciter les personnes
malades a faire desictivités :

«Ca s'est passéaudl avait tendance a se refermer sur lui mais du coup
il fallait que moi en plus en revenant du boulot je Idise, on va voir des
amis, tienson va faire ¢ca. a | fallait tout le temps le stimuler un peu,
parce que lui ¢ca lui allait trés bien, il se me—f«— Tfee ZF ... fef x& ofce ... %

n'est pas bon pour lubk> (Park-5F)

Pour les aidants de personnes atteintes de la SLA, la nutrition est souvent une partie
co’ " —fe—t t Zifctt L f" <Z oF "f—— "fe MaidrisBent ' f"e'eete ofZf1:

«Il fallait absolumert que je trouve un moyen pour ne pas qu'il
commence a s'écrouler et puis qu'il se laisse aller. Donc j'ai axé toute mon
énergie sur tout ce qui était thérapie douce, alimentation, tout ce qui
—Tfc— Z9f<tE” o of efe—<” ocif—8§ & & ndfallait-e "Fect” —feo’
e—"—'—— "fe *—09¢Z 't "tE =7 tf tcted Trel fe “f— ®F Zif
j'ai passé des semaines et des semaines a étudier la nutrition. Il faut savoir
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“—F tTfee . t——% ofZftct ZOfZcoFo—f—<te ife— —"°ed —"°e
c'est a peyres 50 % du traitement. C'est-dire qu'a partir du moment ou

le malade perd du poids son état général se dégrade rapidement et c'est

vrai que ¢a peut atteindre aussi des muscles qui sont vitaux et c'est tres

important. » (SLA10F)

Ces deux exemples monént bien que le sens des actions données par aida@agsporte
des informations que les enquétes statistiques ne permettent pas de capté&n effet, les
Te—"F—ctee ote_"Fe_ “_j(7 eif%f— e fepartifigation aux activités
sociales ou encore d la préparation des repas. Ces activités font en effet partie intégrante
du traitement des maladies dans le sens ou elleont réalisées en vuede ralentir les
évolutions des maladies.

tT——F "ot Fifetd <o..Z—F 2%ofZtete— —'—— .pdrsnpec '17ef-—
cfZftTa F——% fetf ""tet —et "Zf . f <o’ —foe—f Tfee Zif.. .. ‘o' f
atteintes de la SLA, qui requiert en effet une présence importante pourepositionner les
jambes» du proche ou encore pour arranger ses lunettes (SLA9F) du fait de la
paralysie des malades.

ifett T fe foefocio <o Z—— +%ofZFote— ——— . F “—c L te"
personnes malades. Cela inclue par exemple lesepas plaisirs» pour les patients atteints
de la SLA qui ont une gastrostomie

«CeeQte— "fo —e "t'fe [ te’Zt— A A Z fT'"fc— Zte ‘otZf—-
“—09¢Z ofe%offc— tTfee Z9 "t°...Sta& -f Z—< "fEZfc— Tie ‘e
“fZZf<— Zf "f<'t o' FZZF—eF fTEH. —et L f"—fcod Lfeece—fo.
sinon c¢a ne passait pas. Il avait a avaler une ou deux bouchées a la fin
pas plus, mais il avait le goGt il était content (SLA2F)

Plus globalement, cette aide passe par une présence et un soutiemaaral :

«On la promenait, je lui ai fait faire du parapente, on lui a fait faidu
ski en fauteuil, tous les moments sympas on les faisait en famille mais ce
n'était que des moments de loisirs et il faut vraiment garder gdSLA4H)

o fe—"t—cfee "tref——Fe— fcooc Tt oF——"f fe Z—ec°F —ef "7
dans les enquétesstatistiques, souvent réduite a une activité de soutien moral,
présenceya “—«< Fe— 't —fe— _VC°e o'tV _fe_F " Zif .. .. ‘o' fY%oete
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malades, notamment atteintes de maladies chroniques et incurables, et qui est valorisée
par les aidants procles.

X Activité de médiation, gestion de cas

Enfin, ‘e tco—coe%o—3F Zif...—<"<—% T+ extcf—c'e ‘— Tt %ofe—c<'e t1%
parcours de santé de la personne malade (suivi médical, gestion des hospitalisations,
retour a domicile) et les démarches kes a la maladie(demande et suivi des aides
“cofe.c®te A f—e "ETcftet T ee o Zif . —<"<—% Tt Y%ote—c'e T—
personne aidée dans le chapitre .5

Quel partage des réles pour les activités de la vie quotidienne

Les entretiens apportent un éclairage sur les aspects de substitution ou de
complémentarité entre les aides des proches et les aides professionnelles, mis en avant
dans la littérature. Les études de nature quantitative ne prennent pas en compte les
T« " x"Fe—e —>'te Tifttde moiftierne pas s formes de complémentarité qui
peuvent exister. De plus, les entretiens apportent une meilleure compréhension des
phénomenes de substitution ou de complémentarité entre les aides.

‘et — % Zite 'fVetecte ofZftte ‘e— | yie'quotidieinne ba de soifis, on
observe deux situations: celle de la délégation et celle de la guoduction. Etant donné
gue les problemes dans les activités de la vie quotidienne des personnes malades sont
trés lourds dans notre échantillon, aucun aidane i —f<— ef—7 tfee Zifctta

f T£Z+% f—c'o ...'""Fe et o Zf oce—f—c'o ‘1 Zifc<tfo- - "— Zf
S <8 t: txZ+%—1" ...f —>'f Tifctd 4 sxtc...fZt o Tte " TFes
“—3F .t eite— 'fe 2t "@Z7F t1 g qlgtidiehdetoutdyxsbing o Z f
« o oF tTra— "fe "f<"t Zfe otcoed "fU.E “—if'"% ‘e oif "Z—oe
parent», le fils atteint de la maladie précisait«f «°”fa ...1fe— of ¢°7"fa ... ¥

oT:to_ 7fo o‘e f—é(ZX(SLHA‘:ZF—D:t ~<:I:

La délégation totale desaides a la vie quotidienne aux professionnels est peu
"t —fe—tA fee o' "% . Sfe—<Z7Z's t7Z7% f ..te. F exr —ec“—Feif
aidést— tTfee ZFe tT3—3 ...fe Zte fctfo—o oiSf «—fcte— "fo f"F... Zf

La situation la plus fréquente est doc celle dela co-production des aides de la vie
“___ctctoeet Fe—"F ZFe '""teeceetZe t— Zte "  Sted Fe " ...Ste
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professionnels. Dans certains cas cette €0t —...—<‘s "xe—7 % ti—ef . ‘e_"f
Zif—38<Z<f<"t of ’ $edle-lesfactiVifés’dt a besointi2—"F ef..'et+F *f” ZF "7 ...
ou encore parce que la personne malade préfere solliciter le proche que le professionnel

« —fot <Z f Tie e'coe f 1. Tte f—8cZcfc"ted “—fet fZ.
Tfefett — —E'—"+ cedetarmindrf &' <"s fZZf<— Z% ot ——"F ¢—"
Zt —f, —"t— tf t'—...St f— f'"°e it—fc— o'c “—c ZF Zf"f<
gque ce soit moi qui lave »(SLA3F).

fee Tif—="%e .fed <Z ¢if%c<— Ti—e ..S'<§ TF "f"F f73.. ZFe
une ...'s@E‘co—F o " te tf Zice—F " Fe—c'e The <ot c"ec® e

« I ’f”—<...<’ié. o Tfe— —e [feo efefe_§j - ’2_'3 EF F <%
regarder. & Tfe— <>(SEABH)

Les modalités de la cgproduction varient en fonction des aidants certains font tout
avecles professionnels alors quetif ——"3%+ «3——1+—nd eertdirfe.divisien des
taches:

«Maintenant je la stoppe[la machine VNI] je mets au moins les
médicaments comme ca elles arrivejies infirmiéres]elles lui donnent la
douche. Je préfére leséalicaments, ce n'est rien, je préféere qu'elles lui
donnent la douche, elles le rasent. Elles le bichonnent bi¢BLA9F)

Certains f <t fe—e Zfcoofom f—8 " "feecteetZe . f “—c fo- T1 Zi'"]
actes plus techniques et font le reste

«Tout ce qui est médical je ne le fais pas. Par contre je le recouche, pas
de souci. [La toilette] je I'ai fait longtemps mais la je ne le fais plus, c'est
trop compliqué, je I'ai quand méme fait pendant quelques annedSLA
8H)

—1F Zif<tfe— 1+ ZIPpreduise-avéeleix professionnels pour les actes de la
“cF “—t—ctcteet t— Zte o'ceed <7 fo— —'—(E‘'—"¢ fofoet o "tf7cot”
absences des professionnels. En effet, au moment des vacances, ou en cas de désistement
ou simplement a caise du manque de professionnels (car le recrutement est difficile), ce
ete— Zte "t Ste “—c "t Zf . fe— f— "afZcote— Zifctt f—3 e2ef

46



Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

«Le probleme comme elles se samisesen vacances au mois de
décembre les filles je les ai remplacées ca m'a tuée engtus, hier je

ogf””(~f(0 o201 ’f‘ ° ’f”..,é:t"é. —< ...9F - ...‘°’Z(“_i F— e o
je ne m'occupe pas de mon mari qui s'occupe de lui, si les filles sont parties
f— “—9¢Z «9> f 'fo TI»(SLAIAF)-f+-14&

t—8 "7 Ze fifctfome

ifefZoet tHe—fo. dafctt "2fZcotte "f7 Zhe fotfooe feooc “—1

délégations et de ceproduction mettent o Z—ec°"t t1—8§ 7" ¢les didgned fo—-
proches «conjoint-enfants ou amis» et les aidants proches professionnalisés».

Les aidants pra@hes «conjoint-enfants ou amis» correspondent a la situation ou les
aidants gardent leur réle de proche (conjoint, enfant, amis ou encore parent). lls refusent
.l_~:l:._ Zlf”izzf((—-k'lf(.?fi—

« TFeun mot que je n'ai pas envie d'employer mgar que le mot
«aidant » ¢ca veut dire déja que c'est désequilibré, je préfere les conjoints
ou les proches que lesaidants», les compagnons tout ce qu'on veut
employer a la place. (Park-3H)

Dans ce cas, les proches se focalisent sur les soins de suifgpet de compensation et
o—" Zifc<tt "Zfco<” Zie f.—<Tc—xe " o' _7f%t" ZFe ere’—@et
ralentir la progression de la maladie et améliorer la qualité de vie des personnes) et
tT£72°%o—Fe— Z% 'Z—e 'teec 7t Zte f.uetidiennsd ZifedtEiPZZFe "t
nécessaires

«Ce n'est pas le rble du conjoint d'étre aidant, ce n'est pas possible,
T fe— <eSBeffed ‘eE <o— ‘— ZUfirale' trdE, trés-irhp@rtant
mais qui n'est pas un role de soignant mais qui est un d#dien, ¢a c'est
“(—fZ& T<Ze oite— "Z—e I»ASHALKY e ot et te—a

« Aussitotque je pouvais mettre uprofessionnel, entre guillemets, a
ma place je le faais pour garder de la distance.u@nd je venais ¢a ne
devait 2—"1 “—1% Z1 ’ Pdrexendpledes Noél, les anniversaires tout
ca je les faisais avdta patiente] ... S f oe I Z @our qli'ontait vraiment
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un moment de tranquillité et de convivialité ce ntegas moi qui la faisdi
manger[auxiliaire de vie]».(SLA1H)

Cette situatios tifctF ...'ot—c— o tfe "7 Z°eFe TF L te <Zcf—c'e ofc
Zte fetfo—e "t —"fe— "te—f" te te'Z' ¢ Zf 'Z—"f"— tT— —te’ed f7%..
et ou les difficultés apparaissent au moment des absences ou du manque de
professionnels pourlesactes de la vie quotidienne

« ;.“. :t. Af(_ _.:t "s(. "—T(Z N f _;__:t. Zi' f_§<z(f(”:t.
place qui sont formées qui viennent ¢a se passe bien, le probléme c'est
gu'assez souvernty ades absences (SLA11F)

Le second profil correspondaux aidants «professionnalisés» dans le sens ou le role
T.I.f(Tf._ aui.T 1fn"l(. Z:I: Ti-preehE‘.—” :I:Z_( T_

« Par rapport a elle [la nere] il y a des moments ou moi je repense
ou je me dis,[mince] pourquoi je lui ai parlé comme ca alors qu'en fait
c'était affreux. Oui on ne senettait pas du tout a sa place. Et il y a des
moments on avait l'impression gu'on mettait la casquett&aidant ya a a
et du coup on était plus les filles on était les personnes qui s'occupent
d'elle. » (SLA6F)

Ces aidants éalisent une aide importante dans les activités de la vie quotidienne et
Zte otcoe ot f—8& o <= "f".F “—icZes to— t— ofZ o t2Z+%—1" o
fait du manque de professionned * — ti—et o ZZ<¢...c—f—<c'eo <o’ "—fo_t t— ofZf"
Mie—"fom o $°°F— “— % of 2% % Zico—§" keQuUOi¥ F 1< fPoc ke eE Do [ 1
trous tous les jours (SLA3F) "fetfe— Zie“—1tZe «Zeo t'<"fe— "tfZcoet” Zif<]
foefe.nde $— Zte treco—foto—o oo """ _toe_o fdesprabhés—te— Zic¢
Dans ce cas la conciliation est tres difficile pour les aidants et il leur est presque impossible
de garder un emploi a temps plein.

cocte trefec'—t T Zifctt f- fe txetf—

Lesentretiens "o f——te— Fee—<«—F Tif''""—F" —et Temporellerde o <“— 1 1.
Zifett - tit——tct” THe "2 f—3 Tifctt .fefoke TF T "2 Fe—0
Tf T £"Fe—e —>'fe tTF "V feecteetZea Z'Ve “—F Zifer—2_% |

tifefZoef? Zf ec——f—<'s t1 Zif<tfeo— f— "feGsfonhel$ b dfs——"%1+ f
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't Sted Zite—"t—<Fe "F et fe £77F— FIfT” —eF Tcocte tifeetoe 7
connaitre son évolution.

i——<Zcof—<'s t1 laZfiise- ehrdnolbgique pendant les entretiens permet
Tictfe—< ¢t ZFe "£7<' t1e ¢ Hestmoments «d&«uptures, les moments de
"£ %o foecof—c<te Tt Zifctd ‘— Foe. "t ZFe etefe—o tix —Z¢,"F t- %
o fTfe— Zif,efe.t tF Zcoxf c—x tTfoe Zte "f7 . '—"e tifctt - Z
Cette forme de représentation, —«< o...S*ef—cot ZFe "f"...'—"e¢ $— Z%e —"fETF
utile pour répondre au questionnement de comment mieux aider les aidants pendant les
périodes de déséquilibres et comment éviter les situations de ruptures. En effet, elle
"fret— o Zf ~'cifietled ¢dauses des ruptures et les supports ou les ressources
utilisés qui ont permis de surmonter lesdéséquilibres. Les entretiens permettent ainsi de
considérer les aidants comme descteurs en montrant comment ils réagissent a des
situations de rupt— "% ‘— ¢ Zi+"Z——<'e T3 Zf ofZftct t— “—thZZ%e "o
ils.

Nous avons reproduit et synthétisé deux frises chronologiques correspondant a deux
aidants de personnes atteintes de Parkinson (figure 3) et de la SLA (figure 4).

On voit bien dase Z3F ...fe t1 Zif.... ‘o' fY%oeFtete— ti—e "f—cte— f—-
(figure 3) que plusieurs phases se succedent depuis 2009, avec des phases off, ou le
fZfTE «if 'feo t1 < —-moOment candpé», « phase a plat) et de phase on, ol la
situation est équiibrée, ainsi que des phases de ruptures avec notamment des pleines

Tifttc...—< oo <o’ "enteresurtephase de surdosage ou le malade se mettait en
Tfe%ot” t— [ fc— —o o’ " —fefe— "f" ce fUo"Feec A Z te "Hte—7-:
tout sauf lcex f<"F - “—+% Z'rf(’rf-_ “f ot TR f %< tT—"fe— Zte ote:
181e°Z% 'tetfe— Zf 'Sfet tF e—"t'ef%t Zf 7. St f te">z

neurologue, ou encore solliciter le malade pendant les périodes off. On voit également que
Zif <t f bilise'plusieurs ressources pour faire face aux déséquilibrede recours a un
psychologue, des formations gestion du stress proposées par le travail ou encore

ZiftStecto o "foe .t freceste f_ Zico—t%"f—c'e Ti—e %" —'f tF 'f
aprés la période de surdosagdu patienta fee Z% ... fe T3+ Zif..... ‘o' f%oefete— T1%
f——fce—% T% Zf & ‘s “'<— <o "—% Zf e="— . ——"% Tif<tE Tie

—V'ce ""Ftecote feexte tF Zifctta Zix''—ef +—fcsechidéetpar—1 V<o ..
Zte "fUfe—ed Zte T3 —8 t17ec®"fe foetxted ..ite— Zf o°"f “—c f 7
ot ——<fe T— "°"fA f "xeff— Tifctie "V feecteetZZ%e £ 7 —F % f
la maladie et les traitements en place (tels que la gastrostao@), qui vont engendrer une
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prise en charge de plus en plus importante. Le réseau évolue également en fonction des

f&%ote..fo The oc"  ——"te tifctt o T'oc..<Zta foe 2% .. fo "
Tlec..«Zt f "t —ex tI .. 'e—ce—1" @ devenalt”trop lourdd et rog «
e ZEETA L tet—cofer feoec o —ef " "t t% Zifett fTE.. Zf e

hospitalisation & domicile le temps de retrouver du personnel et de former les
professionnels.

ifefZoetf T3 Zitoeefe Zt T3 L8P Prohtd—< " <f” Tie e'efe_e 7
fetfe—e f—"fcto— feice T Z—e tif.... ‘o' fUoeFete—a o tco—co% —
ou les aidants et les aidés sont désemparés et manauet 1<e” 7o f —<c'e " —" f%o<”d& f <o
vie est également un moment ou les dife—e ofe“—Fe— Tice ""ef_(‘eeg o' _foo
concernant les directives anticipées. Les hospitalisations et les retours a domicile apres
les hospitalisations sont également des moments critiques pour les aidants qui
et . Feec—Feo— TF """ oif T’ +pdrfdig detrettre -enplace des aides
"fretfete—a TxTZ——c'e "frctt tie of Zftcte — fe. Ut ZFe oot
les médicaments et de moments de dépression sont également identifiés comme des
étapes difficiles ou les ressources (médicales ou itititionnelles) ne sont pas toujours
assez réactives.
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Figure 3: Frise Chronologique aidante conjointe Parkinson
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Figure4: Frise Chronologique aidants SLA
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La conciliation f ... — <~ «— - vidg grofegsionnelle

¢ ZFe ——Fte £, ‘elet_"c“ —Fe ‘e "f"ece TicTEtoe—<"<t" tte Zctoo
la vie professionnelle avec notamment une diminution du temps de travail voire un retrait
du marché du travail pour les aidants qui réalisent un nom”f tiS$+i"fktt +72+"+4 Zt-
entretiens permettent a la fois de connaitre le vécu et la perception des aidants
concernant la diminution ou le retrait du marché du travail et mettenten lumiere une
diversité des arrangements de la vie professionnelle quisont peu visibles dans la
littérature.

o [ Ut fTf. Zte "te—Z—f—o Yt Zf Z<——t"f——"1& Zif<tt ']
fe of" . 8% t— —UfTf<Z Z'"e {177t te— c<o—feetd fe foeffoe—e
fatigués et ne pouvaient plus continuea cumuler aide et emplot

«J'avais travaillé un petit peu et puis apres il a commencé la VNI et
puis moi je n'arrivais pas a travailler, m'occuper des enfants et penser a
chez moi». (SLA9F)

De plus, le fait de laisser la personne malade seule étaihe source de stress
importante. On observe plusieurs manieres de se retirer du marché du travaiprendre
sa retraite plus tot, négocier une rupture conventionnelle ou étre en arrét maladie. Le fait
tifr72—1" Zf —"f " f<Z '$"+1— t1 ' f -ecld pefsennetmtalade €tdefrie plus
avoir le stress de ce que fait la personne malade pendantjtaurrnée :

«Depuis la retraite je n'ai plus de soucis a me faire pour le travalil, je
n'ai plus & m'assurer que j'ai bien tout fait, je n'ai plus d'astreinte duit,
et puis je suis tranquille par rapport a lui puisque je vois ce qui se passe
(Park-5F)

i =Tde fffemed ZUfTUIo t— —UfTfCZ Fem FfTferfO%Y

«Jen'ai vraiment pas le choix, moi j'aimerais retourner travadt. Moi
EF e—«co tTfee —ef ""cote T"2F8 o E9fc¢ "— ff... ofe 027"
de travailler.» (SLA3F)

Certains aidants sont contraints de continuer a travailler pour améliorerdur retraite.
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Vet — 1t Zifctt fe— <o~ fe—14a ZiIligfecdestatranggmeregdtie Viec o’
professionnelle. Les arrangements les plus fréquents sonta prise de congé et de RTT, le
—te'e "fr—<tZ t— ZFe fU2—e ' —"—e tf _VfTf<Z Z'"e*—i<Z > f %o
Tifett ‘— "—” % +"3” ZionOthmndent): fete

«Quand il est parti en vrille j'ai voulu travailler le lundi qui suivalit, je
n'ai pas pu. Je suis revenue le médecin m'a arrétée, il voulait m'arréter
longtemps je lui ai dit non parce que j'ai des congés derriere, donc juste
trois jourset apres j'ai une quinzaine de jours je récupérerai pendant mes
congés» (Park-5F)

Les congése '+ ...< <“—Fe ' —" Zie fctfe—e . ‘e%oitijamalsbté St f<tf
mobilisés.
T fe— ti2="F o —Fere fU—<FZ ete,ZF —VC%e et <t —% " Z%e f

«Atemps plein je crois que je n'aurais pas py(Park-7F)
«Letemps plein ¢ca me parait un peu compliqu&gPark-5F)

:t”_f(oo f("‘fo_o i_f(:to_ Ti—GEo . _:I:o’o ’f”_(iz f~fo_ Z|f('|':t .
ou un mitemps thérapeutique) et ont profit¢ de ... ¥ e—f——— **—" Zif<tta

oA e eE TE BT feee L fe T Zifctd oif fe fen Ut TiET o
Fo If— e T Zge [olfece TE —efe 13 "EfZcod? The feref
’"‘A:too(‘oo:tZZ:l:o p— 'I':t 0'|'fZ'Fﬁ:GT—:u:"a”—”

«Par contremoi la journée je n'ai jamais di m'absenter de mon travalil
pour ca puisque de toute facon c'était hors de questiw(SLASF)

o ofF " Cced” 7f "EZf—<te foe «"fZFte—F tie fetfe—e “f. % f
cOté le travail permetde «e i+ ... Sf ' &2 fedtete—4 ...9fe— —e "t — feef —o "i7
penser a autre chose, se vider la tt¢SLA10F), de garder urx equilibre psychique> (SLA
5F); « T 1 T+ $(BLAL11F);0ouagitcomme «épity — "f7ed— FTif7 <" T otefe_o 1
communication avec sesollegues(Park-7F). Dans certains cas, le travail permet méme
TE “f.o.<Z<—F" Zifetd fo treefoe— f... .. e o The "Vef_clee TiVef_ ¢t
encore a des assistantes sociales qui accompagnent les salariés dans les démarches.

T'fetfe—4a 11—ocOté Jetravail contribue a augmenter les responsabilités des
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aidants et a réduire leur temps disponible ce qui engendre du stress et de la fatigue
importante.

4 Conclusion

Ce chapitreintroductif met en lumiére la complémentarité des matériaux quantitatis

et qualitatifs. Alors que les enquétes statistiques donnent a voir une représentation de
Zifeete,Zt tThe fetfo—va Zite tleexte “—fZc—f—<"te "Frof——Fo-

Lteete— Zif..—<"<—% Tif<tt foe— "E£fZcext F- "F"-—1F fe .. 'eefe—
évoluent et sont négociées entre les différents acteurs (professionnels et des proches).
Les résultats desanalyses qualitative s font apparaitre des enjeux méthodologiquekés a
la ...'ee—"— .. —<c'e TFe Fe'—2_Fe o_f_co—c“—ted TabortatiorUpcto— .. ‘e
nouvelles variables dans les enquétes telles que des variables sur les activités liées au
support et a la compensation des maladies ou encore des variables sur les perceptions des
fetfo—e e—" Zte T "t fo—fe V.. Ste tifctta

Ce chapitre a égament permis de donner des éléments de contexte sur les
fo " fe%ofete—e t1 . f"F $— ZFe ec——f—<‘oe tifct mémessiles—e f~ oo
fetfe—e .e@E co—e TF "ft7e‘eete Y%hotFe T+ . Zf"te— THe "1  —oo
ce sont avant tout les pare —e tife fe—e Ef—ete t— ft—Z—%Fe t— Zfe .. ‘eC
ft—Z—fe “¢ o coote— 7% 'Z—e Zte . ceet“_fe . te tt Zifct
professionnelle. Concernant ce dernier aspect, les études se sont pourtant davantage
focalisées surleseffetsdeZ i f <t + o—" Zf "< '"'"teec'eetZZt tte fctfo—o t1
dépendantes (Le BihanYouinou et Martin, 2006; Domingo, 2011; Fontaine, 2009;
Soullier, 2012). Le chapitrelV de cette these élargit la question de la conciliation des
—fe’e o < f-nasBmbIZdgs aidants de personnes adultes et 4gé8sir la conciliation,

Zte fo—"f—cFee "o fUfPfA-"E ZF L ff . =°"F fe,<"fZte— t— =Vf"
T— fix"—«Z¢,"ta ofce T3 Zif—="% o'—" ..t tF "f—<%o—1F f— tF -
fefZset” "Z—e "t . cotoete— ZiF " "t— t— —te'e "fU_cfZ o—" Zf .. 'e
o—f——— foe— TfZ'cox "f" ZFe fietfoe—e “—< Fo  tex"c..<Fe— F— <Z 'f

de se retirer totalement du marché du travail. Cette analyse est menéepartir des
données HandicapSanté auchapitre 1V. Les entretiens permettent également de faire
f f"fA="1 —e f+Ef— Esinterddtipng @ntreled aides professionnelles et les
aides des prochesNous avons montré que les liens entre aides degqzhes et aides
professionnelles sont complexes et multiples et dépendent de chaque situation. En effet,
dans certains cas les aidants professionnels interviennent en premier pour les actes de la
vie quotidienne alore “—1 T fee T1f——"stce gontlesfproches qui réalisent les
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aides et qui décident ensuite de déléguer une partie destachest Z f o+ — to Z—ec°"F ZifeC

T:I: TE___ T o‘TiZ(o:t" o(o_z_foio:to_ z:to :tAA:t_o T_ "i___‘_"o . Z|f
recours aux aides des proches et inversement.ite— ¢ ... f—- feE®f— “—F ¢'—e —1%
répondre dansle chapitre Ill. T fe«f Z>+3 t-proflfiction entre les aides des proches et

les aides professionnels est enrichie dans le chapitre V par une analyse qualitative de la
participation des proches dans lesuivi et la gestion du parcours de soins des personnes
malades aux cotés des professionnels.
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5 Annexes

5.1Annexel: <e—% tfe “frcf, Zte THe f..—<"c—xe Tifcti

Organisation ces rendezvous médicaux
accompagnement en consultations médicales
Activites de gestion [ achat de médicaments

de cas, suivi du . . .
. aide pour la prise de traitements
parcours de santé et

actes soins, participation a des exercices de soins/ a certains soin

coordination medicaux _
gestion du suivi médical et des remboursements des s®
%Oi”i” Z-I-<._:tn~i._(n. .l.:t. 1)1;'\1:..(;..1:2.

aide a la toilette

f<tt o ZiS {d¢skabifidget

aide a la prise des repas

aide pour se lever i f « * 8@ ’toucher

aide pour aller aux toilettes

préparation des repas

entretien du linge

aide au déplacement dans le logement

aide au ménage a la vaisselle

démarches administratives

faire les courses ou accompagner aux courses
faire des travaux danda maison entretien du jardin
Loisirs participation sociale

Aides aux activités
de la vie quotidienne

Aidesaux activités
de la vie domestique

Aide a la aide a la scolarité
participation sociale, | f<t3 tTfee ZT:8F" . .c.t TF of " "Feecte
soutien moral aide a la prise de décision
soutien moral présence compagnie
_ R — ftetde fe—o tF Zifcts
Autres aides

surveillance de jour / de nuit

Source: questionnaire HSA
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5.2Annexe2 4 '"xefe—f—<'e t1 Zi

Analyse des correspondances multiples avec la méthode Burt (inertie aujstée).
e T, et f4517.

Valeurs Propres des Axes

. . Inertie
Dimensions | . . Pourcentage
principale
Dimension 1 0,048 51,17
Dimension 2 0,019 20,19
Dimension 3 0,004 4,23
Dimension 4 0,001 1,16
Dimension 5 0,000 0,29
Dimension 6 0,000 0,14
Dimension 7 0,000 0,13
Dimension 8 0,000 0,00
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Dimension 1 Dimension 2
Qualité des dContrlbuthn' Qualité des Contribution
i es modalités iy .
Catégories modglltes dg 3la modglltes dg (Eies modallltes
représentation . représentation |a la formation
des axes gormatlon des axes des axes
es axes
"' —" ¥ «aiddnts
Ascendants PH jeune 0,836 0,057 0,080 0,014
Conjoints PHad 0,003 0,000 0,714 0,226
Ascendants PHaq 0,455 0,009 0,091 0,005
Autres PHad 0,823 0,064 0,018 0,004
Descendants P/ 0,005 0,000 0,455 0,077
Conjoints PA 0,579 0,056 0,198 0,048
Autres PA 0,230 0,009 0,431 0,043
Entourage 0,833 0,065 0,008 0,001
e—feec—+ Tt Zifctt
4 h/semaine 0,808 0,150 0,001 0,001
4-6 h/semaine 0,474 0,014 0,000 0,000
7-20 h/semaine 0,208 0,004 0,032 0,001
20-34 h/semaine 0,771 0,051 0,008 0,001
35 h/semaine 0,668 0,132 0,039 0,019
Sysmiss 0,002 0,000 0,318 0,014
tedf— Tifcti
Aidants uniques 0,119 0,021 0,566 0,256
2 ou 3 aidants 0,142 0,003 0,329 0,017
Plus de 4 aidants 0,361 0,045 0,391 0,123
CFre«—x tF Zif<td
Moins de 4activités 0,738 0,149 0,012 0,006
4-7 activités 0,222 0,011 0,365 0,047
8-11 activités 0,592 0,031 0,013 0,002
12 activités 0,535 0,129 0,155 0,095
Variables supplémentaires
Aide non plurielle 0,009 0,007
Aide plurielle 0,042 0,033
Non cohabitant 0,673 0,554
Cohabitant 0,547 0,450
Sourced ...‘'ee—"— ... —<'e; donnEdsfHSMIBSA-"
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—«tt tite—"f—cte

Hi_

<te

Aidants, 2018 -2019

Fiche Signalétique

X —7 gk«

Nom, prénom:

%ot f— o' eke— T3 Zite'—2-%

C——fmcte TfT T e 70t e 70

Lien aidant-aidé (conjoint/enfant/ fec< “‘<eced

Cohabitation avec la personne aidéeOUIl / NON

x Pour la personne malade

Nom, prénom:

%of f— o' ofe— t1 Zifer—2-%

Maladie (Parkinson/SLA):

Stade de la maladie

C——fmcte TfT e Zife 7 ¢

x Entretien

Date entretien:

<F— tF Zifte—"F—cte

Contactmail :

Durée entretien:

Présence de la personne aidéeOUI / NON
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i",EF...—<" tt Zite-—"t—<cFe foe— tiz..Sfe%t” f"1.. tSu—e o—" "
Zifetd “—1f Tr—e [t @8 o—" ZFe "t " U%hofecof—c'esn " f""fe% T
T f < ghicont été nécessaires depuis le début de la maladie de votre proche, le recours
aux services et dispositifs de votre proche et de vouséme, la contraine de temps et les
arbitrages professionnels que vous avez été amené a faire éventuellement, et enfin, les
o' f—e k. fetect—te Tt Zf ofZft<t tE T'-vf 7 .SE F- tF Zif...-

Chaque entretienest enregistré mais les propos retenus uniquement a dem$ de
recherche seront rendus anonyme.

4 R

Consigne : Pour commencer, pouvez™‘—s ¢if§' Z<“—1t" Zf ofZ{
T— ete £7'7Z——<'e tt Ziff"<=<'s tie —7"'— 7%vwous
égalementt+..."<"f Zifctt “—1F “'—e f'''"—isonides existdnted
(des proches ou des professionnels) et les évolutions de ces aides depi
Zif ' fre—c'e the - — Z%e Tt Zf ofZftct

/

Themes a aborder

Catégorie Sous catégories

Description de la maladie, des troubles et effets de la maladie
Maladie de Evolution de la maladie et stade de la maladie

Zif«Tx Reconnaissance administf —<~ 3 t3 Zf «fZft<t '$"—%
> prestations de compensation/ statut APA; PCH, ACTP, ALD
Proximité géographique (si non cohab)

Caractéristique e <feet—+ T1¢ Zlf(Ti - Ti‘(%o‘f—(“

« 11 Zif <t3iComment étaent vos relations avec [nom] avant que la maladie
actuelle apparaisse?

apportée par "%o fecoef—<'e —te ' t7Z7% t1 Zif<td
Zif<tfe—ad e—teec—x tf Zifctt

> Fe tTifette f77'"—xFed

Compositionet | fe<ZZ% t% Zif<tx t— "2etf— ""—fte—<tZ
aides du réseau| Compositionet description des aides des autres proches
Tif<TFe—< [ Attribution des roles et relation entre les aidants

proches

Compositionet | '* ‘e<—<‘e "ot f— tFe "M TFeecteetZe £ f
activités du Intervenants professionnels de santé

réseau Facilitateurs recours / non recours aux aides professionnelles
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Tice—F""1ef
professionnels

Relation avec les professionnels (qui interviennent a domicile et
professionnels médicaux)

Votre place
dans le réseau
Tife<tte

-Etes ™' —e fTxechoorat ... ee1cipalfoutdfimoins étes
Tte—e Zice—F"Z . ——=F—" """« Zt %ot =" " f7
-Comment qualifieriezvous votre place et votre réle?

- Z<——1F tfee Zifctt

Réorganisation

s'he Ti+" Z——«<'e

s/

Temporalité et causes des évolutions

réarrangement | Sojytions trouvées / réarrangements / Médiateurs
S de_Ia , Gestion de crise
configuration
tTif<ts
Aides techniques
Aides -Utilisation
techniques -Adaptation du logement

-Télésurveillance

Impacts économiques et financiers

aide matérielle
ou financiere

Situation Quelle est la couverture socialde [Prénom]? (Régime général /
économique MSA / RSI + complémentaire santé)
"7t — 17— «| Apportez-vous une aide matérielle ou financiére a X

Sous quelle formgargent/ nature)?

Surcodts lis a
la maladie

Maladie de X at-elle généré des surcot®

De quels types (aménagements du logement / déménagement
Dispositifs médicaux; Soins médicaux) ?

Avezvous bénéficié T 1 f spdur ces financements? (si oui, par
qui ?)

Contraintes et
restri ctions

financiéres

Conditions de vie: indicateurs de restrictions financiéres sur
différentes dimensions
Besoins en soins non satisfaits (médicaux et dentaires)

Environnement familial, social

Exemple relance Pouvezvous décrire votre environnemenafnilial et vos loisirs ou ce que vous
feoetoe "f¢"F Z e —F Ti—e oi28 -t tfe feo ZUfSff<Z— TF Zif<TF e

votre temps personne?

Vie de couple, depuis combien de temps, statut marital
_ Composition du ménage
an'lmf”ie‘rdfe- 3 Enfants: combien; age; sexe; éloignement géographique
"ermte t— ea—"e¢ 3 age, sexq €loignement géographique

Parents: en vie, éloignement géographique

Impacts de Temps familial

Zif<tt «—"Relations Bmiliales

familiale

Temps Caractéristiques du temps personnel loisirs ; sorties ; repos

personnel et ' f..— T Zifctt e—" —fe'e "f7e'eet7

impacts de

Zif<tt o—’

personnel

Etat de santé et répercussions sur la santé
Relance Comment est votre étatedsanté? Est... T “— 1t Zi f eVvdtre safité? —

62




Chapitre |: Matériaux et statistiques descriptives

Etat de santé général subjectif (trés bon, bon, moyen, mauvais)

Etat de santé

Stress, anxiété, troubles du sommeil / usage de médicamemtour
dormir

Maladies(types, reconnaissance)

Recours aux pofessionnels de santé / suivi

“Ti—e T Z

sur votre santé
Vie profession

o T ofe—t "Sorec—tfe TofeletZAifietd

Pb de santé psychologique Z <+« o Zifect'ttecd T+ "teec
elle

«'Z'< —>'1f pldif temps de travail

Vie
professionnelle

< 'fs t7te’Rercevezvous le chomage? Etesvous a la
"$...S5%7...8F tTi?2—e $e'7Z°<

tt Zifctfe

Niveau de dipléme

Caractéristiques du temps patrtiel

Temps partiel

Cause du temps partiel

(uniguement

Effets du temps partiel sur contrainte financiére

pour pers. a

Sl temps partiel: effet sur la conciliation

temps partiel)

Changements vie prof/ renoncements 3 5
‘e %0t o >'Fe TF fe%ote '—" "HfZcet” ZIif<

Impacts de

Souhaiteriezvous passer plus deeemps pour votre vie
professionnelle ?

Zifctt o—

Conciliation au quotidien / difficultés

professionnelle

Votre directeur et/ou le RH estil au courant de votre statut

T1f <17 beprendil en compte? Estil arrangeant ?
Soutien aide

Pouvezvous nous parler davantage ¢ ~‘'s t< <. —Z—%e ffee Zf "tfZcof—c"
vos besoins. Avez™ ' —e ——<Zcex tfe of " ¢ e Tifxtt """ ZFe foffoeq
. . Temps
DIffICU|teset ;._nf(._i. T('\'\(“._Z_i. Tf.. Zf "if2<'f—
besoins pour . . - .
"ef7cet” 7 Evaluation des besoins des aidants par les professionnels
Utilisation
Mesures non Explication non recours
specifiques Utilisation : information / conseil / formation
directes Explication non recours
(Accueils de jour,
hébergemens

temporaires,
garde a dom)
Mesures
spécifiques
directes
(information,
conseil,
formation,
soutien, loisirs,
rémunération
aidant)

Idem pour mesure de soutien / loisirs
Rémunération t £ Zif <t fe-
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Observations complémentaires
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Evolution réseau des
proches

Evolution réseau des
professionnels

Frise chronologique

Chapitre Introductif

Trajectoire de
maladie:

-Premiers
symptémes

-Diagnostic

-Reconnaissance
administrative et
prestation compensation

Evolution de
Z1if < T fieprof,
° f o — i é
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Chaptre I : La
construct < ‘ e TT—-e]
politique de soutien aux
aldants.

Ce chapitre a été cacrit avec Valérie Fargen
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Chapitre Il & f ...'ee—"— . —<'e tTi—ef ""Zc—c*—1f 1 o

1 Introduction

En 2008, Zite“—2—% fSaAMé.Tfre e, " fc— zAU o<ZZ<c'oe Tifctfe—e "7 .

"fe..TA feetoe—<FZZtete— <oo—e t— f".ZF "fe<Z<fZ .St f,
personne de son entourag connaissant des problemes de santé ou une situation de
Sfetc..f eite— "fo —e 'Ste‘ecet o' _"1f 4 t'ietfe-84 E—e"—ies Z
fetfe—e "7 ...SFe Thet—"te— ceTcoc,Zte Tfee Zf ¢’S°"t '— Z<*—1a
feexte s{xréa appgrtéetpar les proches est une affaire familiale qui reléve du
domaine privé, a partir des années 1960, une politique de maintien a domicile des
personnes agées fragiles se met en place avec le plan Laroque (1962). Cette politique vise
a développer les slidarités publiques en soutien ou en substitution aux solidarités
familiales (Durkheim 1893 ; Parsons et Bales, 1955). Le rble des solidarités familiales et
des aidants familiaux est rendu visible a la fin des années 1980, avec fedions de
«travail sanitaire profane des familles» (Cresson, 1991) ou encorale «production
familiale ou domestique de soins» (Bungerer, 1987; Flori, 1995). Les solidarités
“fe<Z<fZted Zite—"f<tt “fe<Z<fZt t— Z%t "@Z% tie "fe<ZZ%e t-
charge des personnes fragiles deviennent alors un nouvel objet de recherche (Martin,
2002 ; Minonzio, 2004; Trabut et Weber, 2009; Capuano, 2012). Les travaux sur leare
offrent également a partir des année4990 une approche a la fois conceptuelle et pratique
de«Zf ...f f..<—% o "ot P (Gllkgart,ilp82-Trento, 2009).

Le rOle des prochesf <t fe—e f—""°¢ tTHe "f7efeefe fo "I _F FIf——" 00
établi scientifiguement et politiquement depuis les années 2000. De méme, les impacts de
Zif...—0Tfett te—" Zte T "x7fe—tfe fcofoecioe 1 Zf "<t £— Zf ~f
Zif..—< <= Tifc<tt Tie 7. Ste ete— ' —efe—ted o f77F-34
if ... .. o f%oet” tE teex*—Fe fe ex%f—<"Fe o—" Zf "<t Tt Zif«
revenu, la quaité de vie, la santéla participation au marché du travail et la participation
sociale (Pinquart et Sérensen, 2003 Fontaine 2009 ; Van houtven et al, 2013 Do et al,

2015 ; Bauer et Soud&Poza, 2015)

Depuis le début des années 2000, des dispositifsedsoutien aux aidants se
développent et prennent des formes variées (du soutien psychologique aux formations,
en passant par les congés ou du soutien économique et du répiyaiditch, 2012; Courtin
et al, 2014). Cependant, ils ne trouvent pas toujours le public et la politique de soutien
aux aidants en France peine a se structurer et apparait commaure politique qui se
cherche» (Joél, 2011).
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Chapitrell & f ...'ee—"— . —<'e Ti—e} ""Zc—<"—1% t% o

f T< "¢ <Zt ecof fo "Zf . % Ti—et ""Zc—<*—tdudftadage—s f<Tf
ambigilie des aidants das le systeme sanitaire et social (Twigg, 1989). En effet, ni
soignants, ni patients, la ou les places des aidants dans le systéme sanitaire et social et ses
politiques sont en construction. De plus, les aidants ne représentent pas une catégorie
unifiée tan— Zte " f—<*—te Fifctie f- Zfe ec——f—c'ee tifctfo—e i
Pourtant, le déploiement de la politique de soutien aux aidants dépend directement de
Zi<of%T ...'%oec—<"f Tie fotfoe—e "—xt f" t-ddiref de—la—"+ 'Z—
«représen—f—c'e T— T3 Zicef%t t1 Zf "+fZc—% «—3 (Mifiler 20097 + ‘¢ ~F—
p. 60). f ""ttrecefe. . F Ti—ef <of %ot .. ' Woec—<"F foeo' <t f—38 f<tf
sur la définition des objectifs de la politiqueet plus globalement sur les registredde
légitimation de la politique (Boltanski et Thévenot, 1991) « " "f—-4 Z1 “f<— tifee' ... <

f(.l_f._. 72__@_ . T:t. ”:l:..‘_”---:t. Ti ,f” Zi—” f---—(“ T|f(Ti
"t — ... —F —"eadire. ides— apporteurs de soins en coopérations avec les
professionnels) ou a des cténéficiaires ... I-f-dire des personnes ayant des besoins

spécifiques et auxquels les services sociaux et sanitaires peuvent répondre) implique des
définitions plus ou moins extensive des aidants et conduit a la mise en plaade dispositifs
de soutiens aux aidants différentgTwigg, 1989, 1993).

P, ET .. =< tT— "frcd” fe— Fif =% the £ Zf<fUote o—" ZF
Zf . f—2% " <ETIfSHfedofee Zif ... —<'o — Zc¢*—F F— tF L f"f..—%
politique T o‘——<fee f—3& fetfo—e Fo "fe .  tA feooc “—F ofe 77 ——¢
vt fee—e Tt TUefZcof—c'e T— T1 folitiGhecdessoutient dux aitlants en
cherchant a comprendre comment les politiques publiques se représentent et considate
la place des aidants dans le systeme sanitaire et social et les logiques sjaggntes au
déploiement de la politique (Boltanski et Thévenot, 1991). Pour ce faire, nous mobilisons
ti—et "f7"= ZF% . ft"% tifefZret tx71Z2x 'f7 ™@@%Bares{z{ +—
<ot et Ze F— Fif—="% "f'—& Zte ...f"—"%"f'Scie Tie —>'te tF i
développées par Nalitch (2012) et Courtin et al(2014).

ifefZret oif "’ —ct o—" Zif8§'Z'<—f—<c'e tTF t+—8§ of—x"¢f—8a -
les mesures et dispodifs de soutiens aux aidants mis en place en France depuis la fin des
feette s{{ra o« —"f"%"e Zit——*11% tfe Z'co t— "Zfee tfee 2zt ..Sfe’
des politiques de soins de longue duréainsi que les sites internet des associations
t1f <t fetde malades, des entreprises etes mutuelles et assurances qui développent
des actions pour les aidants. Cette analyse permee cartographier les mesures et
dispositifs existants et de mettre a jour la maniere dont les aidants sont pris en compte
dansla politique publique ainsi quelescatégories tif <t fo—e .. ‘oekff="fq f"—a o' —-
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ik trtee o et fefZ>et —dolpus-tifZE < tiZde tE Zf Vieef —'—«
nationale sur la période 19902018. Celleci permet de rendre compte des principales

tStef—c“—Fe “—c o — ——T"Fe— 7% Fco.. t—"e o7 Zfe fctfoe—e fTfo
Zte “—Fe—ctee ¢ _fTf"ete— Zf o' <x—% ft— 7% tx,f- "—,Z<..

conjointe de ces deux matériaux permet de révéler les images cognitives asiges aux
aidants ainsi que les logiques soumcentes a la politique de soutien aux aidants.

Teo —"fTf—8 tifefZret tTde "Zc—<*—1%e t1 e'——<Fe f—3F fotf
développer dans une perspective comparative des modéles de care en Europe (Martin,
2000 ; Glendinning et Kemp, 2006 ; Naiditch, 2012Courtin et al,2014 ; Zigante 2018).
Tfe— Tfee .. Ff ..fe—1Ft8—%F “—1%F eicoe "<«— . Ff—-—-F x——FF +— """ ..
T+'Z'c¢toto— Fi—et ""Ze—<*—F tF e'——<Fe f—8 fctfe—e Feo fe
caradeéristiques et la profondeur des mesures et dispositifs.

1170 o _.:l: !ni.i._f_(t. .'__ ---f-l-”:t Tlf.fZ).ié o' o sni.:l:._l.. Z
ainsi que la méthode conduite. Dans unguatrieme partie nous présentons les résultats.
Enfin, une discussion et la@nclusion sont présentées.

2 La politique de soutien aux aidantsd “<%o—"%e TTf<Tf
mesures de soutiens, acteurst logiques

Ut L ftTF tifefZoet Tt Zf tZ<—<t—F-'1h. Sde_efecof ¥ fot
7%t Zif7 . ST TE ™ <% %o 1 eonéptuslse{la plae et tes-relations
The fetfo—e <o "efZe f ... ZF e>0—Cef ofec—fc"ta edifdofils-<...—Zf-¢
ti—e1 ' f”"— mesured et dispositifs de soutien déployést i f — —" f cé¢i’permet de
caractériser des modeéles de soign au care informel et de montrer quelle place occupent
les différents acteurs dans la construction de la politique, son déploiement et les logiques
qui la soustendent.

2.1 Des images cognitives associéeasix aidants: les aidants ressources,
coproducteurs,co-bénéficiaires du systeme de santé

Twigg et al (1993, 1989) caractérisent et conceptualisent des modeles de care
<o "7 e 7 o -a:diiiefdes cadres de référence des relations du systéme sanitaire et social
avec les aidants. La conceptualisation reposeirsla position fondamentalement ambigie
des aidants dans le systeme sanitaire et social et ses politiques. Les auteurs identifient

trois grands modéles de care informel schématiquee £Z‘e Z1 t1 %"+ Tice—+%"f—<¢'
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aidants au systeme sanitaire et social,ujjdéfinissent une représentation particuliére des
aidants et des objectifs spécifiques a une politique de soutien aux aidants : les aidants
ressources, les aidants coproducteurs et les aidants-b@néficiaires!!.

La figure des aidantsressourceconsidére les aidants informels comme une donnée,
foeete—«tZZ% tfee Zf '"c<of fe .Sf "%t F- Zif.... ‘o' fUoefete—
o' —foeete— Y%otted Ze o'e— Fe :77F— ZFe "viecte "t e Tt Zi
appréhendés dans leur role économique esaéel et les économies générées par leur
disponibilité dans les dépenses de soins de longue duréka valeur de cette aide est
estimée fe "fe.. 1 % trrz fe-"1 y I— ss e<ZZ<f"Fe otZ'e “—1% Zi'
surveillancel?, ce qui représente entre 60 et 72 t1+ Zif<tt —‘—fZ2% t%+ 7S
professionnels) (Paraponaris et al., 2012Dans ce modele, les aidants sont a la périphérie
du systéme sanitaire et social, luméme centré sur la personne aidée. La définition des
aidants est trés large, avec un focusimsur les aidants en activité professionnelle et la
“—fe—cte Tt Zf e <Z<f-<'e Tt Zif..—<«—% Tifett f7E.. 27
Zf " %otete—8 Zico—%"2— fe— "t f_§ o' Zctfc—te F— "FZf—cee
comprendre la disponibilité d+ ... f——3F "tee'—" . f Tifctt o Zf T'co f— o<
fonction notamment des évolutions démographiques, familiales et du marché du travail)

et au niveau micro (ou les préférences individuelles renvoient également a une
assignation qui dépend des normes siales et juridiques de la société).

La figure des aidantscoproducteurs considére les aidants proches comme des
apporteurs de soins médicaux et non médicaux (cure et care)en coopération ou en
interrelation avec les professionnels sanitaires et sociauxCette image des aidants
prochescommedesco-"f “ f<ZZt—"¢ o Zice—x"ct—" T 1Zife-"%""cof t— o
ete "t tTite@®E—8 e—" Zice,"c..f=c'e The ofcons "Vet7e f_ o0t 704
complémentarité des deux types de soins, leurs’+ ... <" <...<—xe¢ T— Zif .. .. °e f—S
prestations du systéme sanitaire et social. La situation des aidants est dans cette
perspective liée et définie par les politiqes de santé et de soins de longue durgkeur
organisation et leur financement ainsi qudeurs spécificités. Le systéme sanitaire et social
est centré sur la personne aidée et la place des aidants dans ce systeme est définie par
leurs activités de partenaires a la cgroduction de soins. lls sont en effeappréhendés

11 -Nous préférons ici le terme de cebénéficiaire du systeme de santé (au sens large) a celui utilisé par Twigg de
co-client.

12 _ ’f”_(” T:t Zl:t’“-HsA'@Ooaé Z:t .n.”ni T-I-é:t_n:t. ”ifz('i:t’ ‘f” .T_:t. f(Tf‘_. efe ,,,‘,\:’:..<
aidants professionnes) a été estimé puis valoris@u Smic horaire.
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frot t—TcZe oA efif T £ TE o' ——cfed f- eben TE o
Ttel—<te TR Zf Cfveteet of ZftE — Fe ec——f—c'o tF Sfetcf —ic

La figure des aidantxo-bénéficiaires des institutions sociales et sanitaires considére
les aidants oucer—f«<ee tTife—-"% F—3§ . -béméficihites de ‘services sociaux et
sanitaires, car ils disposent de besoins, au méme titre que la personne aidée. Dans ce
modele, les aidants ont une place dans le systéme sanitaire et social définie par les
répercussions T+ Zif..—<"«—% tifctd t— "f" Zte ,fo‘coee “—c teo T+, —
de soutien psychologique et de répit en particulierLa définition des aidants est ici
ZEf— . = 2 —e 2=t TR Zf t—Fe—<te tF ofT " et _f7e |
et . teec—F Zf TE coec—c'e tFe fetfe—e fTF... —et ..Sf %I Tif
Tit’'—<cefete—3

o —"fce ot toZfe ote PtV fi—ef <of %ol Mmbe—tTE AR of <1
peut associer a un mode de problématisation ou une représentation du probléme des
CELT .. - Fi—et Zc—<"—1% tF e'——cte f—8 fctfo—e F— o tio
contribuent & faire « "7+t ecef” —e o't T " Zxef—cof—cte “—¢ "Foe—"Fco-
choix des mesures envisagés» (Hassenteufel, 2010, p. 6), et vont ainsi déteiner le
t+'Z <tefo— tt Zf "Zc—<*—F Tifet:t f—38 fetfe—ea fo cof%te ...°%
de la politique de soutien aux aidantgproches.

Dans h figuredesaidants-ressourcsa Zi‘, E$...—<" ... I sguefdé sbitienstaux Z « — <
aidants estde maie —fe<” ‘— Tif—%oefe—F" el f—"f % FfTT <e"'"etZ72%4
" ft—<— "f" The ete—"fe Tt e «Zcf—<'vd T "F..'eefcoeefo T
etc. - ou encore des mesures de soutien au bénévolat. Dans la figure dedants
coproduceursd Zi‘',Et...—<" . fe—"fZ ti—et "Zc—<*—1f Tf o' ——cFe f—3

fexZc<' "t Zf “—fZ«—x tF Zf .07 FT—. . —<'e tF Zif<tta Z oif %o<—
"tfZcof—cte tt Zt—"e fl—<Tc—xe tifctiea =" “fT V<ot Zf
'freteete fetxte t— "VETfec” ZFe ec——f—ctee T "—'——"F tF Zif <t
cette coproduction passe par le développement des services professionnels,
ZifexZc<'"f—c'o The "fU. t—"e tF etcoed Zf "'Vef—c'e FTire fotfoe—e

possible rémunération. Enfin, dans la figure deZ i f < Tgodénéficiairg la politique de

o' ——<Fe f—38 fetfo—e “cof o o' —_Fec” ZFe fetfoe—e [T E.—%e "f" 7]
surleursanté & <Z eif%o<— Tt o' —Zf%$” Z1 ~f” vénfirdeurs prolfieriese —« - 7:
de santé. Les mesures misemn placesont diverses: suivi sanitaire, aide psychologique,

ou encore repit.
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La conceptualisation des différentes figures des aidants souligne la place ambigué des
aidants dans le systeme sanitaire et sial : aidantsressources, dont le soutien est pensé
en-dehors du systéme sanitaire et socigl aidants coproducteurs considérés dans leur
fonction de production domestique de soins aidants cebénéficiaires considérés dans
leurs besoins propres (santé, épit). Les deux dernieres figures considérent les aidants au
prisme de leurs relations avec le systéme sanitaire et social.

2.2 Une cartographie des mesuresle soutien aux aidants

Courtin et al. (2014) établissent une cartographie des mesures de soutien augants
Tfee Zte "fre T3 Zi ec'e t—"""2Feetd Z tco—coBo—1 —"'co oc"ff—35
o teettecmcTe TE ot ——cFe f—8 foffoe—ed ofZ%e “—< Tf"-fe— Zifotd
"tet i fe'—% ti ZiteT< teetete— tfee Zi“ dohtpropesést”Tc...fe T f

Le premier niveau des mesures comporte lesoutiensspécifiqguement destinéaux
aidants (Specific carer supportfh —fZe “—3% Zfe tcotec—<"e tF L feetczZa Ti
formation, de répit ou encore de rémunération ¢are allowanceou le souien financier est
o FZ—< tF Zifctfoe— Tt —Fete— A fe ot ——cFee f— Fcoltec—cTe ote.
le secteur associatif, et des entreprises du secteur marchand. Le deuxieme niveau
représenteles aides indirectes pour les aidants via les aigesr les aidégHelp that is «by-
product»)a T1f«tt f''""—x 1 fproSh¢sdsf «auneproduit-joint »des politiques de
soins de longue durée Ces aides non spécifiques comportent majoritairement des
supports financiers indirects, qui sont des prestiilons monétaires aux personnes dont

Z.I.__(z(.f_(;. 1:1:__ ’i”.i__”i T:t ”i'—°i'”:l:” C TiT‘Gal’é%oi" Zi'
Attendance Allowancet Personal Budget Ce niveau est celui des politiques de soins de
Z'e% —F7eF “—< Tx cocoete— 71 C&s fiux.sdrvites-pdur le3igfersonnes

aidées. Elles sont marquées par le développement de politiquds cashfor-carel3. Enfin,

le troisiéme niveau représente lgpolitiqgue nationale et les droits IégaugiNational policies

and legal entitlements) Ces mesuresont variées allant de la reconnaissance du statut des
fetfe—ed f—38 Teo'toc—<"e tictfo—c <. .f—c'e THe fetfo—o $— Tit™f2
"feefe— 'f" ZEe tUic—e 't e «Z<F” Zif..—<<—% Tifctt - Zit
exemple) et les d'‘<—e o Zf "F-"f<—Ft& ZZfe —"ft—cofto— Zte T3%"%e

13.Les politiques de cador- ... f"% of T£"FZ "' Fe— Tfoee Zfe "fre F—""4Fee T —ce ZF t2,—— t1e
de transferts monétaires pour les personnes qui, du fait de problémes de santé, ont des besoitif<tfe « Zf ~<&
“—t—ctcteetd “—¢ ZT—" 17t ——toere Gl¢nditifig- et K&rhp,. 2006 £ingerson 2005; Da Roit et Le

Bihan, 2010)4 fe “fe<ZZ%e f— Zte 't e‘eete “"f%cZte ‘o 7% ..5°<& te—"t Zif..Sf- t1
rémunéra—c‘e ti—e fctfeo— "7 ... Sta
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Zc—<t—1F of—<'efZF “1"e Zfe fotfoe—e F— TixZf, " f—<'e Ti—of o7
aux aidants. Ce niveau comporte moins les services de soutien aux aidants en tant que tels

QUE Zice'f..— "'—te—<FZ “—1F Z3F ese—Ced f tfee ote Feete 7% o7 7
fournir des soins.

|

Cette cartographie recoupe en partie la distinction des mesures de soutien aux aidants
efZ'e “—i<Z ifU%oc— T ote—"1te o't (T adZTfcd [eato— HEF sFaal
ete od ("M —Fe “¢ “cofoe— eco—7 _fetrote— Zifctfo— t— Zifctx t
maniére directe ou indirecte (Naiditch, 2012) Cette distinction est celle qui a été retenue
dans le projet Interlinkst4. Les mesures spécifiges recouvrent un ensemble de supports
e ettt Zf "k fZcof—<'e Tt Zif..—<<—% Tifctte LteefcZea <
formation, groupe de parole, soutien économiquesanté, etg.et un ensemble de supports
qui visent & créer un contexte instititionnel ou organisationnel favorable au maintien de
Zif..—<"«—x Tifctt "f..'eofcoefe.t Z+x%fZF tFe fetfo—vd efe—
mesures non spécifiques (dispositifs de répit, prestatiomen nature et monétaire pour
Zif<t+a f<«tte —tradaPeativa-due lofement) recouvrent les orientations de la
politique de soins de long terme.

On peut ainsi en croisant les deux approches typifier les mesures de soutien aux

fetfe—e ofZ'e Zit Et...—<" "o fZ “—itZZ%e “copaactfursec “—1% 7
Tf.. Z:t“_iz izz:t' 'T("---”(N:t._ i_ f_ n:t%ofu_l. _l._u_:l:z e o -“‘.
4 f " @EF—  e—17ZceeeSystémecde-santt di soins de long terme pour les personnes agées en Europe

modéliser les interfaces et les liens entre prévention, gualité des services et contribution des aidantdl a pourobjectif
T:t ...L.._ll_(ﬂi :t_ "‘fz(.l-:t" e .lToZ:t liﬁ.:t__f._ T:t Ti...”(”ié T'I'f.fz).:tn :t_ T:t ...L.7f11:1
durée dans les pays européens en ciblant les personnes agées.
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Tableaul: Carto

Chapitrell & f ...'ee—="— ..

graphie des mesures de $iem aux aidants proches

—te fi—e} " Ze—c —F tF e

Faciliter etamélio” £ Zf "+ fZ<of—<‘c 1% Zifctf $— o' —Zf%f" Z1

Soutien spécifique pour les aidants

Mesures de sou

tiens spécifiques directes

En nature Informations, conseils
Education, formation
Soutien psychologique, groupes de paroles
Approchesociale: loisirs, culture, vacances etc.
Approche santé

Monétaires Care allowance soutien économique direct

Aidants co
producteurs
et/ou co-
bénéficiaires

fo'Zf . 1"4 "tZ2f>1"4 o'——*foc” Zifctt 'f" tt Ztpouldgedle-.

Soutien indirect via les aides pour les aidés

fardeau

Mesures de soutiens non spécifiques directes

Modalités de Accueils de jour Aidants
répit Séjours temporaires en institution co-

Plateformes de répit

Répit et relais a domicile

bénéficiaires

Mesures de sou

tiens non spécifiques indirectes

Monétaires Attendance AllocationAPA, PCH)
Budget personnel
Exemptions fiscales ou de charges sociales Aidants co
Bons monétaires (Cheque emploi service, Cesu) producteurs
En nature Acces aux services de soins de long terme
Adaptations du bgement
T...Se'Z ' %octe Tifctte o Zif——"e'ocH
Politique nationale et droits Iégaux
"HET —e L fe—f8—F "Uhofecof—c'eetZ f— coo—c———c'eetZ f
son maintien
Mesures spécifiques indirectes
Politique/ Connaissane et identification des aidants
stratégie Reconnaissance et évaluation des besoins des aids Aidants
nationale vers
) ressources
les aidants
Politiques de Conciliation et droits : droits a la retraite, congés,
conciliation ameénagements du travail

Adapté de Twig

FERPE

(1989), Naiditch (2012) et Courtin et al (2014)

T3

Wt L ftTE tifefZoeta te Tt fefZret” Zf e

soutien aux aidants et caractériser le modéle en France selon plusieurs perspectives. Tout

tif,tta Zi

f.f2)0¢

..ntet ’en. §ubi les esrhesures spécifiques de soutien aux

aidants se construisent dans un rapport particulieraux politiques de soins de longue

durée (mesures

non spécifiques indirectes). f <f...'et %

"Fret oL

"t te— ZifefZ

conditions dans lesquelles se déeloppent les mesures de soutiens aux aidarfoches
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en lien avec les différentesmages cognitives t £ Zif<tfe—&4 Z eif%<— Tt ... f"f
configuration qui émerge et la contribution des acteurs, notamment les associations de
fZftte ‘— t7festefitreprises et les mutuelles ou assurances. Enfin, seh la

maniére dont se déploie la politique —>'fe t1 efe—"fed o—"—  ——"f—<'e t1 Zi'
et e—ctee FUf L °e flesl8giqbes-quifa sougendent seront différentes. Nous

appréhendons @s logiques en termes de conventions ou de principes de justification
(Boltanski, Thévenot, 1991; Boltanski et Chiapello, 1999 Batifoulier et al, 2016). Ceci

'tretr— tE 't —<"f tE tectve tZtete—o FixTfZ—f—<'e o—" Zite
(usages etrecours; inégalités).

3 Matériaux et meéthodes. Analyse historique et analyse
textuelle.

“co FifeflZoet” Zt vt fee—e tE tee—"— [ —<'e Tt Zf "Zf..f T
sanitaire et social, nous menons une double analyse une analyse historique du
déploiement des dispositifs de soutien aux aidants en Francet une analyse
Z13c.. tex—"c"eolpud P —<...ZFe T Zf UFeet of—<'efZit “—'—<tcto
retenue est la période 1996201815,

3.1 historiqgue du déploiement desmesuresde soutien aux aidants

LifefZ>ed t3 ZiSce—""¢"— itk ZH FALIS-feFfP—o “<it™¢ ZdFocte t”
de la prise en compte des aidants par les pouvoirs publies le role des associations et des
entreprises et acteurs privésdans la fourniture de services de soutienPour cela,nous
analysms la formalisation et le déploiement de dispositifs de soutien aux aidant®lus
précisément, o —e <tle—<"c'ee Zfe "V F "¢ the fcoltec—<Te Zi —f-4&
encore le secteurprive), les critéres pour bénéficier des digositifs (autrement dit, quels
—>'te tifetfo— "t—"te— Fe Hex"c. . «f” t— Zif—"e ‘LAET..—<"e
cartographie est construite selon le modéle présenté précédemment (Tableau 1).

La construction de la cartographie des dispositifs repose- * — abdrd sur une étude
du corpus des lois et plans dans le cadre de la padjitie de soins de longue durééTableau
2).

5. ‘e “feotee Tk ——F7" ZifefZ>eF te s{{r ..tg'Uéceidie-qué tes débats surtes effets-du
vieillissement démographique et sur les politiques de dépendance (ou de soins de long terme) sont apparus en France.
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Tableau2 : Corpus des lois et plans utilisés dans l'analyse
‘o t— tv feT<t” s{{y —tetfe—& ffee Zif——te—%t t—
Mie—f—cte Tif——tetect "—" Zte 'f"e'eete Y%hotte Tt
Loi du 20 juillet 2001 relative & la prise en charg t+f Zf '+"-% tif—
personnes agéest — ¢ Z1i
‘Ct— t feT<E” trrt "Het T fe— Zif..—<'g0ciale.<fZF t— ext«
Loi du 4 Mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de sg
‘¢« T— ss "E£7<E” trrw ' —" Zix%ofZc—% tFe tU'c—e f— ¢
citoyenneté des personnes handicapées
Loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
‘« tT— ts E—<«ZZF— trr{ """—fe— "2 ""et t1 ZiS@O'«—f7Z 1}
et aux territoires
Loi du 20 janvier 2014 des retraites
L'« T— tz t+x...%e,"% trsw "3Zf—<"f o Ziftf —f—<'o Tt Zf
Loi du 26 Janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé
Projet de loi pour la reconnaissance des aidants (octobre 2018)
Loi du 15 février 2018 sur les dons de angés
Plan vieillesse solidarité2003
Plan Cancer, 20032007
Plan solidarité Grandage, 2006
Plan Alzheimer et maladies apparentées 20608012
Plan Cancer 2002013
Plan AVC 20162014
Plan psychiatrie etsanté mentale 20112015
Plan national maladies rares 20142014
Plan Autisme 20132017
Plan maladies neurodégénératives 2012019
Plan Cancer 20142019
—"f—t% < of —<'ofZt '—" Zif——<eetda trsz
Stratégie nationale de santé 201-2022

Lois relatives aux aidants et soins de longue
durée

Plan médicesociaux et stratégies de
santé

Nous complt —‘ee Foee—c—t Zf .. f"='%"f'S<t f f.. Zictte—<"c...f=<"
place par les associationsAprés avoir identifié les principales associations @ malades
(APF France, France Parkinson, France Alzheimer, UNAFAM, Ligue nationale contre le
cancer, "‘<§ "'— %t f-— Tif<tfe—-e sof L cf—=c'e ""fe-fcot Tie fctf
mémoire, Maison des aidants, Avec nos proches, Association pour la Journé@maie des
aidants, Eurocarers)nous analysons pour chacune de ces associatiolesdéveloppement
de tco'toc—c"e T o' ——cfe f—8 fctfo—e o'—feefe_ o Zifctt t3 Z1—
Enfin, nous complétons la cartographie par les dispositifs mis en place par les assurances,
les mutuelles et les entreprises. Pour les entreprises, nous nous référoas guide a
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destination des entreprises créé parZ i t— Ziqui a été publié en 2014 et
réactualisé en 2017 et qui identifie de nombreuses initiatives des entreprises aupres des
aidants. ‘—" Zte fee—"fe .  fo f— o——_F77F4 o' -enafiefidamsee 27 """

dans les groupes suivantsla MACIF, le Crédit agricole,r€dit mutuel, la MAIF, Groupama,
la MSA, AXA, La postéllianz, AG2r, Malakoff Médéric

Pour finir, nous complétons cette cartographie avec les informations présentes sur le

site internet du ministére & ‘"—f<Z of —<‘ofZ tice Tef—cte " Zif——‘e‘ect
Y% +te t— Zif ... .. ‘o f %o tete— ainbi gk -sul ke site.deSd €aisse nationale
T o' Zctfre—x "t —" Zif——"‘e'ecta

32 ifefZ>et T1 tco..'—"e¢ e_procless urfe tgnealyse
