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INTRODUCTION

Sur 66.6 millions de francais, 11 millions sont des aidants de personnes en situation de
handicap ou de dépendance du fait du vieillissement (soit 16.5% de la population). Pourtant

la santé des aidants est un sujet peu connu actuellement, méme des aidants eux-mémes.

Le handicap est défini par 'article 14 de la loi du 11 février 2005 comme : « Toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement
par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un

polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. »(1).

Un aidant naturel (ou proche aidant ou aidant familial) est une personne venant en aide a
une personne dépendante pour I’'accomplissement des actes essentiels a la vie quotidienne
ou ayant besoin d’une surveillance réguliere. Il fait partie de son entourage proche ou a été
choisi par la personne. En France, parmi les aidants naturels, 58% sont des femmes(2) et
52% d’entre eux travaillent(3). Pour I'enfant, I'aidant principal est sa mére dans 82% des
cas(4).

En 2017, 390 800 enfants en situation de handicap étaient scolarisés en France dont
321 476 en milieu ordinaire. 287 440 d’entre eux bénéficient de I’AEEH (5).

Dans le passé, les enfants en situation de handicap étaient traditionnellement confiés a la
charge des femmes du foyer, cela faisait partie de leur devoir. Cette coutume est quelque
peu ébranlée par la situation professionnelle des femmes d’aujourd’hui. Cependant, du fait
du manque de structures d’accueil et d’aides & domicile, les méres restent en premiére

ligne dans I'accompagnement de leurs enfants.

Méme s’il est souvent vu comme un accompagnant par les médecins, I'aidant est aussi un
patient & part entiére. Cependant, pour beaucoup, les aidants ne se reconnaissent pas
comme tel ou ne s’expriment pas sur leur situation. Cela peut générer une certaine

difficulté pour le médecin généraliste a les repérer.



Le role d’aidant est un acte valorisant par I’acquisition de compétences, la valorisation de
I’estime de soi, le bénéfice ressenti a aider une personne aimée. C’est également un role
rendant plus vulnérable(6). L'isolement des aidants est un facteur de risque de dépression
et de maltraitance de la personne aidée(7). Et le stress chronique majore le risque de
maladies cardiovasculaires, de troubles du sommeil, de troubles anxiodépressifs et de
douleurs chroniques (migraines, insomnies, troubles musculo-squelettiques, troubles
digestifs). Ce qui explique leur besoin d’une écoute et de plus informations de la part des
professionnels de santé(8). Dans ce contexte, I'HAS a publié des recommandations de prise
en charge de l'aidant principal d’un malade Alzheimer (ou maladie apparentée) en

médecine générale. Elle recommande une consultation dédiée a I'aidant 1 fois par an (9).

Actuellement, il n’existe pas de recommandations de santé spécifiques pour la prise en

charge générale des aidants d’enfants en situation de handicap.

Le médecin généraliste est au cceur de la prise en charge des patients et des familles. Il est

donc a la place idéale pour coordonner la prise en charge de I’'enfant et de son aidant.

Le médecin traitant doit pouvoir consacrer le temps nécessaire a I'aidant car ce dernier se
trouve souvent dans le déni de sa propre situation et de la situation de I'aidé. Mais cela est
rendu difficile par une relation triangulaire avec des consultations qui se font souvent a

trois (le médecin, I'aidé et I'aidant).

Pourtant, les aidants ont des attentes envers leur médecin généraliste telles que : des
visites a domicile, sa disponibilité, le soutien moral et physique, une accessibilité aux soins

plus efficace, des solutions de prise en charge, une connaissance des structures.

La santé des aidants est, depuis plusieurs années, devenue une question de santé publique.
Les enjeux sont importants, aussi bien sociétaux que dans I’'accompagnement du handicap.

Le nombre d’aidants croit d’année en année, et le nombre de femmes aidantes aussi.

Nous connaissons les risques médicaux liés a leur réle d’aidant. Mais a ce jour, nous ne

connaissons pas le suivi médical des patientes aidantes.



L’objectif principal de ce travail de recherche est donc de mieux connaitre I'état du suivi

médical et des dépistages chez les femmes ayant un enfant en situation de handicap.

Afin de pouvoir proposer des axes d’améliorations de la prise en charge médicale des

aidantes d’enfant en situation de handicap.



MATERIEL ET METHODE

1. Type d’étude

[l s’agit d’'une étude observationnelle quantitative, et descriptive. Elle a été réalisée grace

a un auto-questionnaire.

2. La population étudiée

Nous avons interrogé des femmes, meres d’enfant(s) en situation de handicap. L’age des

enfants concernés par le handicap est compris entre 0 et 20 ans.

3. Mode de recueil

La principale difficulté a résidé dans la difficulté a contacter les méres correspondant a la

population étudiée. Pour élargir notre recueil nous avons multiplié les modes recrutement.

Le questionnaire (Annexe 1) associé a une lettre d’introduction (Annexe 2) a été diffusé par

trois voies différentes :

- Envoyé par courrier aux familles recevant la PCH ou I’AEEH avec I’envoi des conclusions
des réunions mensuelles de la Maison Départementales des Personnes en situation de
Handicap (MDPH) des départements de I'ancienne région Midi-Pyrénées (Ariege,
Aveyron, Haute-Garonne, Gers, Lot, Hautes-Pyrénées, Tarn et Tarn-et-Garonne) ;

- Diffusé par les réseaux sociaux sur la page Facebook de I'Association des

Polyhandicapés de France (APF), il a été publié une seule fois ;



- Diffusé grace a I'institut médicoéducatif (IME) de Bousquairol aux familles des usagers

recus au sein de I'|ME.

Le recueil des données a été effectué entre le 01 septembre 2018 et le 31 janvier 2019.

4. Les données recueillies

Le questionnaire diffusé sur les réseaux sociaux a été réalisé sur Google Forms, et la version

papier sur Word.

[l contient 34 items & questions fermées et réparties en quatre parties. Il s’intéresse au suivi
médical des patientes au cours des 12 mois précédant leur réponse. Il est joint en Annexe
n°l.

Ce questionnaire a été testé aupres de quatre aidantes d’enfant en situation de handicap
avant son partage définitif sur les réseaux sociaux et son envoi par courrier postal, afin
d’évaluer sa faisabilité et le temps de réponse. Le temps de réponse a été estimé a sept

minutes en moyenne. |l est anonyme pour une meilleure objectivité des réponses.

La premiere partie permet de décrire le suivi médical des femmes ayant un enfant en
situation de handicap en fonction des recommandations de la Haute Autorité de Santé
(HAS) et colléges de spécialités telles que la médecine générale, la gynécologie, lamédecine

du travail et la gastro-entérologie. Les questions portent sur :

- Le nombre de consultations en médecine générale,

- Le type de suivi médical avec d’autres spécialistes,

- Lesraisons d’un éventuel renoncement aux soins meédicaux,
- Le suivi d’éventuels risques cardio-vasculaires,

- Le suivi gynécologique,

- Le dépistage du cancer colorectal,



- Lavaccination,

La seconde partie permet une description subjective de leurs habitudes de vie et de leur

état de santé en questionnant :

- Leressenti sur I'état de santé,

- L'impact de leur réle d’aidante sur leur propre santé,

- Les répercussions de leur état sur le taux d’absentéisme au travail,
- Laconsommation d’alcool et de tabac,

- Lapratique de I'activité physique,

- Les antécédents cardio-vasculaires de la famille.

La troisieme partie est une description sociodémographique de ces meres avec :
- L’age,

- Lasituation maritale,

- Le nombre d’enfants a charge,

- Leniveau d’étude,

- Lasituation professionnelle

- Lasituation géographique.

La quatrieme partie s’intéresse a I'enfant et son handicap : I'age, le type de déficience, le

temps que les mamans estiment consacrer a leur enfant.

Le questionnaire a été accompagné d’une introduction permettant de présenter le travail
de recherche. La conclusion a permis de remercier les participantes et a laissé la possibilité

d’ajouter un commentaire.



5. Analyse statistique

Les données recueillies ont toutes été saisies dans un tableur EXCEL pour une analyse
descriptive des résultats. Cette analyse a été réalisée a I'aide de calculs de proportions, de

moyennes et de médianes.
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RESULTATS

1. Diagramme de flux

Sur les 156 personnes ayant répondu aux questionnaires, seules 116 ont été retenues. Cela
représente 74.4% des questionnaires regus. Le diagramme de flux est proposé en Figure 1.

Figure 1 : modalités de recrutement de la population étudiée.

Meéres avec au moins un
enfant de moins de 20
ans en situation de
handicap.

guestionnaires entre
mai 2018 et janvier

Envoi des

20109.

MDPH
n=15

Réseaux sociaux
n=76

Exclus

-Hommes n =2
- Incompletsn=4

Exclus
Incomplets n =21

Exclus

- Hors criteres n = 11

Inclus
n=9

Inclus
n=42

Inclus

n=65

2. La population étudiée.
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Les caractéristiques de la population étudiée sont reprises dans le tableau 1.

Tableau 1 : caractéristiques socio-démographiques des meres avec au moins un enfant en

situation de handicap.

Moyen
Minimal

Maxima

Veuve, célibataire
Divorcée, séparée

Mariée, en couple

Total

En situation de handicap

Sans emploi
Temps partiel
Temps plein

Déclarée aidante principale

Baccalauréat, Brevet

Etudes supérieure

Rural
Urbain

41.8
26
62

30 (25.9%)
18 (15.5%)
68 (58.6%)

2.2 (maximal : 7)

1.2 (maximal : 4)

W
|

41 (35.3%)

41 (35.3%)

27 (23.3%)
6 (5.2%)

62 (53.5%)
54 (46.5%)

61 (52.6%)
55 (47.4%)

3. Analyse descriptive du suivi médical des méres avec un enfant

en situation de handicap.
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3.1. Le suivi médical

Ces méres ont consulté en moyenne 3,6 fois leur médecin généraliste au cours des 12
derniers mois (médiane a 2 fois). Le nombre de consultations par femmes est repris dans

la Figure 2.

Figure 2 : Nombre de consultations chez le médecin généraliste par femme ayant un enfant en
situation de handicap.

26
24
22
20
18
16

14
12
III- i I - H

9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20
Nombre de consultations chez le médecin généraliste

Nombre de méres
o

O N A O ©

44.8% d’entre elles sont suivies par leur médecin généraliste pour une maladie chronique.

Le taux d’hospitalisation de ces meres au cours des 12 derniers mois est de 16.4% (19

femmes).

98 femmes (84.5%) ont consulté un médecin autre que leur médecin généraliste au moins

une fois au cours des 12 derniers mois :

12.9% ont consulté un psychiatre.

45.7% ont consulté le gynécologue

33.6% I'ophtalmologiste

23.3% ont consulté un autre médecin.
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3.2. Le renoncement aux soins

63.8% des meéres ont déclaré avoir renoncé a des soins medicaux au cours de I'année.
73.0% par manque de temps pour des raisons familiales. Les raisons du renoncement sont

représentées dans la figure 3.

Figure 3 : Raisons du renoncement aux soins évoquées par les méres ayant déclaré avoir renoncé a
des soins médicaux (n = X).

0
80% 73%
70%
60%
50%

40%

28%

30% 26% 21% 24%
20%
10%
0%
Raison financiere ~ Manque de temps ~ Manque de temps ~ Délais de rendez- Autre
pour des raisons pour des raisons vous trop long
professionnelles familiales

4. Auto-évaluation des femmes sur leur santé

4.1. Vision des meres sur leur santé

45 aidantes (soit 38.9%) ont déclaré avoir une mauvaise ou médiocre santé, ce qui est
inférieur aux femmes se déclarant en bonne santé comme nous pouvons I’observer sur la

figure 4.
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Figure 4 : Avis des meres sur leur sante.

60 56

50
40
30
20 15

10

Excellente santé ou tres bonne Bonne santé Mauvaise ou médiocre santé
santé

4.2. Impact de leur role d’aidante

Elles sont 58.6% a passer plus de 4 heures par jour & s’occuper de leur enfant en situation

de handicap.

75.0% des femmes ont estimé que I'impact de leur réle d’aidante sur leur santé était

important ou trés important.

L’auto-évaluation des aidantes sur leur santé en fonction du temps consacré a leur enfant

est inscrite dans le tableau 2.

Tableau 2 : Auto-évaluation des patientes sur leur santé en fonction du temps consacré a leur
enfant en situation de handicap.
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Si I'on étudie I'auto-évaluation des méres sur leur santé en fonction du nombre d’heures
consacrées a I’enfant, on observe que 78.5% se déclarant en mauvaise ou médiocre santé

passent plus de 4h par jour a aider celui-ci.

Figure 5 : Nombre de meres estimant I'impact de leur role d’aidante sur leur santé en fonction du
nombre d’heures par jour consacrées a I’enfant.

16,00
14,00
12,00
10,00
8,00
6,00
4,00
2,00
0,00 L
moins d’une entre let?2 entre 2et4 entre4et6 entre6et8 plus de 8
heure heures heures heures heures heures

Pasimportant  mPeuimportant mAssez important  mTrées important

A partir de deux heures par jour consacrées a leur enfant, on observe que ces femmes
déclarent majoritairement un impact assez important ou tres important de leur réle

d’aidante sur leur propre santé.

Le nombre de jours d’absentéisme au travail est repris dans le tableau 3.
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Tableau 3 : nombres déclarés de jours d’absentéisme au travail au cours des 12 derniers mois, par
les meres ayant un enfant en situation de handicap.

- Moyen 21 jours

- Minimal 0 jours

- Maximal 365 jours
N

- Moyen 4.8 jours

- Minimal 0 jours

- Maximal 180 jours

5. Données de santé

5.1.  Lesfacteurs de risques cardio-vasculaires

Sur les 116 femmes, 83 ont eu un contrdle tensionnel au cours des 12 derniers mois.

Le tableau 4 répertorie les facteurs de risque cardio-vasculaire modifiables.

Tableau 4 : facteurs de risque cardio-vasculaire modifiables répertoriés chez les meres ayant un
enfant en situation de handicap.

- Fumeuses 29 (25.0%)
- Non Fumeuses 87 (75.0%)
- Pratique irréguliére ou inexistante 60 (51.7%)
- Pratique réguliere 56 (48.3%)
- Jamais 61 (52.6%)
- 2 a4fois par mois 40 (34.5%)
- 2 a3fois par semaine 13(11.2%)
- 4 a6 fois par semaine 2(1.7%)
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13% de la population étudiée déclare étre suivie pour une hypertension artérielle.

6.0% des femmes ayant un enfant en situation de handicap déclarent étre suivies pour un

diabéte.
L’hypercholestérolémie touche 6.0% des femmes de I'étude.

Le nombre de meéres par facteurs de risque cardio-vasculaire est inscrit dans le tableau 5.

Tableau 5 : nombre de méres par facteurs de risque cardio-vasculaire, selon les items du score de
Framingham.

Facteurs de risque cardio-vasculaire n (%)
- Ofacteur de risque 28 (24.1%)
- 1facteur de risque 50 (43.1%)
- 2facteurs de risque 25 (21.6%)
- 3facteurs de risque 10 (8.6%)
- 4 facteurs de risque 1(0.8%)
- Sfacteurs de risque 2 (1.7%)

Le score de Framingham permet de calculer le risque cardio-vasculaire a 10 ans et
comprend : le sexe, I'age, I’hypercholestérolémie, I'HTA, le diabéte, le tabagisme actif et

les antécédents familiaux.

5.2. Les dépistages de cancer.

84 femmes (72.4%) ont déclaré avoir réalisé leur FCV au cours des trois derniéres années.

Les femmes de plus de 50 ans sont 64.7% (11 femmes) a avoir réalisé une mammaographie

au cours des deux derniéres années.
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23.5% des femmes d’au moins 50 ans ont a priori réalisé leur dépistage du cancer colorectal
par hémoccult au cours des deux derniéres années et 17.6% par coloscopie au cours des

cing derniéres années.

5.3. La prévention

Au cours des douze derniers mois, 84 meres (72.4%) ont bénéficié au moins une fois d’un
controéle tensionnel.

63.4% des meres ont estimé que leur vaccination contre la Diphtérie, le Tétanos et la

Poliomyélite était a jour.

5.4. Autres bilans de santé.

Depuis 2014, elles sont 6.9% a avoir participé au bilan de santé gratuit proposé par la

sécurité sociale.

31.9% des meres ont consulté leur médecin du travail au cours des 5 dernieres années.
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DISCUSSION

1. Forces et limites de I’étude

1.1. Les points forts de I'étude

La principale force de cette étude tient dans son originalité. Cette étude se concentre
particulierement sur un type de population d’aidantes féminines, avec enfant, avec ses

propres problématiques de santé.

Il s’agit de la premiére étude frangaise se concentrant sur le suivi médical de cette
population. Cette recherche permet donc de mettre en lumiéere une population souvent
oubliée du reste des francais et des professionnels de santé mais aussi des études réalisées

sur le théme des aidants.

Ce sujet a une valeur importante en économie de la santé car, en effet, les aidantes
fournissent la majorité de I'aide informelle apportée a I’enfant en situation de handicap.
Par conséquent, si elles étaient amenées a présenter des problémes de santé, comment les

remplacerait-on par une aide formelle ? Avec quel financement ?

1.2. Les points faibles de I'étude

e Le recrutement

Le recrutement a été réalise de trois fagons différentes qui n’ont aucune continuité entre

elles entrainant un biais de recrutement.

Cette population étant difficile a étudier, le taux de participation est faible. L’échantillon
n’est donc pas représentatif. Il existe alors un biais d’échantillonnage. Ce faible effectif
entraine un mangue de puissance de notre étude et ce d’autant plus que nous n’avons pas

calculé le nombre nécessaire de sujets.
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Par conséquent les données de cette étude ne peuvent étre généralisées a la population

des aidantes informelles d’enfant en situation de handicap.

e Le recueil des données

Les questions posées dans le questionnaire sont basées sur la prise en charge médicale des
meres d’enfant en situation de handicap dans les années précédentes, les réponses sont

déclaratives. Cela entraine un biais de mémorisation.

Le questionnaire n’est pas validé ni standardisé. Il n’est pas suffisamment exhaustif sur la
situation d’aidante : nous ne savons pas si elles sont I'aidante principale de I'’enfant, s’ils
vivent sous le méme toit ou si I'enfant est scolarisé. Les questions posées ont été écrites
apreés lecture de plusieurs documents (3) (10) (11), leur reformulation et leur sélection ont

été influencées par ma subjectivité.

Le fait que ce questionnaire soit auto-rempli a pu étre source d’incompréhension ou de

mauvaise interprétation de la part des méres, ce qui a pu influencer leur fagcon de répondre.

L’extraction des données et son analyse par un seul examinateur a pu entrainer un biais

d’analyse.

2. Discussion des résultats principaux

2.1. Caractéristiques de la population.

Les femmes de cette étude ont en moyenne 41.8 ans contre 43.1 ans pour les femmes de
la population générale (12). Elles ont en moyenne 2 enfants a charge et sont
majoritairement mariées ou en couple, ce qui est comparable au reste de la population (13)
(14).

Selon le « barometre des aidants » publié par la fondation April en octobre 2018, 52% des

aidants ont un emploi (15). Dans notre étude, elles sont 64% a se maintenir dans I’emploi
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dont 35% dans un emploi a temps partiel. Cet écart est sans doute a modérer par le fait
gue la littérature existante tient compte, entre autres, des aidants des malades d’Alzheimer

qui sont le plus souvent des enfants et/ou des conjoints a I'age de la retraite (16).

Dans notre étude, elles habitent majoritairement en milieu rural, au contraire de la
majorité (10) des francais. Ceci peut influencer leur prise en charge médicale et donc leur
point de vue sur leur santé (17). En effet, en milieu rural, I'accés a un médecin généraliste

est plus difficile.

2.2. Le suivi médical.

Les femmes de cette étude consultent autant leur médecin généraliste que I'’ensemble de
la population générale c’est-a-dire 3,6 fois par an(11). Elles sont cependant deux fois moins
nombreuses a avoir été hospitalisées par rapport a la population générale (13). Elles sont
3 fois plus nombreuses que la population des aidants de la littérature (2) (15) a déclarer
avoir reporté des soins : 3 femmes sur 4 par manque de temps pour raison familiale et prés

d’une sur 4 pour des raisons financiéres.

Le rapport 2018 de la fondation April rapporte que 11% de I’ensemble des aidants déclarent
que leur réle d’aidant a un impact sur leur suivi médical (15). Dans notre recherche, la
guestion de I'impact de ce réle sur le suivi médical n’a pas été posée de la méme maniére,
cependant les résultats de notre étude nous laissent supposer que la réponse serait

supérieure a 11%.

Outre le manque de temps, on peut supposer que I’habitat en milieu rural, le maintien dans
I’emploi, les difficultés financiéres, le manque de confiance envers les professionnels (18),
la difficulté pour ces femmes d’établir une relation médecin/aidé/aidant adaptée (19) et
leur difficulté a mettre en place les aides nécessaires pour se libérer du temps (8) peuvent
expliguer que la consommation de soins ne soit pas plus élevée. On peut faire I’hypothése

d’une automédication importante de cette population.

Plus d’1 femme sur 10 a consulté un psychiatre. Le taux de recours a la psychiatrie de la

population générale est de 5.7 pour 1000 habitants (13) ce qui est nettement inférieur aux
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résultats de notre étude. Cela confirme le risque de souffrance psychologique chez les

aidants (7).

Elles sont 85% a avoir consulté un médecin autre qu’un médecin généraliste au cours des
douze derniers mois. Compte-tenu des troubles (musculo-squelettiques, troubles digestifs,
stress) pouvant étre engendrés par le role d’aidante, on peut faire I'hypothése de
consultation chez d’autres spécialistes tels que le rhumatologue, le gastro-entérologue et
le cardiologue. Mais cela souléve une question : pourquoi consulter autant les spécialistes
et si peu le médecin généraliste ? La relation établie avec le médecin généraliste n’est peut-
étre pas celle attendue par les aidantes. Etant donné que les aidantes confient peu leurs
maux aux professionnels de santé (20), il est possible gu’elles cherchent une prise en

charge médicale la plus rapide possible et donc limitent les rendez-vous médicaux.

Les médecins généralistes interrogés dans le cadre de deux theses de médecine générale a
propos de la recommandation H.A.S de 2010 qui préconise une consultation annuelle
dédiée a I'aidant de malade Alzheimer, ne reconnaissent pas I'aidant comme un patient
mais plutét comme un partenaire de soins (21) et n’ont pas connaissance de cette
recommandation. lIs n’en comprennent pas I'intérét, la jugent non adaptée, chronophage
et peu justifiee compte-tenu de la robustesse des aidants (22). Cette image erronée
renvoyée par les aidants est un frein a leur prise en charge. Le fait que les médecins

manquent d’informations sur les aidants est aussi une limite a leur prise en charge.

Selon le rapport DREES, 39% des femmes sont suivies pour une maladie chronique, alors
gue dans notre étude, c’est le cas pour 45% d’entre elles (13). 39 des femmes de notre
étude (soit 34%) sont suivies pour une maladie chronique autre qu’une maladie cardio-
vasculaire. Le risque de syndrome-dépressif ou de lombalgie chronique étant plus
important chez les aidants (20), il serait intéressant de détailler cet item dans un futur

travail de recherche.

2.3. Auto-évaluation et impact sur leur santé.
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Les meres aidantes passent en moyenne plus de 4 heures par jour a s’occuper de leur
enfant en situation de handicap alors que 87% de I’ensemble des aidants passent moins de
4 heures par jour (15) a aider leur proche. Les meres francaises passent 3 fois moins de
temps a s’occuper de leur enfant lorsqu’il n’est pas en situation de handicap (23). Les
enfants ont naturellement besoin de plus d’aide au quotidien que les adultes. L’'enfant aidé
ne peut étre considéré uniquement comme un enfant en situation de handicap. Il est avant
tout un enfant demandeur d’attention et d’affection de la part de ses parents. Il est ainsi
difficile de faire la part entre les soins apportés a I'enfant, et les soins directement liés au

handicap.

Alors que dans le rapport de 2017 de I’OCDE, une femme sur 10 de plus de 16 ans se déclare
en mauvaise ou tres mauvaise santé (12), notre étude en comptabilise 5 fois plus. Le
rapport 2018 de la fondation April sur les aidants rapporte que 25% de I'ensemble des
aidantes de leur étude déclarent leur santé impactée par leur réle d’aidant (15), ce qui est
nettement inférieur aux résultats de notre étude (75%) qui se concentre sur les méres
d’enfant(s) en situation de handicap. On peut se demander en quoi le fait de devenir mere
d’un enfant en situation de handicap provoque un impact supplémentaire d’altération de

la santé par rapport aux autres aidantes.

On observe également que 78% des femmes émettant un avis négatif sur leur santé passent
plus de 4 heures par jour a aider leur enfant en situation de handicap. Ces femmes
ressentent différemment leur santé depuis qu’elles sont devenues aidantes d’un enfant en
situation de handicap. Ainsi déclarent-elles prendre plus de médicaments, avoir plus de
douleurs physiques, de troubles du sommeil, de stress, étre plus isolées socialement (24)
(20) (10).

Il serait intéressant de chercher a détailler les heures passées jour et nuit a s’occuper de
I’enfant pour mieux cibler I'aide & apporter a ces aidantes. En effet, si I'aidante devait étre
remplacée ou suppléée, les soins directs (soins effectués a I’enfant en situation de handicap
lui-méme) nécessiteraient des professionnels de santé (auxiliaires de puériculture, aides-
soignantes) et les soins indirects (travail effectué a distance mais qui contribue a I'enfant :

préparation du repas spécifique, lessives supplémentaires, médicaments ou dispositifs
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médicaux a récupeérer, trajets vers les différents professionnels, etc.) pourraient étre

réalisés par des auxiliaires de vie.

Nous devons prendre en compte également qu’elles ont en moyenne deux enfants. Ce

deuxiéme enfant est aussi demandeur d’attentions.

Dans notre étude, elles se sont deux fois plus absentées du travail que la population

générale (12).

Dans le premier cas, concernant I'absence pour raison de santé personnelle, ce résultat est
attendu compte tenu de leur situation d’aidante et des conséquences liées a cette charge
(souffrance psychologique, stress, douleurs chroniques). On peut aussi se demander si ces

meres n’utilisent pas leur propre arrét de travail pour prendre soin de leur enfant.

Dans le deuxieme cas, il n’est pas possible d’analyser le chiffre de 4,8 jours. La durée légale
du congé enfant malade est fixée a 3 jours par an, 5 jours pour les familles de plus de trois
enfants. Mais les durées peuvent varier selon que la personne travaille dans un
établissement public ou privé, ou en fonction des accords de convention collective de
I’entreprise. Il serait donc judicieux dans un prochain travail de recherche de questionner
les personnes sur le nombre de jours de congés enfant malade autorisé par leur employeur

et d’analyser leur utilisation par les méres aidants principaux.

2.4. Résultats secondaires

Le mode de vie des méres ayant un enfant en situation de handicap est a priori similaire a
celui de la population francaise féminine. Ces aidantes n’ont pas plus de risque cardio-
vasculaire lié a la sédentarité, a la consommation de tabac ou a la consommation d’alcool
(13). Ce résultat est différent de celui attendu car les données de la littérature concernant
les aidants mettent en avant un risque plus important de consommation de tabac et
d’alcool (25). Notre étude se concentre sur les meres d’enfant en situation de handicap,

une population spécifique et nous n’avons pas pris en compte les données socio-culturelles
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de la population étudiée. Il aurait été intéressant de faire apparaitre les données ethniques

et religieuses. Ceci aurait pu expliquer cette différence.

En ce qui concerne les facteurs de risque liés a une maladie chronique, les résultats sont
différents de ceux de la population générale. Les aidantes de I'étude déclarent plus d’HTA
gue les femmes de la population générale (13). Cette HTA peut étre en lien avec le stress

vécu par la population des aidants.

Dans I’ensemble, elles sont tout de méme 76% a avoir au moins un facteur de risque cardio-
vasculaire. Ce facteur majore le risque de survenue d’un événement cardio-vasculaire au

cours des 10 prochaines années d’au minimum 5%.

Au niveau des actes de prévention, on observe que la couverture vaccinale des aidantes de
I’étude est a priori meilleure que celle des plus de 16 ans dans la population générale (26).
Cotoyant régulierement le systéme de santé pour les soins a apporter a leur enfant,

probablement sont-elles plus sensibilisées a la vaccination que le reste de la population.

Leur adhésion aux dépistages en gynécologie est globalement meilleure que celle des
autres femmes concernées (27) (28). Leur taux de participation au dépistage du cancer
colorectal est inférieur & celui des autres femmes de 50 & 74 ans (29). Seules 17 femmes
ayant participé a I'étude ont plus de 50 ans, cet échantillon n’est pas suffisant pour étre

représentatif de cette population.

3. Perspectives.

Les finances publiques ont contribué a la compensation de la perte d’autonomie des
personnes handicapées a hauteur de 40,4 milliards d’euros en 2016 pour les personnes
handicapées (5). Il est important de noter également que grace a I'aide réalisée par les
aidants au quotidien et aux 2049 euros que 66% des aidants consacrent d’eux méme a

I’amélioration de la qualité de vie de la personne aidée (30), I'assurance maladie économise
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11 milliards d’euros par an (31). De plus, la population des aidants étant croissante et
I’'espérance de vie s’allongeant, il est nécessaire de reconnaitre la santé des aidants comme

une priorité.

La situation des aidantes dépend a la fois de I'état de dépendance de I'enfant et de la
situation socio-économique du foyer. Il est donc difficile de mettre en place une
recommandation médicale pour ce type de population. Des réflexions restent a mener pour
améliorer le soutien médical de ces méres et faire de cette population invisible une

population visible.

Plusieurs réflexions ont été menées sur le sujet et un certain nombre d’initiatives sont a

prendre en compte et a relayer. Des pistes d’amélioration en découlent.

3.1. Accompagner et favoriser le travail des associations

Actuellement, des solutions de prévention existent notamment grace aux associations
francaises d’aidants qui travaillent & I'information et a la sensibilisation des aidants sur leur
propre santé. On peut citer I'exemple de I'association « Aidants » avec ses ateliers santé et
son dépliant a destination des aidants « Ma santé, parlons-en ! » (20). D’autres solutions
(groupes de soutien, soutien psychologique, administratif, aide a domicile) sont proposées
par les associations locales telles que Handi-Répit, APEI Quest 44 pour limiter les
conséquences du réle d’aidant. Il serait intéressant de leur demander d’évaluer I'efficacité
de leurs dispositifs dans le but de développer ces aides a un niveau national pour une prise

en charge de I’ensemble des aidants francais.

3.2. Favoriser 'acces a I'information et a la formation

Les aidants connaissent mal leurs droits (3) ce qui engendre des difficultés économiques et
sociales au sein du foyer. Un plan d’information national permettrait d’améliorer cette

situation.
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Actuellement, les aidants ont des avantages fiscaux pour le maintien & domicile et un droit
a la formation. Depuis 2017, le congé du proche aidant (suspension temporaire du contrat
de travail qui peut étre fractionné, non rémunéré, et ne peut pas dépasser 1 an sur
I’ensemble de la carriere) (4) et le don de RTT (a condition que I'enfant ait une incapacité
permanente d’au moins 80%) sont autorisés (33) (34). Devenir parent d’'un enfant en
situation de handicap, c’est aussi souvent accepter les difficultés financiéres liées a la baisse
du temps travail pour s’occuper de I'enfant (35). D’autant que ces parents aidants ne
peuvent bénéficier du statut d’aidant salarié sauf cas exceptionnel (36). Les droits des
parents d’enfant en situation de handicap restent donc a améliorer. Il est nécessaire de
mieux informer les aidantes sur leurs droits pour limiter le non-emploi, I'isolement et les

difficultés financiéres qui en découlent (35).

Une meilleure information des médecins (21), sur le modele de ce qui se fait au
Luxembourg (32), sur I’offre de prise en charge et les droits des aidants permettrait une
meilleure orientation vers les ressources possibles et faciliterait la relation entre les aidants

et les médecins.

3.3. Un travail en réseau pour I'accessibilité aux soins.

Au niveau médical, il serait intéressant de profiter d’'une visite a domicile longue par le
médecin traitant pour mieux repérer les aidantes et les prendre en charge. Mais les
ressources en milieu rural sont limitées actuellement. Un meilleur maillage du territoire
permettrait un travail en réseau plus efficace et atteindrait cette population en milieu rural.
La prise en charge médicale adaptée passe aussi par une cotation dédiée a cette visite pour
I’aidant (22).

On peut faire I’hypothése que si I'accés aux soins médicaux leur était facilité et qu’elles
étaient plus souvent interrogées sur leur santé, les aidantes d’enfant en situation de
handicap consommeraient mieux les soins. Ce qui pourrait participer a améliorer leur

auto-évaluation sur leur santé.
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Un travail de collaboration entre I'assistant social du secteur et le médecin généraliste
serait un premier pas vers le travail en réseau. Cet assistant social pourrait se rendre
systématiquement au domicile de I'enfant en situation de handicap pour évaluer sa
situation, repérer les besoins de I'aidante, la tenir informer de ses droits et I'aider si besoin

dans ses démarches.

On peut imaginer un travail de consolidation de ces propositions au sein des nouvelles
structures de soins telles que les CPTS, prévues pour faciliter le lien ville / hopital /

structures médico-sociales.

3.4. Les outils de dépistage et I'auto-évaluation des aidantes.

En France, il existe plusieurs outils de dépistage des aidants des malades Alzheimer tels que
la grille ZARIT permettant I’évaluation du fardeau, I’échelle GDS pour I'évaluation de la

dépression, un auto-questionnaire validé depuis I'étude PIXEL (37).

L’outil ROSA est un outil de travail commun entre I'aidant et les professionnels de santé

formés a cet outil, son utilisation étant conditionnée a la formation (38).

Au Canada, I'outil Aide-Proche (auto-questionnaire) (39) est utilisé pour permettre aux

aidants de prendre la parole sur leurs besoins et leurs difficultés.

Ces différents questionnaires pourraient étre réalisés rapidement par les médecins
généralistes lors d’une consultation de I'aidante ou de I'enfant. Ils pourraient aussi étre
diffusés a chaque nouvelle rencontre avec un professionnel de santé ou lors de I'inscription
a la MDPH. Cela permettrait & chacun de mieux comprendre le role, I'état de santé et les

besoins de I'aidante et de mieux prendre en compte leurs évolutions (7).

Le rapport européen de « L’auto-évaluation de leurs besoins par les aidants familiaux, un
point de départ pour obtenir de I'aide » va dans ce sens. Il met I'accent sur le bien-étre, la
santé, le partenariat entre les professionnels et les aidants et le besoin d’aide des aidants

pour exprimer leurs besoins (40).

Dans I'optique de I'utilisation de ces outils, une action dés la formation initiale des

professionnels de santé est nécessaire et a développer.
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ANNEXES

Annexe 1 : Questionnaire envoyé par la MDPH, I'ME de Bousquairol et les réseaux sociaux.

Ce questionnaire est anonyme et adressé exclusivement aux femmes avec au moins un enfant
bénéficiant d’'une aide de la MDPH (ex : PCH : prestation complémentaire du handicap ; AEEH : Aide
éducation aux enfants handicapés).

Il est basé sur le volontariat, votre participation n’est donc pas obligatoire.

Apres avoir rempli ce questionnaire, merci de le remettre au Centre André Bousquairol de votre/vos
enfant(s) via le cahier de liaison de votre enfant.

- Votre suivi médical

1) Combien de fois avez-vous consulté votre médecin traitant au cours des 12 derniers
mois ?

2) Estimez-vous avoir renoncé a des soins médicaux au cours des 12 derniers mois ?

O Oui O Non

3) Sivous avez répondu « oui » & la question précédente, quelle(s) en a/ont été la/les
raison(s) ?

LIRaisons financiéres

LIManque de temps pour des raisons professionnelles

LIManque de temps pour des raisons familiales

LIDélais de rendez-vous avec les médecins trop long

LIVous avez préféré vous soigner seule et attendre que cela passe
4) Au cours des 12 derniers mois, avez-vous été hospitalisés ?

O Oui I Non

5) Au cours de ces 12 derniers mois, un professionnel de santé a-t-il pris votre tension
artérielle au moins une fois ?

O Oui I Non

6) Etes-vous suivie pour I’'une des pathologies chroniques suivantes ?
UIHypertension artérielle
L] Diabéte

UIHypercholestérolémie
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1 Autre

7) Sélectionnez le(s) spécialiste(s) que vous avez consulté au cours des 12 derniers mois :
LJOphtalmologue
LIGynécologue
LIPsychiatre
LJUn médecin spécialiste (autre que I'ophtalmologue, le gynécologue, le psychiatre)
8) Dans les 3 derniéeres années, avez-vous réalisé un frottis cervico-vaginal ?
O Oui I Non
9) Dans les 2 derniéres années, avez-vous réalisé une mammographie ?

O Oui 0 Non

10) Dans les 2 derniéres années, avez-vous réalisé un dépistage de sang occulte dans les
selles ? (Dépistage du cancer du cdlon et du rectum)

O Oui I Non
11) Dans les 5 derniéres années, avez-vous réalisé une coloscopie ?
O Oui I Non

12) Dans les 5 derniéres années, avez-vous réalisé un bilan de santé gratuit proposé par votre
sécurité sociale ?

O Oui 0 Non

13) Estimez-vous étre a jour de votre vaccination ? (Diphtérie, tétanos, Poliomyélite = 25 ans
(coqueluche), 45 ans, 65 ans, 75 ans)

CJAvez-vous consulté le service de santé au travail au cours des 12 derniers mois ?

O Oui 0 Non

- Vos habitudes de vie et votre état de santé

14) Dans I'ensemble, pensez-vous gque votre santé est :
LlExcellente U Tres bonne CIBonne
LIMédiocre LIMauvaise

15) Selon vous, quel est I'impact de votre réle d’aidante (aidante de votre enfant en situation
de handicap) sur votre santé ?
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[LIPas important LIPeu important
U Important LI Trésimportant

16) Selon vous, au cours des 12 derniers mois, combien de jours vous étes -vous absentée du
travail pour « garde enfant malade »

17) Selon vous, au cours des 12 derniers mois, combien de jours vous étes -vous absentée du
travail pour des raisons médicales personnelles.

19) A quelle fréquence pratiquez-vous une activité physique ?
UIPlusieurs fois par semaine LIPlusieurs fois par mois
UParfois [(1Jamais

20) Votre frére ou pere a-t-il été victime d’un probléme cardiaque (ex : infarctus du
myocarde) ou d’un AVC (accident vasculaire cérébral) avant I’age de 55 ans ?

C0Oui ONon

21) Votre sceur ou votre mére a-t-elle été victime d’un probléme cardiaque ou d’'un AVC avant
I’age de 65 ans ?

CIOui TINon
22) A quelle fréguence consommez-vous de I'alcool ?
UITous les jours (14 a 6 fois par semaine (12 a 3 fois par semaine

]2 a4 foispar mois [ Jamais

[11-Description sociodémographique

23) Quel age avez-vous ?
24) Quelle est votre situation maritale ?
LIMariée LJEn concubinage

LIEn couple LIDivorcée/séparée du pére de votre/vos enfant(s) O
Célibataire/enfant n’ayant qu’un parent/veuve

25) Nombre d’enfants encore a charge :



26) Votre niveau d’étude :

(1 Brevet des Colleges au Baccalauréat [] Baccalauréat au bac+3
(] Bact+4 a bact+5 (] Bact+6 a Bac+10

27) Vous habitez :
LJUne commune rurale CJUne agglomération urbaine de moins de 20 000 habitants
LJUne agglomération urbaine de plus de 20 000 habitants

28) Quelle est votre situation professionnelle ?
UTemps plein LTemps partiel
LIVous avez travaillé mais ne travaillez plus (cessation d’activité, retraite)

[IVous ne travaillez pas

[V-Votre/vos enfant(s)

29) Nombre d’enfants reconnus bénéficiant de I’AEEH, PCH et encore a charge ?

31) Quelle est sa déficience ? (Plusieurs choix possibles)
LJAutisme et trouble envahissant du développement LIDéficit moteur

LIDéficit intellectuel U Trouble neurosensoriel (déficience visuelle et/ou auditive)
U1 Psychique / psychiatrique

LIDéficience viscérale ou métabolique (rénale, urinaire, respiratoire, cardio-vasculaire, organes
digestifs)

CAutre

32) Combien de temps, par jour, consacrez-vous a vous occuper de votre enfant en situation
de handicap ?

COMoins d’'une heure [Entre 1 a 2 heures CIEntre 2 a 4 heures

ClEntre 4 a 6 heures CIEntre 6 a 8 heures CIPlus de 8 heures

FIN

N’hésitez pas & me laisser un commentaire ci-dessous :
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Mes remerciements les plus sincéres pour avoir donné de votre temps pour participer a ce
guestionnaire.
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Annexe 2 : Lettre type adressée aux aidantes informelles de I'IME de Bousquairol.

Centre André BOUSQUAIROL

ETABLISSEMENT ABUT NON LUCRATIF

Lieu-dit « Parpan » 1) Soins de Suite et de Réadaptation de 0 a 6 ans

N° Finess 310792874
22, Rue des Lavandiéres
31270 VILLENEUVE TOLOSANE Il) Institut médico-pédagogique de 3 ans a 18 ans
Tél. - 05.34.51.85.85 N° Finess 310780226
Fax :05.61.92.10.47 IIl) Centre de Loisirs attaché a I'IME

Villeneuve Tolosane, le 15 novembre 2018

Objet: Etude scientifique, non obligatoire et anonyme

Madame, Monsieur,

L’équipe médicale vous propose de participer a une étude clinique, dont I'investigateur est
Mme Pauline Merlin, future médecin généraliste.

Elle réalise actuellement sa thése de Docteur en Médecine, et souhaite réaliser une étude
sur les aidants familiaux des enfants en situation de handicap. Celle-ci se présente sous forme
de questionnaire, auquel vous étes invité a répondre. Cette étude est non obligatoire et
anonyme.

A travers ce questionnaire, elle espére mieux appréhender comment les meres, aidantes
familiales, s’occupent de leur propre santé. En particulier, Mme Pauline Merlin cherche a
connaitre le suivi médical des femmes avec enfants en situation de handicap : si elles ont la
possibilité de consulter médecins ou spécialistes et de suivre les recommandations médicales
en matiére de prévention, dépistages...

Nous relayons cette demande et nous vous invitons, si vous le désirez, a contribuer a son
étude : merci de compléter de fagon anonyme le questionnaire ci-joint, et de le retourner
avant le 27/11/2018 au centre André Bousquairol, via le cahier de liaison de votre enfant.

Les résultats de son étude permettront d’apporter des pistes de réflexions sur I’'amélioration
de la prise en charge des aidantes familiales des enfants en situation de handicap.

L’équipe médicale,

Dr Myriam MILLON-DJELLOULI, Neuro-pédiatre

Dr Aline GENEVOIS-PERES, Pneumo-pédiatre

Dr Valérie LAMBERT, Médecin MPR (Médecine Physique et de Réadaptation)
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