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Pédiatrie

Chirurgie Infantile

Médecine Interne
Thérapeutique

Epidémiologie, Santé publique
Psychiatrie

Physiologie

Hématologie

Hématologie, transfusion
Parasitologie

Biophysique

Psychiatrie
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Chirurgie Vasculaire
Neurologie

Chirurgie thoracique et cardio-vascul
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Hépato-Gastro-Entérologie
Génétique

Rhumatologie

Chirurgie Générale
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Pédiatrie
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Chirurgie Vasculaire
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Anatomie
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Neurologie

Rhumatologie

Biophysique
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Chir. Thoracique et Cardiovasculaire
Médecine Physique et Réadapt Fonct.
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Cancérologie

Thérapeutique
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Epidémiologie, Santé Publique
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Epidémiologie, Santé publique
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Anatomie Pathologique
Nutrition

Radiothérapie

Neurologie

Médecine d'Urgence
Chirurgie maxillo-faciale
Chirurgie Thoracique et Cardio-vasculaire
Biochimie

Immunologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique
Médecine Physique et Réadaptation
Pédiatrie

Cardiologie

Dermatologie

Pneumologie
Anesthésiologie Réanimation
Epidémiologie, Santé Publique
Pharmacologie
Cancérologie

Chirurgie Digestive

Gériatrie

Neurologie
Bactériologie-Virologie
Neurologie

Dermatologie

Biophysique

Hématologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Pharmacologie

Médecine Interne
Psychiatrie Infantile
Hématologie

Nutrition

Gériatrie

Cardiologie

Médecine Légale

Radiologie

Neurochirurgie

Médecine Interne

Chirurgie Infantile

Pédiatrie

Radiologie

Psychiatrie

Anatomie et cytologie pathologiques
Pharmacologie
Oto-rhino-laryngologie
Pédiatrie

Neurochirurgie

Gériatrie et biologie du vieillissement
Médecine du Travail
Urologie

Chirurgie Digestive

Pédiatrie

Médecine Légale

Biologie du développement
Anatomie Pathologique
Gynécologie Obstétrique
Gériatrie
Oto-rhino-laryngologie
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classe

Chirurgie infantile

Biochimie et biologie moléculaire
Epidémiologie, Santé publique
Chirurgie orthopédique et traumatologique
Médecine d’'urgence
Gastro-entérologie

Pédiatrie

Chirurgie orthopédique et traumatologie
Chirurgie plastique

Radiologie

Hématologie

Cancérologie

Anatomie

Pédiatrie

Pédiatrie

Néphrologie

Radiologie et imagerie médicale
Addictologie

Chirurgie Plastique

Pneumologie

Pneumologie

Médecine et santé au travail
Biophysique et médecine nucléaire
Rhumatologie

Anatomie Pathologique

Génétique

Biologie du dével. et de la reproduction
Anatomie

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Maladies infectieuses, maladies tropicales
Gynécologie

Oto-rhino-laryngologie

Dermatologie

Biologie cellulaire

Pédiatrie

Chirurgie Digestive

Médecine interne

Chirurgie orthopédique et traumatologique
Immunologie

Rhumatologie

Biochimie et biologie moléculaire
Médecine légale

Réanimation

Ophtalmologie

Pharmacologie

Physiologie

Cancérologie

Endocrinologie

Psychiatrie

Hématologie
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M. BISMUTH Michel
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Mrne DUPCLY Julie

M. ESCOURRCLU Emile

M.C.A. Médecine Générale
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Bactériclogie Wirologie Hygiéne
Immunclogie

Epidémiologie

Biochimis

Cytologie et histalogie
Méphrologie

Hematologie, transfusion
Genétique

Preumclogis

Chirurgie viscérale et digestive
Biochimie et biclogie moléculaire
Hématologie

Biochimi=z

Pédiatria

Mutrition

Ophtalmaologis

Parasitologie

Biophysigus

Amatomis

Genétique

Biclogie Cellulaire

Anatomie et cytologie pathologiques
Immunologis

Pharmacologie

Meaurclogi=

Phamacalzgie

Physiclogie

Médecine Légale
Rhurnatalogie

Cardiologie

Médecine Légale
Pharmacologie

Bactériclogie Virologie Hygiéne
Médecine du travail

Histologie, embryologie ef cytologie
Parasitologie
Bactariologie-Virologie
Mutrition

Epidémiologie

Biophysiqua

Phiysiclogie

Médecine de la reproduction

MCU - PH

Mme GEMMERQC Isabelle
Mmea GENCUX Anneliss,
Mme GRARE Marion

M. GUEREY FPaul

Biochimie

Biochimie et biologie moléculaire
Bactériclogie Virslogie Hygiéne
Gynécologie-Dbstetrique

Mme GUILBEAU-FRUGIER Céline Anatomie Pathologigus

Mme GLUYOMMNET Sophis
M. HAMDI Safouane,
Mme HITZEL Anne

Mme INGUENEAL Cécile
M. IRIART Xavier

Mme JONCA Mathalie

M. KIRZIM Sylvain

Mutrition

Biochimie

Biophysique

Biochimie

Parasitologis et mycologie
Biclogie cellulgire

Chirurgie générale

Mme LAPEYRE-MESTRE Msariss...Chammacsisgis,

M. LEFAGE Benoit

M. LHERMUSIER Thibault
M. LHCMME Sébastian
Mme MASSIP Clémence
Mme MALUPAS SCHWALM Frangoise
Mmea MONTASTIER Emilie
M. MOMNTASTRUC Frangois
Mme MOREAL Jessika
Mme MOREALU Marion

R, MOULLS Guillaume
Mmea MASR Mathalis

fMmea NOGUEIRA M.L.

Mme PERREOT Aurcre

M. FILLARD Fabien

Mmea FLAISANCIE Julie
IMme FUISSANT Banédicta
Mme QUELVEM Isabelle
Mme RAYMOMND Stéphanis
M. REVET Alexis

M. RIMAILHO Jacgues
Mme SABCURDY Frédérique
Mme SAUME Karing

Mme SIEGFRIED Aurore

M. TAFANI Jean-André

M. TREIMER Emmanusl
Mme WVALLET Marion

M. WVERGEZ Frangois

Mme VIJA Laxinia

Maitres de Conférence Associés

Binstafistigues et Informatique médicale

Cardiclogie

Bactériclogie-virologie
Bactériclogie-viralogie

Biochimie

Mutrition

Fharmacologie

Biclogie du ggy. Et de la reproducticn
Fhysiclogis

Médecine intemse

Meurologie

Bizlogia Cellulzire

Hématologie

Physiclogis

Généfiqua

Imnrnunclogis

Biophysigue et médacine nucléaire
Bactériclogie Virologie Hygiéne
Anatomie ef Chirurgie Générale
Biochimie

Bactériologie Virclogie

Anatomie et cytologie pathologigues
Biophysique

Irnmunalogie

Physiclogis

Hématologis

Biophysigue et médecine nucléaire
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1) INTRODUCTION :

La question des personnes dépendantes et de leurs aidants est a I’heure actuelle en plein
essor, grace a une politiqgue de maintien & domicile des personnes &gées le plus longtemps
possible (1). 11 millions des plus de 60 ans vivent au domicile. 50% recoivent une aide
uniquement informelle, elle est mixte dans 30% des cas et professionnelle uniqguement dans
20% des cas. L’enquéte vie quotidienne et santé dénombre les personnes apportant de 1’aide

a un proche : 1 personne sur 6 est considérée comme aidant (2).

La premiere association d’aidant apparait en 2003, il s’agit de I’AFA (Association Frangaise
des Aidants). Elle est ensuite suivie en 2004 par la creéation du CIAAF (Collectif
interassociatif des aidants familiaux) et a 1’échelle européenne par la COFACE
(Conféderation des organisations familiales de I’union européenne) et Eurocarers qui

regroupe plusieurs associations nationales d’aidants (3).

C’est la COFACE qui rédige la premicre définition de 1’aidant, encore utilisée a ce jour par
les instances médicales, en 2006 : « L’aidant familial est la personne non professionnelle qui
vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son
entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée
de facon permanente ou non. Elle peut prendre plusieurs formes: nursing, soins,
accompagnement a I’éducation et a la vie sociale, démarches administratives, coordination,
vigilance/veille  permanente, soutien psychologique, communication, activités

domestiques... » (4).

Les objectifs de ces associations étaient de favoriser la prise de conscience publique et
politique du rdle de I’aidant, y compris par ’aidant lui-méme, et d’interpeler les pouvoirs

publics pour une reconnaissance des aidants et revendiquer des droits sociaux (5).

Parallélement a ces associations, un autre personnage voit le jour, c’est le « pair-aidant ». Il
peut étre défini comme la personne apportant de I’aide a d’autres personnes vivant une méme

maladie somatique ou psychique (6).

Ce terme est apparu dans les années 1930 aux Etats Unis avec la fondation des alcooliques

anonymes. Progressivement cette association s’est développée a I’échelle mondiale, et s’est



étendue aux champs de I’addiction aux drogues, au domaine psychiatrique, aux personnes

en situation de handicap ou encore aux personnes atteintes du VIH (7).

Les principes de I’entraide entre pairs sont : le partage d’expériences similaires, 1’échange

d’informations, et le soutien sans jugement (8).

Bien qu’a I’heure actuelle la pair-aidance ne soit pas reconnue chez les aidants principaux,
les associations d’aidants semblent pourtant se rattacher a ce courant. Il s’agit en effet
d’aidants actuels ou anciens souhaitant partager leurs expériences, leurs connaissances, leurs
solutions avec d’autres personnes se trouvant dans des situations similaires a la leur. Ils se
regroupent ou inteégrent des associations a but non lucratif, qui assistent les personnes en
situation d’aide en leur proposant diverses options pour leur faciliter le quotidien. Une de
ces options est le fameux « café des aidants », véritable groupe de parole réservé a ces

personnes en situation d’aide dans une optique d’écoute et de soutien.

Au sein du territoire francais, a défaut de structures publiques pour les aidants, ce sont les
associations qui se développent de maniere tres disparate selon les régions, pour assumer la

lourde tache du soutien des aidants (9).

J’ai pu avoir la chance d’étre recue par I’'une d’entre elles, de m’entretenir avec ses membres
fondateurs et acteurs. C’est aujourd’hui grace a eux et a leur travail de recueil de témoignages

que cette these a pu voir le jour.

L’association « Trait d’Union Aidant-Aidé 65 » a été fondée en 2014. Elle est située a Saint
Laurent de Neste dans le département des Hautes Pyrénées. Elle est issue d’un travail en
collaboration avec la MSA (10).

Elle se compose de nombreux profils de personnes, les membres fondateurs sont pour la
plupart des aidants actuels ou anciens. Elle intéegre également des professionnels de la santé
notamment un psychologue. D’autres personnes viennent pour proposer des services comme

le balluchonnage ou I’aide a domicile.

Les objectifs de cette association sont de rencontrer, d’informer, et d’orienter les aidants vers
les professionnels et les organismes adaptés a leurs demandes. Cela se fait au cours des

permanences proposées, les mardis, deux heures de temps, deux fois par mois.



Elle propose également diverses activités afin de rompre I’isolement et aménager des temps
de détente, comme par exemple des séances de yoga ou de gymnastique, le tea-time (dérivée
du café des aidants). Enfin, elle assure des permanences téléphoniques pour un soutien

psychologique deux fois par semaine.

Des solutions logistiques peuvent étre élaborées pour adapter le domicile afin de faciliter la
vie de la dyade aidant-aidé. Les membres proposent un accompagnement a la visite des
habitats alternatifs aux EHPAD afin de trouver des placements adaptés au mieux aux aidés.

Enfin I’association propose une aide administrative aux adhérents.

Elle s’est fait connaitre par le biais des services sociaux locaux, des médecins, du bouche a
oreille, de la presse...Elle a également un site internet regroupant toutes les informations

concernant I’association.

Finalement, progressivement, elle a regu a la fois des personnes en situation d’aide mais

également des personnes seules en difficultés, avec des situations sociales precaires.

Cette association ouverte a tous s’avére étre un recours territorial essentiel pour les aidants.

L’ensemble des rencontres a été colligé sur un cahier de recueil depuis 2015.

C’est ainsi que la question de recherche a émergé : Quelles sont les demandes des
personnes adultes en situation d’aide lors des permanences de I’association Trait

d’Union aidant aidé 65 ?

L’objectif principal de 1’étude est de répertorier les demandes spontanées des adultes en

situation d’aide.

L’objectif secondaire est de répertorier les besoins médicaux des adultes en situation d’aide.



1) METHODE :

Ce travail de these est une étude statistique observationnelle transversale.

1) Démarches déclaratives :

Une déclaration & la CNIL a eté effectuée dans le cadre du protocole MR-004, cas particulier
d’exclusion de la loi Jardé. Une autorisation concédée par cette derniére a permis de
commencer cette analyse, référencée sous le N°2228933. Une déclaration a également éte
faite auprés du Professeur BOYER au sein du DUMG, et enregistrée sous le numéro
2023AC23.

2) Recueil des données :

Les données ont été collectées a partir d’un recueil de témoignages effectué par I’association
Trait-d’Union Aidant-Aidé 65. Il s’agissait d’un cahier colligeant I’ensemble des
déclarations des personnes faisant appel a cette association. Le recueil s’effectuait lors des

permanences que propose I’association sur certaines plages horaires.
Les données utilisées sont celles enregistrées sur la période de janvier 2015 a mai 2022.

I1 existait deux types de situations différentes, d’ une part des témoignages d’aidants au sein
d’une dyade aidant-aidé, et d’autre part des témoignages de personnes seules n’étant pas en

situation d’aide.

3) Extraction et traitement des données :

Une grille de lecture a été réalisée et présentée en ANNEXE 1, ayant permis de conserver

les informations nécessaires pour le travail de recherche.
Les données ainsi conservées étaient :

- Les données démographiques de I’aidant
- Les données démographiques de 1’aidé
- Les demandes des aidants

- Les solutions apportées par ’association

Une anonymisation des résultats a été réalisée en utilisant un codage spécifique. Au sein de
la dyade aidant-aidé, chaque aidant était appelé « AIDANT », chaque aidé était appelé
« AIDE » suivi d’un chiffre appliqué a la dyade selon un ordre chronologique. Chaque



personne n’étant pas en situation d’aide était appelée « PERSONNE » également suivi d’un

chiffre attribué par ordre chronologique.

L’ensemble des données extraites a ensuite été codé pour en permettre 1’analyse. Les

différents tableaux de codage sont présentés en ANNEXE 2.

Le Logiciel Excel a été utilisé pour le traitement des données, et pour I’ensemble des

analyses statistiques.

Uniguement les données concernant la dyade aidant-aidé ont été analysées en rapport avec
la question de recherche.
4) Analyses des données demographiques :

Dans un premier temps une analyse des données démographiques a été menée. Pour chaque

dyade aidant aidé les informations suivantes ont été isolées :

- Pour l’aidant : genre, age, lien avec 1’aidé, mode de connaissance de 1’association,
distance entre le logement et I’association (calculée avec I’application Google Maps).
- Pour I’aidé : genre, age, distance entre logement aidant-aidé, pathologie, présence

d’autres aidants, autres aides professionnelles en place.

5) Analyses statistiques mono variées :

Il s’agit d’une part de I’analyse des demandes des aidants aupres de 1’association et d’autre

part des solutions proposées par 1’association en réponse a ces demandes.

6) Analyses statistiques bi variées :

Dans un second temps les données ont été stratifiées par rapport au sexe de ’aidant, puis

dans une autre analyse par rapport au lien entre I’aidant et 1’aid¢.

Afin de savoir s’il existait une différence dans la nature des demandes selon les données

démographiques, des analyses bi variées ont été réalisées.

Tout d’abord les demandes selon le sexe de 1’aidant ont été comparées avec la répartition

des demandes des femmes et des hommes.

Et dans un deuxieéme temps les demandes selon le lien avec ’aidé ont été comparées avec

’analyse selon si I’aidant est le conjoint, I’enfant, ou s’il a un autre lien.



7) Test de significativité : Test de I’écart réduit z.

Afin de savoir si les différences dans les pourcentages de demandes sont statistiquement
significatives ou bien dues au hasard, des analyses statistiques bi variées ont été réalisées
avec l'utilisation du Test de I’écart réduit z, permettant la comparaison de pourcentages.

Celui-ci a été effectué avec un risque alpha choisi arbitrairement a 5%.



I11) RESULTATS:

1) Analyse des témoignages :

Au total 148 témoignages ont été collectés entre janvier 2015 et mai 2022, et répartis de la

facon suivante :

Tableau 1 : Répartition du nombre de témoignages par an.
Année Nombre de Nombre de témoignages Nombre de témoignages
témoignages totaux de personnes isolées de personnes en situation
d’aide
2015 5 0 5
2016 19 10 9
2017 12 5 7
2018 17 5 12
2019 23 5 18
2020 49 15 34
2021 15 6 9
2022 8 2 6
TOTAL | 148 48 100

On constate un nombre élevé de témoignages recueillis sur quasiment sept ans et demi.
La premiére année, I’association a recensé cinq demandes.

Ensuite au cours des années qui ont suivies, on constate en moyenne 9 personnes en situation
d’aide se présentant a 1’association chaque année, soit quasiment une par mois. Cette
proportion parait assez importante notamment devant la faible démographie du territoire

couvert par I’association.

Il faut toutefois remarquer une augmentation tres importante du nombre de demandes au
cours de I’année 2020, début de la crise COVID, avec notamment le premier confinement
en mars. C’est au cours de cette année que ’association a recueilli le plus de demandes avec

pas moins de 34 entretiens contre 18 ’année précédente et 9 I’année suivante.

Des situations critiques ont été constatées avec une explosion du nombre d’épuisement des
aidants. L’association a dii s’adapter, les entretiens se sont passés par voie dématérialisée, et

les solutions proposées se sont vues tres réduites.

Comme indiqué dans la méthode, uniquement les données concernant la dyade aidant-aidé

seront analysées et discutées dans les parties suivantes.



2) Données démographiques

a. L’aidant :
1. Genre:
11
[I 23
75

® [nconnu = Homme Femme Multiples

Figure 1 : Genre des aidants.

L’aidant était dans 75% des cas une femme, dans 23% des cas un homme. Dans 1% des cas
il s’agissait d’un couple d’aidant soit un homme et une femme. La donnée était manquante

dans 1% des témoignages.

2. Age:
>95 ans 0
90-95ans 1 1
85-90 ans 0
80-85ans m 2
80 75-80ans m 2
T 70-75ans 1 1
S 65-70 ans 0
;_S 60-65 ans 0
55-60 ans 0
50-55 ans 0
<50ans 0

Inconnu I 04

0 20 40 60 80 100
Nombre

Figure 2 : Répartition de [’dge de [’aidant par tranches.

L’age moyen des aidants était de 80 ans. L’ aidant le plus jeune était compris dans la tranche
d’age 70-75 ans, ’aidant le plus agé dans la tranche d’age 90-95 ans. Cependant cette donnée

était manquante dans 94% des cas.
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3. Lien aidant-aidé :

312 10

= [nconnu = Conjoint = Enfants Fratrie

= Belle famille/parents = Cousins-oncles m Non familial = Parents

Figure 3 : Lien aidant-aidé.

Dans cette €tude, les liens de la dyade aidant-aidé étaient multiples. Majoritairement 1’aidant
était le conjoint de I’aidé dans 39% des cas, ou le descendant de 1’aidé dans 36% des cas. Il
s’agissait de membres de la belle-famille dans 6% des cas. La fratrie représentait 3% des
aidants, ainsi que les cousins ou oncles et tantes représentaient 3% également. Seulement
dans 1% des cas 1’aidant n’¢était pas un membre de la famille, il s’agissait de la mairesse de

la commune.

4. Distance entre [’habitation de [’aidant et 1’association :

>50km [N 7
40-50km [N 3

30-40km [HH 3

20-30km [ 3

10-20 km NG 12

0-10 km NN 26

Distance Habitation-Association

Inconnu I 46

0 10 20 30 40 50
Nombre

Figure 4 : Répartition de la distance séparant I’habitation de [’aidant de [’association, par
tranches kilométriques.
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Concernant la distance entre 1’habitation de I’aidant et le siége de 1’association (Saint
Laurent de Neste), la majorité se concentrait dans un rayon de 20 km autour de I’association,
avec 26% des aidants a moins de 10 km et 12% des aidants entre 10 et 20 km. Dans 3% des
cas I’aidant se situait entre 20 et 30 km, ou dans un rayon de 30 a 40 km ou enfin entre 40 et
50 km. Dans 7% des cas, I’aidant se trouvait a plus de 50 km de 1’association, notamment
dans des agglomérations de la région: Toulouse (2%), Tarbes (1%), Albi (1%),
Maubourguet (1%). Parmi eux 2% se situaient en dehors de la région : & Paris (1%) et a
Mulhouse (1%).

La donnée était manquante dans 46% des cas.

5. Orientation vers l’association

Secours catholique 1 1
< Communauté descom 1 1
® APA 1 1
(&]
2 MARPA T 1
(%2}
_fU
° CESU 0
ke
9} MAIA 0
e
3 Structure hospitaliere = 0
e Médecin 1 1
5
o Particulier I 16

Inconnu I 79

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
Nombre

Figure 5 : Moyens de connaissance de [’association par les aidants.

Concernant le mode de connaissance de I’association, la majorité des aidants ont été
informés par un proche de son existence : 16% des cas. Dans 1% des cas 1’aidant a été
adressé par un médecin. Dans 4% des cas par des services sociaux : MARPA 1%, APA 1%,

communauté des communes : 1%, et Secours catholique 1%.

La donnée était manquante dans 79% des cas.
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6. Résumé des caractéristiques démographiques de [’aidant (Tableau 2) :

Tableau 2 : Caractéristiques démographiques des aidants (n=100)

Genre Nombre
Femme 75
Homme 23
Multiple 1
Inconnu 1
Age Nombre
70-75ans 1
75-80 ans 2
80-85 ans 2
90-95 ans 1
Inconnu 94
Lien aidant/aidé Nombre
Conjoint 39
Enfant 36
Fratrie 3
Belle famille 6
Cousin/oncle 3
Non familial 1
Parents 2
Inconnu 10
Distance Habitation Aidant/Association Nombre
0-10 km 26
10-20 km 12
20-30 km 3
30-40 km 3
40-50 km 3
>50 km 7
Inconnu 46
Orientation de 1’aidant vers I’association Nombre
Particulier 16
Médecin 1
MARPA 1
APA 1
Communauté de communes 1
Secours catholique 1
Inconnu 79
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b. L’aidé :

1. Genre:

= [nconnu = Homme = Femme Couple

Figure 6 : Genre de [’aidé.

La répartition du genre de ’aidé est quasiment identique avec 41% d’hommes et 45% de

femmes. Dans 5% des cas I’aid¢ était en fait un couple.

La donnée était manquante dans 9% des cas.

2. Age:

>95ans N 5
90-95ans IS 11
85-90ans WM 3
80-85ans W 1
75-80ans | 0
70-75ans A 3
65-70ans W 2
60-65ans W 1
55-60ans WH 3
50-55ans | 0

<50ans M 2

Tranche d'age

Inconnu |

0 10 20 30 40
Nombre

Figure 7 : Répartition de [’age de I’aidé par tranches.

50

60

69

70

80
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La répartition des ages de 1’aidé est trés hétérogéne avec une majorité d’aidés de grand age
voire de trés grand age : 1% se situe dans la tranche d’age 80-85 ans, 3% dans les 85-90 ans,
11% ont entre 90 et 95 ans et 5% ont plus de 95 ans.

Il existe également des aidés d’age moyen : 3% ont entre 55 et 60 ans, 1% entre 60 et 65 ans,
2% entre 65 et 70 ans et 3% entre 70 et 75 ans.

Deux aidés ont un age inférieur a 50 ans, il s’agissait d’un enfant de 3 ans et demi et d’une

personne de 18 ans.
L’écart type est de 3,5 ans a 96 ans.
Dans 69% des cas la donnée était manquante.

3. Distance entre le logement de [’aidant et de I’aidé :

>50km H 2
10-50 km I 4
<10km [N 10

Distance

Méme logement I 43
Inconnu NN 41

0 10 20 30 40 50

Pourcentage

Figure 8 : Distance entre le logement de [’aidant et de [’aidé.
Dans 43% des cas I’aidant et I’aidé occupaient le méme logement, il s’agissait la plupart du
temps de situations de couples, mais il existait également des enfants aidants vivant avec

leur parent aidé, et inversement méme si le cas était plus rare (2%).

Dans la majorité des cas la distance des logements était de moins de 10 km (10%), 4%
vivaient dans un rayon entre 10 et 50 km et seulement 2% a plus de 50 km, il s’agissait la
des enfants vivant loin de leur parent dépendant, notamment dans les deux cas a plus de 600

km.

Données manquantes dans 41% des cas.
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4. Pathologie de [’aidé :

Pathologie de I'aidé

50 47

40
o
S 30
£ 19
220 12 5

10 L5 2

1 1 1 9
0 B UU
Pathologie
H Inconnu B Troubles cognitifs m Affection locomotrice

Affection neurologique M Affection psychiatrique ® Cancer
H Polyhandicap M Trouble sensoriel W Affection respiratoire

W Affection urologique B Dépendance B Probleme social

Figure 9 : Pathologie de l’aidé.
Les pathologies de 1’aidé sont multiples et variées. Quatre aidés cumulaient deux pathologies

et un en cumulait trois.

La donnée était manquante dans 47% des cas.
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5. Présence d’autres aidants professionnels et non professionnels :

Dans 19% des situations, un autre aidant non professionnel était présent.

Dans 13% des situations, des aides professionnelles étaient en place : Aides ménageres :
7%, IDE/AS : 4%, APA : 4%, Accueil de jour : 1%, Téléalarme : 1%.

s em = =
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6. Résumé des caractéristiques démographiques de [’aidé (Tableau 3) :

Tableau 3 : Caractéristiques démographiques des aidés (n=100)

Genre Nombre
Femme 45
Homme 41
Couple 5
Inconnu 9
Age Nombre
<50 ans 2
55-60 ans 3
60-65 ans 1
65-70 ans 2
70-75ans 3
80-85 ans 1
85-90 ans 3
90-95 ans 11
>95 ans 5
Inconnu 69
Distance Habitation Aidant/Aidé Nombre
Méme logement 43
0-10 km 10
10-50 km 4
>50 km 2
Inconnu 41
Pathologie de 1’aidé Nombre
Trouble cognitif 19
Affection locomotrice 1
Affection neurologique 12
Affection psychiatrique 2
Cancer 7
Polyhandicap 5
Trouble sensoriel 1
Affection respiratoire 1
Dépendance 9
Probléme social 2
Inconnu 47
Présence d’autres aides Nombre
Aides non professionnelles
Présence 19
Inconnu ou Absence 81
Aides professionnelles
Présence 13

Inconnu ou absence 87



3) Etude des demandes et des réponses de I’association : étude mono
variee :

a. Les demandes des aidants :
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Figure 10 : Demandes des aidants aupreés de I’association.

Les demandes des personnes en situation d’aide ont été réparties en quinze catégories. Dans
41 % des cas les aidants formulaient une double demande aupres de I’association et dans 8%
des cas la demande était triple. De maniére exceptionnelle (1%), la personne s’était présentée
a I’association sans demande particuliére.

La principale demande des personnes en situation d’aide était une demande de structure
d’accueil (28%). En seconde position, la demande concernait la mise en place ou la
réévaluation d’un plan d’aide existant (21%). Et en troisieme position la demande pour des
aides humaines dans 18% des cas.

Dans 15% des cas, les aidants se présentant a 1’association n’avaient pas de demande
particuliére mais plutdt une plainte d’épuisement.

Les demandes d’aide pour la constitution ou la réévaluation d’un dossier APA représentaient
14% des demandes. Dans la méme thématique, les demandes purement administratives
représentaient 2% des demandes.

Le besoin de contact social pour rompre I’isolement arrivait a égalité avec le besoin de
conseils ou d’informations et représentaient a chacun 10% des demandes.

L’association a mis en place des activités telles que le yoga, la gymnastique ou le tea-time

dédiées aux aidants. 11% des demandes concernaient 1’adhésion & ces groupes.
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Sur le plan financier, la demande d’aide et la demande de CESU représentaient chacunes 6%
des demandes. Dans 5% des cas, les demandes concernaient 1’aide a I’emploi.
Enfin dans 1% des cas la demande portait sur un volet strictement social par rapport a une

situation de maltraitance.

b. Les solutions proposées par ’association
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Figure 11 : Réponses apportées par les membres de I’association
A I’'image des demandes multiples, avec pour rappel 15 catégories de demandes différentes,
les solutions proposées par I’association étaient aussi diverses avec un total de 19 types de

réponses.

En plus d’étre diverses, elles étaient surtout multiples. L’association n’a proposé qu’une
solution unique dans 40% des cas. Dans 35% des cas elle a proposé 2 solutions. Enfin dans
25% des cas elle a proposé 3 solutions ou plus (3 solutions (18%), 4 solutions (5%), et
jusqu’a 7 solutions (2%)). La proposition de solutions multiples était dans I’optique d’une
réponse compléte mais également dans certains cas, secondaire a I’évolution de la situation.
En effet, plusieurs aidants se sont présentés a plusieurs reprises au cours des années a
I’association selon I’évolution de leur situation. L’association a su s’adapter en proposant

des solutions multiples en adéquation avec ce changement.
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Dans la majorité des cas (48%), ’association a propose des contacts aux aidants. Il s’agissait
de la proposition d’aide humaine, professionnelle ou non. L’association proposait

notamment des contacts de personnes faisant du balluchonnage ou des aides a domicile.

Venaient ensuite les solutions de placement (23%) : dans différentes structures d’accueil
comprenant les EHPAD, les logements temporaires, les structures de répit et méme les

hospitalisations.

En troisiéme position on retrouvait 1’apport d’une aide administrative (19%) pour les
différents dossiers et démarches, ainsi que ’aide spécifique pour le dossier APA dans 18%

des cas.

L’élaboration ou la révision compléte du plan d’aide était réalisee dans 13% des cas. Dans

2% des cas il a été complété par la mise en place de la téléalarme.

La proposition d’activités ou d’un soutien psychologique était faite dans 13% des situations
pour les deux. L’association comprenait des professionnels proposant ces activités,
notamment un psychologue réalisant des permanences individuelles ou encore des séances

de groupe nommees « Tea time ».

Sur le plan financier, des aides spécifiques étaient proposées dans 7% des cas, et le recours
au CESU dans 9% des cas.

L’association a parfois joué un role de réorientation : vers des associations spécifiques dans
8% des cas, vers le CLIC dans 6% des cas, vers la MAIA dans 2% des cas et la MDPH dans

2% ¢également. Le recours médical n’a été proposé que dans 5% des situations.

L’association proposait des passages a domicile pour évaluer la situation quand celle-ci
apparaissait complexe : 4%. Elle pouvait aussi simplement apporter des conseils ou des

informations aux usagers : 5%.

Enfin, dans une situation, I’association a apporté une aide pour 1’emploi : avec la mise en

place d’une démarche d’adaptation de poste ou de mise en invalidité.
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4) Analyses bi variées :
a. Comparaison des demandes selon le genre de ’aidant -
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Figure 12 : Pourcentage des demandes selon le genre de [’aidant.

La figure ci-dessus présente une comparaison du taux de demandes en fonction du genre de
I’aidant. On constate qu’il n’y a pas de différence importante dans les demandes selon si
elles sont exprimees par un homme ou par une femme, sauf dans un cas. Il s’agit des
demandes de structures d’accueil qui semblent étre plus souvent exprimées par les hommes
que par les femmes avec une différence de 7% (17% des demandes des femmes contre 24%

des demandes des hommes).

De maniére bien moins importante les hommes semblent demander plus d’aides humaines
que les femmes (16% vs 11%). Les femmes, elles, semblent solliciter plus 1’association pour
des activités que les hommes (8% vs 3%), ainsi que pour I’adaptation de leur emploi (5% vs

0%).
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b. Comparaison des demandes selon le lien aidant-aidé :
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Figure 13 : Pourcentage des demandes selon la relation aidant-aidé.

La figure ci-dessus présente une comparaison du taux de demandes en fonction du lien entre
I’aidant et 1’aidé. Les autres aidants désignent ceux n’étant ni le conjoint ni I’enfant de 1’aidé,
soit dans notre étude : la fratrie, la belle famille, le cousin ou I’oncle, le parent, I’aidant non

familial.

On constate que les autres aidants expriment davantage une plainte d’isolement et ont plus
besoin de contact social (19% vs 5% et 4%). Ils sollicitent également plus d’aides humaines
que les conjoints ou enfants (24% vs 9% et 13%), et demandent plus d’aides pour I’emploi

(10% vs 2% chacun).

On constate également que les enfants requiérent plus de structures d’accueil que les
conjoints qui, eux méme, le requierent plus que les autres aidants (respectivement 26% vs
17%, vs 10%).

En revanche, 1’épuisement est davantage exprimeé chez les conjoints que chez les enfants
(17% vs 8%), celui-ci n’est pas du tout exprimé par les autres aidants. L’¢laboration ou la
majoration du plan d’aide est également plus demandée par les conjoints que par les enfants
et que par les autres aidants, (respectivement 19% vs 13% et 10%). La demande d’activité

semble également supérieure chez les conjoints (8% vs 4% et 0%).
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c. Test de significativité : Test d’écart réduit 7 -

Afin de savoir si les différences dans les pourcentages de demandes sont statistiquement
significatives ou bien dues au hasard, des analyses statistiques bi variées ont été réalisées
avec |'utilisation du Test de I’écart réduit z, permettant la comparaison de pourcentages sur
échantillons indépendants. Celui-ci a été réalisé avec un risque alpha choisi arbitrairement a

5%. Le test était non applicable pour les différences de pourcentage < 5%.

1. Demandes par rapport au genre de [’aidant :

La seule différence de pourcentage > 5% concernait la demande de structure d’accueil. Les

conditions pour réaliser le Test de I’écart réduit étaient remplies :

Au risque alpha 5%, on obtient z = 0.93, inférieur a z (a 0.05) = 1.96 donc il n’y a pas de

différence significative.

On peut donc dire qu’il n’y a pas de différence statistiquement significative entre les

demandes de structure de répit exprimées par les hommes et exprimées par les femmes.

2. Demandes par rapport au lien aidant-aidé :

- Demandes de structure d’accueil :

Il existait une différence de pourcentage de 9% entre les demandes de structures d’accueil

exprimeées par les enfants par rapport aux conjoints.

Aprés utilisation du test de 1’écart réduit, on obtenait pour cette variable z = 1.18 qui est
inférieur a z (a 0.05) = 1.96. On peut conclure qu’il n’y a pas de différence statistiquement

significative pour cette demande entre les conjoints et les enfants des aidés.
- Epuisement :

Il existait une différence de pourcentage de 9% entre I’épuisement qui semblait plus exprimeé

chez les conjoints (17%) par rapport aux enfants (8%).

z=1.44 <z (a 0.05) = 1.96 donc il n’existe pas de différence statistiquement significative.

L’épuisement n’est pas significativement plus exprimé par les conjoints que par les enfants.

En ce qui concerne les autres tests statistiques, le test n’était pas applicable car les conditions
de réalisation n’étaient pas réunies. On pouvait retenir un échantillon trop faible des autres

aidants comme principal obstacle a la réalisation de tests statistiques.
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5) Les demandes médicales des personnes en situation d’aide :

a. Les demandes médicales des personnes en situation d’aide -

Parmi les demandes exprimées aux membres de 1’association, celles pouvant étre traitées par

le médecin généraliste ont été extraites et citées ci-dessous :

- Demande d’aide humaine,

- Demande de placement,

- Epuisement,

- Réévaluation de plan d’aide,
- Demande APA,

- Conseils / informations.

Une fois les pourcentages respectifs de ces demandes additionnés on constate que 71% des

demandes des aidants envers 1’association sont traitables par les médecins géneéralistes.

b. Les solutions proposées pouvant étre anticipées par le medecin :

Concernant les solutions proposées par 1’association, celles pouvant étre apportées par le

médecin genéraliste sont les suivantes :

- Recours a des structures existantes d’aide : MAIA, CLIC, MDPH... .,

- Apport de contacts notamment professionnels,

- Pour les aides administratives, financieres, les dossiers APA : le généraliste peut
anticiper et faire intervenir une assistante sociale,

- Soutien psychologique, conseils, informations,

- Aide pour le placement,

- Réévaluation du plan d’aide a rechercher et a proposer systématiquement.

Finalement, la majorité des solutions apportées peut étre proposée par un médecin

généraliste.
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IV)  DISCUSSION :

1) Résultats principaux :
Les principaux résultats de I’analyse a retenir sont les suivants :

- L’aidant est majoritairement une femme a 75% contre 23% d’hommes. Il est dans
39% des cas le conjoint, et dans 36% des cas I’enfant de I’aidé. L’age moyen de
I’aidant est de 80 ans. Dans la plupart des cas I’aidant a connu 1’association par
d’autres personnes non professionnelles. L’aidant est domicilié le plus souvent dans
un rayon de moins de 20 km de 1’association.

- L’aidé peut étre de maniére quasi similaire un homme ou une femme. La répartition
d’age est tres large avec un écart type allant de 3,5 a 96 ans, mais on note quand
méme une prédominance du grand age (20%). Dans la majorité des cas (43%)
I’aidant et ’aidé partagent le méme logement ou sont domiciliés dans un rayon de
moins de 10km (10%). En ce qui concerne la pathologie de I’aidé, celle-ci peut étre
trés diverse avec une majorité de troubles cognitifs et neurologiques, arrivent ensuite
les pathologies cancéreuses et enfin les états de dépendance dus au grand age. Des
aides en sus de l'aidant principal sont parfois présentes, elles peuvent étre
professionnelles (13% des cas) ou non professionnelles (19% des cas).

- Les sollicitations de I’association sont nombreuses, en moyenne 9 par an. Une
augmentation importante des demandes a été observée durant ’année 2020 lors de
I’apparition de la crise COVID.

- Les demandes des aidants sont trés diverses et variées. Elles sont dominées par le
besoin de structures d’accueil (28%), de mise en place ou de majoration d’un plan
d’aide (21%) et d’aides humaines (18%). En second plan apparait la notion
d’épuisement (15%) et d’isolement (10%), I’aide a la mise en place de I’APA (14%),
le besoin d’activité (11%) et d’information (10%). Plus rarement, les demandes
concernent les aides financiéres (6%), a I’emploi (5%), administratives (2%) ou
sociales (1%).

- Les solutions apportées par I’association sont encore plus diverses que les demandes
et souvent multiples, adaptées aux demandes et a I’évolution de la situation. Les
principales solutions sont surtout des contacts d’aidants professionnels ou non

(48%), des solutions de placement (23%), de I’aide administrative (19%) et
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specifiquement pour les dossiers APA (18%). Les activités et le soutien
psychologique représentent chacun 13% des solutions apportées.

- Bien qu’aucune différence statistiquement significative n’ait ét¢ démontrée au cours
des analyses, les hommes semblent plus demander d’aides: par les structures
d’accueil ou d’aides humaines que les femmes, alors que celles-ci semblent plus se
plaindre d’isolement et requierent plus d’activités ou d’aide a I’emploi.

- De méme, les conjoints semblent plus exprimer un isolement et nécessiter une
réévaluation du plan d’aide que les autres aidants. Les enfants requierent plus de
structures d’accueil. Les autres aidants se plaignent plus d’isolement, de nécessité
d’aides humaines ou d’aides a I’emploi.

- Les demandes exprimées par les aidants peuvent pour 71% d’entre elles €tre traitées
par le médecin genéraliste. Il en est de méme des solutions, qui, pour la majorité ne
sont pas specifiques des associations et peuvent egalement étre proposées en

médecine genérale.

2) Le portrait type de I’aidant :

Les données démographiques des aidants de I’étude réveélent une importante proportion de
femmes en situation d’aide. Ceci refléte historiquement le role naturel de la femme de
s’occuper du foyer, de I’éducation des enfants et des parents vieillissants (11).
Anciennement, leur role d’aidante n’était pas remis en question, il y avait une certaine
naturalité a exercer ce role. Actuellement, la naturalité de I’aide est remise en cause, pourtant

ce sont toujours majoritairement des femmes qui I’assument (3) (5).

L’age moyen des aidants est estimé a 80 ans, mais un nombre trop important de données
manquantes rend cette moyenne peu fiable. Ceci peut toutefois étre expliqué par le fait que
I’étude comprend un nombre important d’aidés de grand age voir de trés grand age, I’aidant,
qu’il soit le conjoint ou le descendant a de maniere logique, également un age avancé. Ceci
va entrainer les problemes connus d’autonomie réduite, d’isolement, de comorbidités, de
difficultés dans les actes de la vie quotidienne ou de difficultés dans les démarches

administratives de I’aidant, en plus de la dépendance de I’aidé.

Concernant le lien aidant-aidé, on constate une répartition quasi similaire des conjoints ou
des enfants comme aidants. Les autres aidants sont également familiaux. L’aidant non

familial n’est représenté que dans une situation unique. Ces résultats renvoient a la naissance
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de la relation d’aide par obligation alimentaire (12), affaire légale, devoir familial et

empreinte culturelle (11).

Dans la majorité des cas, I’aidant se situait dans un secteur de 20 km autour de I’association,
soulignant la nécessité d’un réseau de proximité pour ’aide. Or, actuellement, les disparités
territoriales dans I’aide aux aidants ne permettent pas toujours cette proximité et le maillage
est souvent incomplet (9). Se rajoute a ces disparités, la méconnaissance du réseau et des
recours de proximité, puisque pour la plupart, les aidants ont eu connaissance de
I’association a travers d’autres aidants par le systéme du bouche a oreille. L’adressage par
un médecin est quasi nul, de méme que par les autres acteurs de la santé. Il y a la une vraie
lacune du corps médical de s’intégrer dans ce réseau pour y adresser les personnes en

situation d’aide.

3) Le portrait type de I’aidé :

En ce qui concerne I’aidé, il n’y a pas de prédominance de sexe. Il peut méme s’agir dans
certains cas d’un couple, notamment dans les tranches d’age les plus élevées ou la

dépendance est induite par le vieillissement.

La répartition de I’age est plutét homogene dans la population des aidés mais on note quand
méme un plus grand nombre de personnes agées voire tres agées notamment de plus de 90
ans. L’association étant située dans une zone rurale et a distance des grandes villes, cela a

entrainé une sélection de personnes vieillissantes plutdt que jeunes en situation de handicap.

De méme, les pathologies induisant la dépendance sont multiples. Evidemment, comme
expliqué plus haut, la situation géographique entraine une grande proportion de dépendance
induite par le vieillissement. Les principales causes sont surtout les pathologies
neurologiques et neurodégenératives. En seconde place, viennent les maladies et notamment
les pathologies cancéreuses. Puis enfin les handicaps, congénitaux notamment pour la
population infantile, ou acquis par les accidents. Finalement les causes de dépendance sont

trés diverses et hétérogenes (13) mais les besoins sont similaires en terme d’aide (3).

Dans la moitié des cas, le logement était partagé par ’aidant et par ’aidé, ce qui suit une
certaine logique quand le lien est matrimonial. Mais dans certaines situations les aidés
partagent le méme logement que leur aidant non conjoint, par exemple les enfants ou la
fratrie, par facilité ou nécessité. Ceci induit un déséquilibre trés important dans la vie de

’aidant notamment avec I’incapacité de prendre des temps de répit, il se retrouve isolé dans
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son rble. Quand le logement de I’aidé est différent de celui de 1’aidant il se situe dans la
majorité des cas dans un rayon de 10 km. La question se pose de savoir si I’aide apportée
induit la nécessité de rapprochement geéographique, ou si I’aidant est défini de par sa
proximité par ’obligation géographique, se rajoutant a ’obligation alimentaire (14). C’est
de ce constat qu’est apparu le terme de proche aidant, renvoyant a la fois au lien et a la

situation géographique.(12)

Malgré un nombre important de données manquantes sur les autres aides en place, on
constate que dans moins de 20% des cas I’aidant est accompagné par un autre aidant et que
dans moins de 15% des cas une aide professionnelle est en place. Cette faible proportion
peut étre a ’origine des situations d’épuisement ou d’isolement de I’aidant. Ce qui conforte
cette idée est le nombre de demandes qui a augmenté fortement pendant la période COVID.
Les aidants se sont retrouvés seuls avec I’interruption des prises en charge de 1’aidé et des
aides a domicile en place. Ceci témoigne et confirme que les aidants isolés sont beaucoup

plus vulnérables et que 1’appui des aides professionnelles est essentiel.

4) Les aidants ont des demandes multiples :

Les demandes des personnes en situation d’aide de cette étude sont trés nombreuses et
variées. Elles sont aussi multiples puisque dans la moitié des témoignages les aidants
expriment deux demandes ou plus. Ceci témoigne d’un réel besoin d’accompagnement des

aidants, et d’un retard de prise en charge des situations.

a. Le besoin de répit :

Les principales demandes sont celles de placement, d’aide humaine et de réévaluation du
plan d’aide. Ces demandes reflétent le besoin de répit de I’aidant, soit par un placement total

ou partiel, soit par des aides a domicile soulageant la charge de travail de 1’aidant.

Avec la mise en place d’aides pour les activités instrumentales du quotidien, 1’aidant pourrait
ainsi avoir plus de temps pour les activités plus larges du « care » qui comprennent la

participation sociale, les dimensions affective, cognitive, matérielle et normative (15).

L’aidant pourrait également se dégager du temps pour soi, pour les soins médicaux, pour les

activités de loisirs, afin de se libérer de la charge mentale de son rdle (16).

La prise en charge anticipée de ces premiéres demandes permettrait d’éviter ou de repousser
la survenue d’épuisement qui est la deuxiéme plainte des personnes en situation d’aide dans

cette étude.
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b. Le contact social et la rupture d’isolement -

Parmi les demandes des aidants, certaines renvoient a une volonté de contact social afin de
rompre 1’isolement inhérent a leur role d’aidant. Cet isolement est en effet responsable de la
majoration du stress et des responsabilités (17). Ce besoin est parfois exprimé de maniere
directe avec la plainte d’isolement ou indirecte avec la demande de participation aux

activités.

Ces activités sont proposées par 1’association depuis 2018, il s’agit de cours de yoga ou de
gym réservés aux personnes en situation d’aide. Elles permettent non seulement de rompre
I’isolement mais d’entretenir la forme physique et mentale des participants. Cela leur permet

de diminuer I’'impact psychoaffectif de la relation d’aide et de conserver leur autonomie.

C. Le besoin d’information

Dans cette étude le besoin d’information arrive apres le besoin de répit et de lien social. Les
aidants se présentent a 1’association afin d’obtenir des informations sur des sujets divers.
Cela peut étre sur les démarches administratives, sur les aides possibles, sur une pathologie
et son éventuelle évolution. Le manque de sources standardisees ou la diversité et la
complexité de ces derni¢res poussent les aidants a se renseigner auprés d’associations et

notamment les personnes agées ne sachant utiliser un outil informatique.

d. Les démarches administratives

Les demandes pour les taches administratives sont nombreuses et certaines concernent
spécifiguement la demande d’APA, beaucoup d’aidants sollicitent 1’association par
méconnaissance des démarches a effectuer. Par ailleurs, les demandes peuvent concerner
d’autres démarches : administratives, aide a I’emploi afin de combiner leur réle d’aidant
avec leur activité professionnelle, ou besoins financiers induits par leur situation (perte d’un

salaire, colt élevé des aides matérielles, professionnelles, ou de transport).

e. Des demandes différentes selon les profils :

Les analyses statistiques réalisées n’ont pas permis de demontrer que la différence observée
entre les demandes selon le sexe de ’aidant ou le lien aidant-aidé soit significative. Or, une

discussion de la tendance peut étre faite.

Les hommes demandent plus facilement un placement ou des aides au domicile, démontrant

des difficultés a effectuer les actes de la vie quotidienne comme les courses ou les repas.
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Une autre hypothese peut étre une meilleure acceptation de leur limite dans
I’accompagnement de la personne dépendante, pourtant les plaintes d’épuisement sont
équivalentes. Les femmes semblent plus se plaindre d’isolement et sollicitent davantage les
activités, en effet, elles ont plus tendance a s’enfermer dans leur role d’aidante au domicile
et a se replier sur elles. Elles sont également plus demandeuses d’aide a ’emploi, ceci
s’explique par le fait que nous avons vu que les aidants sont majoritairement des aidantes et
souvent les enfants des personnes dépendantes sont toujours en activités et doivent concilier

leur emploi avec leur role de soutien de 1’aidé.

Par ailleurs, les enfants des aidés requiérent plus de structures d’accueil que les conjoints.
D’une part, le lien affectif est différent selon s’il est marital ou filial, la charge émotionnelle
semble plus importante chez les conjoints, n’induisant pas les mémes sentiments de
culpabilité en cas de placement (18). D’autre part, les enfants ont plus de difficultés a
concilier leur vie professionnelle et personnelle avec leur role d’aidant, souvent par manque
de temps, faisant du placement une solution de choix (16). L’aidant conjoint se trouverait

démuni lors de I’absence de 1’aidé, alors que I’enfant se sentirait libéré.

En adéquation avec les notions précédentes, I’épuisement est plus exprimé chez les conjoints
que chez les enfants qui vivent la dépendance au quotidien, avec une charge émotionnelle
importante et un isolement plus marqué. Bien qu’ils aient plus de mal a accepter les aides,
induisant cet état d’épuisement, ils acceptent mieux leur statut d’aidant que les enfants (18).
En découle les demandes d’activités plus nombreuses pour les conjoints qui n’ont plus de

contact social autre que I’aidé.

f. Les solutions apportées :

Les solutions apportées par 1’association sont multiples et surtout adaptées a la situation de
la dyade aidant-aidé, et a son évolution dans le temps. Leur connaissance du réseau s’est

étoffée au fil des années permettant une hétérogénéité dans les prises en charge proposées.

Une des activités proposée est le soutien psychologique individuel, ou en groupe comme le

tea-time, qui s’avere trés bénéfique pour les participants.
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5) Comparaison avec la littérature :

a. Analyses démographiques :
1. L’aidant .

En France, les analyses statistiques dans le domaine sanitaire et social font parties des
missions de la DREES depuis sa fondation en 1998 (19). C’est cette institution qui a donné
pour la premiére fois une visibilité aux aidants en 2001 (5). Elle réalise plusieurs enquétes
pour éclairer des thématiques comme 1’enjeu des aidants en santé publique ou la conciliation
entre vie familiale et professionnelle des aidants. A travers de multiples sondages, elle
dévoile les données des aidants : effectifs, démographie, catégories socio professionnelles,
type d’aide apportée (20). On peut citer notamment 1’enquéte HID et EHS pour les aidants
de personnes en situation de handicap, et ’enquéte CARE pour les aidants de personnes
agées.

A ce jour, toutes les études montrent une prédominance féminine parmi la population des
aidants, ce qui est en accord avec les résultats de cette étude. Elle est déja mise en lumiere
lors de la premiere enquéte sur I’aide et les aidants de personnes agées en 2001, avec une
proportion de 65% de femmes (1). Cette prédominance s’applique pour les aidants de
personnes agées comme le montre ’enquéte CARE de 2015 (21), ainsi que pour les aidants
de personnes en situation de handicap comme précise I’enquéte HID (22) et ’enquéte
départementale du Rhéne (23), ou encore pour les aidants de personnes atteintes de
pathologies néoplasiques (24), ou de maladie d’ Alzheimer (25). Ce constat est le méme pour
les personnes dépendantes dues au grand age (26), ou les aidants de personnes en soins
palliatifs (27). A I’international, ce ratio est également valable comme le montre une enquéte

Québécoise sur les aidants de personnes démentes (28).

L’age moyen de I’aidant est moins consensuel et varie selon la cause de la dépendance de la
personne aidée. Selon la premiére enquéte « vie quotidienne et santé », I’age global moyen
serait de 60 ans (2) (26). Ce qui est bien inférieur a I’dge moyen calculé dans cette étude,
surement expliqué par la population plus agée du territoire dans lequel elle a été réalisée.
Pour les aidants de personnes en situation de handicap cet &ge moyen serait inférieur, plut6t
évalué a 50 ans (22) (23). Et il serait supérieur pour les aidants de personnes atteintes de

cancer, avec une moyenne a 70 ans (24).
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Concernant le lien, la majorité des aidants de notre étude sont du cercle familial, ce qui
concorde avec les données de la littérature (9). Dans la plupart des cas, il s’agit des conjoints
ou des enfants, dans une proportion variable selon les études. Certaines enquétes sur les
aidants de personnes agées révelent plus de lien filial & 50%, que marital a 25%, comme
I’enquéte CARE (21) ou certains travaux de thése (26), alors que d’autres révelent le
contraire (1) (25). Pour les pathologies cancéreuses les conjoints sont majoritaires (24). Pour
les aidants de personnes en situation de handicap on note une légére variation : 50% sont
leurs conjoints notamment en cas de handicap physique, 30% sont leurs parents en cas de
handicap mental, et seulement 6% sont leurs enfants (23).

Beaucoup d’aidants partagent le domicile de 1’aidé ou habitent a proximité comme démontré
dans I’étude et confirmé par la littérature (21) (26), notamment dans le cadre des personnes

atteintes de handicap ou I’aide est particulierement lourde (23).
2. L'aidé .

Dans notre étude, 1’aidé peut étre dans une proportion égale un homme ou une femme, ce

qui est également le cas dans les autres etudes (24), y compris a I’international (28).

L’age varie selon les pathologies. Pour les personnes agées la majorité des dépendants
avaient entre 75 et 85 ans, avant 75 ans ils étaient peu dependants, et aprés 85 ans ils étaient
trop dépendants et souvent institutionnalisés (21). lls étaient plus jeunes en cas de maladie

(24), et encore plus en cas de handicap (23).

Les causes de dépendance sont trés diverses avec une prédominance des pathologies

neurodégénératives et cancereuses (21) (26).

Finalement, concernant les données démographiques, ce travail de thése concorde bien avec
le profil type de I’aidant et de I’aidé dressé grace aux différentes données de la littérature. A
noter toutefois, une variation supérieure dans 1’dge de I’aidant comme de I’aidé qui

s’explique par la situation géographique de 1’association.

b. Demandes des aidants :

Les premiéres demandes des aidants ont été formulées par la COFACE a travers le guide de

I’aidant. Elle souhaite une meilleure reconnaissance des aidants et revendique leurs droits

(4).
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1. Le besoin d’information :

Celui-ci n’est demandé que dans 10% des situations de cette étude, or, c’est le besoin le plus
exprimé dans les autres travaux de recherche. D’apres le rapport ministériel « société et
vieillissement » sorti en 2011, le premier besoin des aidants est I’accés a 1’information sur :
les aides disponibles, les démarches administratives, la maladie, son évolution, les éventuels
traitements, le soutien psychologique auprés de 1’aidé, les soins techniques ...(29). Ces

informations concernent également leur role en tant qu’aidant (30).

Les aidants sollicitent un accompagnement proactif précoce dés I’annonce du diagnostic et
continu selon I’évolution des besoins (31). Ce besoin serait plus marqué chez les enfants que

chez les conjoints, et plus chez les femmes que chez les hommes (25).

Les aidants de personnes en fin de vie sollicitent aupres du medecin des informations sur la

situation et son évolution, sans optimisme et en prenant son temps (27).

Les aidants d’enfants atteints d’autisme, en plus des informations citées ci-dessus, requierent
des informations plus spécifiques, notamment sur la maniere de s’occuper d’un enfant atteint

de TSA et les services dont il pourrait bénéficier plus tard (32).

Pour les aidants accompagnant un proche atteint de la maladie d’ Alzheimer, cette nécessité
d’information renvoie au besoin de sécurité face au malade, pour le malade, pour le futur en

connaissant les demarches d’admission en EHPAD, et pour prendre soin de soi (33).

Les aidants de personnes en situation de handicap ont souligné la difficulté de rechercher
seuls les informations, leur complexité, la multitude d’interlocuteurs, entrainant souvent un
découragement (23). Le méme probléme a été relevé par les aidants de personnes agees,

induisant un retard de prise en charge et un épuisement précoce (34).

Les aidants naturels de personnes dépendantes témoignent que 1’apport d’informations
permet de mieux accompagner 1’aidé, de diminuer ’angoisse, les troubles dépressifs, la
fatigue, de se dégager plus de temps pour eux, d’avoir moins peur de I’avenir, de mieux
dormir et de mieux s’organiser. (26). Ils requierent plus de facilité d’accés aux
informations comme une source unique d’information fiable et disponible, et d’un

accompagnement dans les démarches.

Le besoin d’information passe aussi par le besoin de formation (25), notamment pour
acquérir des compétences pour s’occuper de ’aidé, et des habilités pour optimiser la gestion

du quotidien.
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2. Lademande de répit :

Le répit dans cette étude arrive en premiére position des demandes exprimées. Certains
aidants ont souligné la pénibilité de leur rble et souhaitent étre soulagés par des structures

adaptées a la condition de I’aidé (31).

Chez les aidants de personnes en situation de handicap, le répit correspond a 40% des
demandes. Ce besoin s’accroit avec la durée quotidienne de I’aide (si supérieure a 8 heures

par jour) ou avec son ancienneté (si elle dure depuis plus de 10 ans) (23).

Les aidants des personnes agées ont exprimé le manque de temps pour eux-mémes, et

sollicitent le droit au répit en ce sens (34).

Ce répit peut prendre de multiples formes (35) : accueil de jour, hébergement temporaire,
accueil familial, répit de nuit, répit a domicile ou « balluchonnage », séjours vacances aidant-
aidé. Cette majoration et diversification des structures d’accueil font notamment parties d’un
des objectifs du plan Alzheimer 2008-2012 (36).

3. Le besoin de contact social :

Ce besoin apparait en seconde position dans notre étude. Il passe par la demande directe ou
indirecte a travers la requéte de participation aux activités proposees. En revanche dans la

littérature ce besoin apparait moindre, ou est exprimé différemment.

Parmi les aidants de personnes dépendantes, 76% expriment un retentissement de leur réle
d’aidant sur leur vie personnelle (26). Or, le soutien social serait un agent préventif du stress,
notamment : Iactivité professionnelle qui est un soutien et offre un répit dans la relation
d’aide, ou bien I’entourage de I’aidant, ou encore avec un milieu communautaire si les deux
premiers font défauts (30). Il renvoie au besoin d’appartenance a travers le partage

d’expérience et I’intégration dans un groupe (33).

4. Le besoin de soutien :

Celui-ci n’est pas revendiqué explicitement dans 1’étude mais il est sous-entendu a travers
les nombreuses sollicitations ainsi que les demandes de participation aux activités comme le

tea time, dériveé du café des aidants, véritable « thérapie de groupe ».

En revanche, cette demande est exprimée pour tous les aidants de personnes dépendantes en
général (26), et toutes causes confondues (maladie d’ Alzheimer (25), personnes handicapées

(23), personnes agées (34), enfants atteints de TSA (32)). Le besoin d’échange et de soutien
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est important avec d’autres aidants ou avec des professionnels. Cela renvoi a un besoin de

valorisation (30).
Différents types de soutien existent, notamment :

- Les groupes de parole, par exemple le «café des aidants » pour les aidants de
personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer (31), ou spécifiques a une pathologie
(23). Il a été démontré un aspect bénéfique de ces groupes de parole pour réduire le
fardeau de I’aidant (37).

- Les psychothérapies individuelles, qui permettent un soutien face aux difficultés
relationnelles avec le proche malade. Comme dit plus haut, il existe une modification
de la relation affective entre aidant et aidé, qui est maximale en cas de lien marital et
donc plus mal vécue (18). Les groupes de parole s’avérent importants mais certains
préférent une approche individuelle et requiérent une intervention professionnelle
dans 28% des cas (23).

- Des programmes psychoéducatifs : selon les méta-analyses d’études sur I’impact des
interventions non médicamenteuses : I’approche est d’autant plus efficace si elle est
réalisée sur le patient et I’aidant, si elle est intensive et adaptée aux besoins des

aidants, et si un suivi est proposé (31).

Pour les aidants de personnes en fin de vie ce serait le point le plus essentiel et le plus

bénéfique, mais cela impliquerait la mise en place d’une politique d’aide aux aidants (27).

La présence d’autres aidants permet de décharger I’aidant principal et de diminuer le risque

d’épuisement, le lien de causalité a été établi par Crabb et al. au cours d’une étude (39).

5. Le besoin financier et matériel :

Ce dernier aspect est abordé dans cette étude sous forme de demande APA ou d’aide

financiére et représente également un pourcentage conséquent des demandes.

Selon une enquéte menée par Opinion Way un aidant dépenserait en moyenne 2000 euros
par an pour 1’aidé (40). Cela se traduit par les demandes d’aides financieres exprimées par
de nombreux aidants, quel que soit la condition de I’aidé (26) (32) (31). Mais ce sont les
aidants de personnes en situation de handicap qui les solliciteraient le plus (50% des cas).
Cela s’explique par le cumul de la perte de salaire de la personne se retrouvant en situation

de handicap, 1’éventuelle perte de salaire de ’aidant qui doit adapter son poste et enfin du
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colt tres élevé du handicap. Ils nécessitent également une aide matérielle dans 25% des cas

notamment pour I’aménagement du logement (23).

6. Les limites de la mise en place des aides :

Plusieurs obstacles a la mise en place des aides empéchent la prise en charge optimale des
aidants comme des aidés, a commencer par le déni de 1’aidant de son propre statut (25).
D’autres obstacles a I'utilisation des services d’aide ont été mis en lumiére lors d’une étude
qualitative des proches aidants de personnes ageées atteintes de troubles cognitifs (28). On
retiendra entre autre : la perception de ne pas avoir besoin d’aide, le manque de connaissance
sur les aides disponibles, la perception négative des services, le sentiment de devoir gérer le

probleme soit méme, et enfin les mauvaises expériences antérieures (28).

Les aidants de personnes en situation de handicap sont réticents a solliciter des aidants
professionnels (présents que dans 20% des situations) particulierement pour les taches du
quotidien. En effet, celles-ci ne sont pas prises en charge par laPCH, de plus, certains aidants
ou aidés expriment clairement un refus de ces aides. Dans certaines situations, c’est la
coordination qui est vécue comme difficile surtout a cause des horaires peu flexibles, du
turn-over des professionnels, du manque de disponibilités et du manque de formation pour
les prises en charge spécifiques (23). L’aide est responsable de troubles sur la santé de
I’aidant qui sont bien connus, mais qui se majorent si le vécu est difficile avec 1’équipe
soignante et qu’il n’y a pas de satisfaction des aides en place. On note en effet une
aggravation de la santé des aidants en cas d’inadéquation entre les attentes et les réponses

apportées (41).

La multiplicité des intervenants fait que I’aidant doit endosser un nouveau role, en plus de
ceux qui lui sont déja attribués, celui de coordinateur des aides professionnelles (42). Ce role
peut étre parfois percu comme une charge supplémentaire plutdt que de délester réellement
I’aidant (34).

Les solutions de répit ne font pas exception aux réticences des aidants, notamment par le lot
de sentiments négatifs ressentis en cas de recours a ces structures. Ceux-ci majorent la

sensation d’échec et de culpabilité, rendant le placement complexe (14).

Enfin, ces aides sont inégalement réparties sur le territoire et méconnues des usagers (9). Sur
le plan national, les acteurs principaux sont: I’ARS qui développe des aides pour

I’accompagnement, le répit et des formations, ainsi que les conseils départementaux avec
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I’APA. Cette derniere a été introduite en 2001 pour permettre le financement des aides
professionnelles pour les personnes en perte d’autonomie institutionnalisées ou a domicile.
Mais selon une enquéte de la DREES, 25% des personnes ¢éligibles n’en bénéficieraient pas
par méconnaissance du dispositif (43). Au niveau local il s’agit des CLIC, CCAS, MAIA,
des associations d’usagers et des acteurs médicosociaux. IIs ont pour réle la prévention de
la perte d’autonomie et I’accompagnement de la dépendance. Mais leur maillage au sein du
territoire est trés hétérogéne et il n’y a pas de base de données actuelle permettant un

recensement exhaustif.

En conclusion : tous ces aspects conditionnent 1’expérience de I’aide. L’effet bénéfique
serait plus important en cas d’interventions combinées (38), mais les besoins des aidants sont

indissociables des besoins des aidés, donc pour aider ’aidant il faut d’abord aider 1’aidé (14).

6) Forces et limites de I’étude :
a. Forces:

Les forces de cette eétude sont tout d’abord I’analyse d’un grand échantillon de témoignages

d’aidants et sur une longue période de recueil, sept ans et demi au total.

De plus, le sujet des aidants est innovant puisqu’il s’intégre aux problématiques actuelles de
la gestion de la dépendance et du vieillissement a domicile. Bien que les travaux sur le sujet
commencent a se multiplier, celui-ci reste encore peu traité dans le domaine des soins

premiers.

Or, le sujet s’intégre parfaitement dans la pratique de la médecine générale, puisque le
médecin prend en charge ’aidé quasi systématiquement, et que I’impact négatif sur la santé
de l’aidant est a ce jour prouvé. Le médecin a une place de choix dans cette relation
puisqu’anciennement appelé médecin de famille, il a une vision globale et individuelle de

chaque situation.

Enfin, un des derniers points forts, est que j’ai eu la chance de rencontrer, en personne, les
membres de ’association qui ont effectué le recueil de données utilisé dans cette thése. Nous
avons partagé des temps d’échanges pour en comprendre le fonctionnement et les

problématiques.
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b. Limites :

Ce travail présente également des limites. Notamment un nombre important de données
manquantes sur la démographie des aidants et des aidés, rendant ’analyse de certaines

d’entre elles peu fiable.

De plus, les analyses statistiques bi variées n’ont pas pu étre réalisées sur certaines données

appareillées selon le lien aidant-aidé a cause d’un échantillonnage trop faible.

Egalement, le caractére mono centrique de cette étude, en milieu rural, induit un biais de

sélection, rendant 1’échantillon peu représentatif de la population générale.

Enfin, le manque d’analyse sur les autres aides professionnelles et non professionnelles en
place a cause de données incompletes est préjudiciable. En effet, nous avons vu dans la
discussion que I’entourage de I’aidant conditionne beaucoup son expérience de I’aide et ses

effets sur la santé.

7) Ouverture : la place du médecin généraliste dans la prise en charge
des aidants :

L’analyse des résultats a révélé que 71% des demandes sont réalisables ou doivent étre
réalisées par le médecin généraliste. Ce chiffre prouve bien que la prise en charge des aidants

par le médecin généraliste n’est pas optimale, puisque I’association palie & ce manque.

De plus, selon une enquéte de satisfaction sur I’information regue, menée aupres des aidants,
il a été souligné que la source préférentielle d’information pour les aidants serait le médecin
généraliste. Cependant le médecin traitant n’est qu’en troisiéme position des personnes

délivrant réellement une information, derriére les spécialistes et les services sociaux (26).

Dans le méme ordre d’idée, la présence du médecin auprés des aidants de personnes en fin
de vie, particulierement s’il se déplace au domicile, est vécue comme rassurante. Au

contraire, son absence est vécue comme un manquement au systeme d’aide (27).

Un recueil des attentes des aidants envers leur médecin généraliste a été réalisé dans certaines

études qualitatives. Les résultats montrent qu’ils sollicitent :

- Un appui informel : information sur la maladie, son évolution, sur les traitements.
- Un appui technique avec un plan d’aide le plus optimal possible.

- Un appui émotionnel avec une attitude d’écoute, de soutien et de conseil (44).
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Mais les principaux obstacles pour les médecins généralistes a la prise en charge des aidants
sont : d’une part, le manque de temps nécessaire pour évaluer les besoins et mettre en place
les mesures de soutien, d’autre part, la considération de 1’aidant comme partenaire de soin
plut6t que patient (45). La pratique de la consultation dédiée comme préconisée par la HAS
en 2011 (46) n’est réalisée que par 20% des médecins généralistes. Les limites retenues sont
le manque de pertinence de certains aspects de la consultation et un apport plus intéressant

d’une pratique pluridisciplinaire (47).

Donc, on constate que le médecin généraliste occupe une place importante aux yeux des
aidants, pourtant leur prise en charge s’avere compliquée pour des raisons de temps, de

manque de guide et de manque de conscience de leur besoin d’aide.

Il serait intéressant a I’avenir que le médecin généraliste adopte une attitude proactive a

I’égard des aidants a travers différents axes proposés :

- La réalisation d’une consultation annuelle qui pourrait faire 1’objet d’une
rémunération spéciale, au méme titre que d’autres consultations longues (48).
- L’intégration de la prise en charge des aidants dans une démarche pluridisciplinaire.

- L’¢laboration d’un guide de prise en charge standardisé.

A défaut le médecin peut, d’ores et déja, effectuer un role de dépistage de I’aidant a la phase
initiale de la relation aidant-aidé, lui apporter une information au stade précoce avec une
orientation vers les aides et contacts nécessaires, et proposer un suivi ou une réévaluation

réguliére de la situation.
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V) CONCLUSION :

Les besoins des aidants sont multiples mais surtout évolutifs avec le temps et selon 1’état de

I’aidé.

La nécessité d’information est la plus sollicitée par les aidants quel que soit leurs
caracteristiques démographiques ou celles de I’aidé. Elle concerne différents points comme

les divers aspects de la maladie, le role de I’aidant ou encore 1’accés a des formations.

Le droit au répit est également requis, d’autant plus si la relation d’aide est importante et

évolutive dans le temps.

Le soutien par I’entourage ou par des professionnels améliore I’expérience de 1’aide et est

ainsi demandé par de nombreux aidants.

Enfin d’autres aides comme administratives, financiéres et matérielles font parties des

demandes mais de maniére moins récurrente.

L’impact délétére de la relation d’aide sur la santé de I’aidant n’est a I’heure actuelle plus a
démontrer. De nombreux facteurs peuvent influencer positivement ou négativement ces
conséquences. Le manque d’aide, I’isolement et 1’absence de réponse aux besoins exprimés

par I’aidant sont notamment responsables d’une aggravation de la situation.

Si les associations semblent étre a I’écoute et répondre aux besoins et aux demandes de
I’aidant, le médecin généraliste, quant a lui, éprouve plus de difficultés a apporter sa
contribution a ces patients. De nombreux facteurs peuvent justifier ce manque
d’accompagnement de 1’aidant. Il s’agirait alors qu’une véritable politique de soutien aux
aidants soit mise en place afin d’améliorer la prise en charge de leurs besoins et
principalement en soin premier.
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ANNEXES :

1) ANNEXE 1 : Grille de lecture :

GRILLE DE LECTURE

L’aidant

Nom

Genre
Age

Distance habitation-association

Mode de connaissance de |'association

Lien avec l'aidé

L'aidé

Nom

Genre

Age

Distance habitation aidé-aidant

Pathologie

Présence d’autres aidants non professionnels

Aides professionnelles en place

| Demandes formulées

| Solutions apportées
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2) ANNEXE 2 : CODAGE :

CODAGE GENRE :

Inconnu

Homme

Femme

Couple

HWINIRL|O

Famille

CODAGE AGE :

Inconnu

< 50ans

50-55 ans

55-60 ans

60-65 ans

65-70 ans

70-75 ans

75-80 ans

80-85 ans

O |INOD|L[BR|IWIN|-L O

85-90 ans

=
o

90-95 ans

[EEY
[EEY

>95 ans

CODAGE LIEN AIDANT - AIDE :

Inconnu

Conjoint

Enfant

Fratrie

Belle famille

Cousin/oncle

Aidant non familial

Nojn|hAlW(IN|FL O

Parent

CODAGE DISTANCE HABITATION AIDANT-ASSOCIATION :

Inconnu

0-10 km

10-20 km

20-30 km

30-40 km

40-50 km

AN WINIFL|O

>50 km
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CODAGE DISTANCE LOGEMENT AIDANT-AIDE :

0 | Inconnu

1 | Méme logement
2 | <10km

3 | 10-50 km

4 | >50 km

CODAGE ORIENTATION VERS L’ASSOCIATION :

Inconnu

Particulier

Médecin

Structure hospitaliere

MAIA

CESU

Maison de retraite

APA

Communauté des communes

O |INO|LN[BRIWIN|-L O

Secours catholique

CODAGE PATHOLOGIE DE L’AIDE :

Inconnu

Troubles cognitifs

Affection locomotrice

Affection neurologique

Affection psychiatrique

Cancer

Polyhandicap

Trouble sensoriel

Affection respiratoire

O |INOD|LBRIWIN |~ |O

Affection urologique

=
o

Dépendance

(IR
[EEY

Probléme social

CODAGE ENTOURAGE :

0 | Inconnu ou absent

1 | Présence autre aidant

CODAGE AIDES PROFESSIONNELLES EN PLACE :

Inconnu

MDPH

APA

IDE/AS

Portage repas

Aide a domicile

Téléalarme

Nojun(hWIN|RL|O

Accueil de jour
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CODAGE DES DEMANDES :

Inconnu

Contact social/rompre I'isolement

Aides humaines

Structures d’accueil

Aide administrative

Epuisement

Plan d’aide

Dossier retraite

Activités

O INOL[BRIW[IN|F O

Adaptation du domicile

=
o

APA

[y
[y

CESU

[EEN
N

Conseils/ informations

[EEN
w

Aide financiere

=
S

Aide emploi

[
(9]

Aide sociale

CODAGE DES SOLUTIONS APPORTEES :

1 | Contact

2 | Aide administrative

3 | Aide financiere

4 | Soutien psychologique

5 | Activités

6 | Dossier APA

7 | Lien social

8 | Orientation vers d’autres associations
9 | Entretiens et visites au domicile
10 | CESU

11 | Orientation CLIC

12 | Conseils/ informations

13 | Aide pour placement

14 | Elaboration plan d’aide

15 | Mise en place téléalarme

16 | Aide emploi

17 | Recours médical

18 | MAIA
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3) Annexe 3 : Base de données anonymisée et codée.

HOM
AI0ANT 1
ADAMT 2
AIDANT 3
AIDANT 4
ADANT 5
AIDAMNT &
ADAMT 7
AIDANT &
AIOANT 3
AIDANT 10
AIDAMNT 11
ADAMT 12
AIDANT 13
AIOAMT 14
AIDANT 15
AIDAMNT 16
AIDAMT 17
AIDANT 12
AIDAMNT 13
AIDAMNT 20
AIDAMNT 21
AIDANT 22
AIDANT 23
AIDANT 24
AIDAMNT 25
AIDAMNT 26
AIDANT 27
AIDANT 25
AIDANT 23
AIDAMNT 30
AIDAMNT 31
AIDANT 32

SEXE

AGE AIDANT

HABITAT ORIENTATION LIEMN AIDE HOM SEXE AGE HABITATICN PATHOLOGIE AIDE ALTRE AIDANT  AIDES EMFLACE

DEMANDE

SOLUTION APPORTEE

AIDANT 33
ADANT 34
ADAMT 35
AIDANT 36
AIDANT 37
ADANT 38
ADAMT 33
ADAMT 40
AIDANT 41
AIDANT 42
ADANT 43
ADAMT 44
AIDANT 45
AIDANT 46
ADANT 47
ADAMT 45
ADAMT 43
AIDANT S0

Données non disponibles a la diffusion
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AIDANT 50
AIDAMT 51
AIOANT 52
AIDANT 53
AIDANT 54
AIDANT 55
AIDANT S5
AIDANT 57
AIDAMT 55
AIDANT 33
AIDANT 60
AIOAMT 61
AIDANT E2
AIDANT 63
AIDANT Gd
AIDANT B85
AIDANT 66
AIDANT &7
AIDANT 65
AIDAMT 63
AIDANT 70
AIDAMT 71
AIDANT 72
AIDANT 73
AIDANT 74
AIDANT 73
AIDANT 76
AIDANT 77
AIDANT 7
AIDANT 73
AIDAMT 80
ADAMNT &1
ADANT 82
AIDANT 83
ADANT &4
ADAMNT 85
AIDANT 86
ADAMT &7
AIDAMNT 85
AIDANT 83
ADANT 30
ADAMT 31
AIDANT 32
ADAMT 33
AIDAMNT 34
AIDANT 35
ADAMT 36
ADAMNT 37
AIDANT 35
ADAMT 33
AIDAMT 100

Données non disponibles a la diffusion
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4) Annexe 4 : Déclaration CNIL N° 2228933

CN I L . Référence CNIL :

COMMISSION NATIONALE
INFORMATIQUE & LIBERTES

2228933 v 0

Déclaration de conformité

au référentiel de méthodologie de référence
MR-004 recue le 30 janvier 2023

Madame Coralie ARREGROS
28 ROUTE DE

LONGAGES 31390
PEYSSIES

ORGANISME DECLARANT

Nom: Madame ARREGROS CORALIEN® | SIREN/SIRET :
Service : Code NAF ou APE :

Adresse : 28 ROUTE DE LONGAGESTEéL. : 0637313839
CP: 31390Fax. :
Ville : PEYSSIES

Par la présente déclaration, le déclarant atteste de la conformité de son/ses
traitement(s) de données a caractere personnel au référentiel mentionné ci-
dessus.

La CNIL peut a tout moment vérifier, par courrier ou par la voie d'un controle sur
place ou en ligne, la conformité de ce(s) traitement(s).

Fait a Paris, le 31 janvier 2023
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REPUBLIQUE FRANCAISE
3 Place de Fontenoy, TSA 80715 — 75334 PARIS CEDEX 07 —01 53 73 22 22 — www.cnil.fr

Les données personnelles nécessaires a I'accomplissement des missions de la CNIL sont conservées et traitées dans des
fichiers destinés a son usage exclusif. Les personnes concernées peuvent exercer leurs droits Informatique et Libertés en
s'adressant au délégué a la protection des données de la CNIL via un formulaire en ligne ou par courrier postal. Pour en

savoir plus : https://www.cnil.fr/donnees-personnelles
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AUTEUR : ARREGROS Coralie

TITRE : Les demandes des personnes adultes en situation d’aide lors des permanences
de P’association « Trait d’Union Aidants-Aidés 65 »

DIRECTEUR DE THESE : Pr POUTRAIN Jean-Christophe

LIEU ET DATE DE SOUTENANCE : TOULOUSE. 13 avril 2023.

En I’absence d’une politique nationale d’aide aux aidants, ces derniers se tournent vers les
associations pour leur apporter un soutien. Une étude quantitative observationnelle
transversale sur un recueil de données analysant les demandes des aidants auprés de
I’association « trait d’union aidants-aidés 65 » a permis d’identifier leurs besoins principaux.
L’aidant est dans la plupart des cas une femme d’age moyen entre 60 et 80 ans, apportant
une aide multiple a une personne dépendante, avec qui elle partage majoritairement un lien
familial. 1l revendique un besoin d’information, de répit, de soutien, de contact social et des
aides administratives, financieres, matérielles. 11 n’y a pas de différence statistiquement
significative entre les besoins des aidants selon leur genre ou leur lien avec I’aidé. Le
médecin généraliste joue a ce jour un r6le mineur dans la prise en charge des aidants mais
de multiples axes d’amélioration existent.

Requests from adults caregivers during the helplines of the association « Trait
d’Union Aidants Aidés 65 »

Due to the absence of a national policy to help caregivers, they are forced to turn to an
association for support. A cross-sectional observational quantitative study on collecting data
of the request of caregivers from the association « trait d’union aidant-aidés 65 » made it
possible to identify their main needs. Caregivers are in most cases distinguished as a middle-
aged woman between 60 and 80 years old, providing multiple assistance to a dependent
person with whom she mainly shares a family relationship. They ask for information, respite,
support, social contact and administrative, financial and material assistance. There is no
statistically significant difference between the needs of caregivers according to their gender
nor their relationship with the person being cared for. The general practitioner currently
plays a minor role in the care of caregivers, but there are many areas to improve.

Mots-Clés : Aidants, demandes, besoins, démographie, caregivers, needs, request,
caracteristics.

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE

Faculté de Médecine Rangueil — 133 route de Narbonne — 31062 TOULOUSE Cedex 04 — France

54



	I) INTRODUCTION :
	II)  MÉTHODE :
	1) Démarches déclaratives :
	2) Recueil des données :
	3) Extraction et traitement des données :
	4) Analyses des données démographiques :
	5) Analyses statistiques mono variées :
	6) Analyses statistiques bi variées :
	7) Test de significativité : Test de l’écart réduit z.

	III) RÉSULTATS :
	1) Analyse des témoignages :
	2) Données démographiques
	a. L’aidant :
	1. Genre :
	2. Age :
	3. Lien aidant-aidé :
	4. Distance entre l’habitation de l’aidant et l’association :
	5. Orientation vers l’association :
	6. Résumé des caractéristiques démographiques de l’aidant (Tableau 2) :

	b. L’aidé :
	1. Genre :
	2. Age :
	3. Distance entre le logement de l’aidant et de l’aidé :
	4. Pathologie de l’aidé :
	5. Présence d’autres aidants professionnels et non professionnels :
	6. Résumé des caractéristiques démographiques de l’aidé (Tableau 3) :


	3) Étude des demandes et des réponses de l’association : étude mono variée :
	a. Les demandes des aidants :
	b. Les solutions proposées par l’association :

	4) Analyses bi variées :
	a. Comparaison des demandes selon le genre de l’aidant :
	b. Comparaison des demandes selon le lien aidant-aidé :
	c. Test de significativité : Test d’écart réduit z :
	1. Demandes par rapport au genre de l’aidant :
	2. Demandes par rapport au lien aidant-aidé :


	5) Les demandes médicales des personnes en situation d’aide :
	a. Les demandes médicales des personnes en situation d’aide :
	b. Les solutions proposées pouvant être anticipées par le médecin :


	IV) DISCUSSION :
	1) Résultats principaux :
	2)  Le portrait type de l’aidant :
	3) Le portrait type de l’aidé :
	4) Les aidants ont des demandes multiples :
	a. Le besoin de répit :
	b. Le contact social et la rupture d’isolement :
	c. Le besoin d’information
	d. Les démarches administratives
	e. Des demandes différentes selon les profils :
	f.  Les solutions apportées :

	5) Comparaison avec la littérature :
	a. Analyses démographiques :
	1. L’aidant :
	2. L’aidé :

	b. Demandes des aidants :
	1. Le besoin d’information :
	2. La demande de répit :
	3. Le besoin de contact social :
	4. Le besoin de soutien :
	5. Le besoin financier et matériel :
	6. Les limites de la mise en place des aides :


	6) Forces et limites de l’étude :
	a. Forces :
	b. Limites :

	7) Ouverture : la place du médecin généraliste dans la prise en charge des aidants :

	V)  CONCLUSION :
	BIBLIOGRAPHIE :
	ANNEXES :
	1) ANNEXE 1 : Grille de lecture :
	2) ANNEXE 2 : CODAGE :
	3) Annexe 3 : Base de données anonymisée et codée.
	4) Annexe 4 : Déclaration CNIL N  2228933


