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Introduction

Accompagner ses proches agés en perte d’auton@higne tache
difficile qui laisse souvent la famille dans un fored désarroi en raison de
la charge matérielle et financiere mais aussi Epoasabilité morale et
affective pour ne pas les considérer comme un &ardea prise en charge
de cette dépendance repose sur la solidarité iéeniqui demeure le
premier pourvoyeur a étre fortement mobilisée,ictdke et valorisée pour
leur maintien a domicile, (Fortin, A.199@p 947-962) car a maints égards,
nos ainés agees de 60 ans et plus constituenbupegvulnérable.

Cependant les personnes agées ne vieillissenbptestde la méme

facon et au méme rythme. Alors que certaines joticbun bon état de
santé jusqu'a un age avancé, d’'autres en revand® l@age, les risques
d’étre affectés par des incapacités et/ou a lartigree fonctionnelle ou
cognitive peuvent réduire de maniére sensible dapacité a effectuer par
elles-mémes les taches quotidiennes, (Antoine @, 39 9-17) Néanmoins,
il semblerait que le vieillissement d’'un proche idat, lorsque celui-ci
connait des déficiences physiques ou psychiques, fardeau » difficile a
supporter. Ce qui est susceptible de mettre a épdeuve les solidarités
familiales et intergénérationnelles engendrantgisyrfdes conflits sur les
lourdes responsabilités portées par les prochesisid

La prise en charge des personnes dépendantesadéwelopper des
lors de nouveaux réles sociaux et une « nouvetiegoaie » tend a prendre
de plus en plus d'importance dans la socié® proches aidantette aide
familiale se caractérise par son aspect non priofassl, sa régularité et son
origine dans une situation de dépendance ou dedagnd’'un proche. Son
identification par les pouvoirs publics et la @@sition sous le terme
générique d’aidant date principalement des anné@8 @d.aporthe C. 2005
pp 201-208).

Ce terme mémd’aidantsdonne lieu & des expressions variées ayant
trait a des conceptions difféerentes de l'aidedants naturels, aidants
familiaux ou encore aidants-prochddais aidants informels, les proches
aidantssont les principales dénominations utilisées.

A l'origine de cette « redécouverte » de la questies aidants, le
vieillissement de la population y compris des penss en situation de
handicap et de dépendance, la transition épidégigle, la montée en
charge des maladies chroniques et des poly-patieslog

La dépendance désigne l'état d’incapacité d'unesqrare agée
d’étre aidée nonobstant les soins qu’elle est guikde de recevoir, a besoin
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d’étre aidée pour 'accomplissement des actes Bekede la vie ou requiert
une surveillance réguliere. Le lien qui unit I'aida 'aidé repose d’abord
sur la reconnaissance des besoins de l'aidé pdatindans la sphére de
I'affectivité, de I'attachement et de I'amour farll On compte en France,
4,3 millions aident régulierement une personne &@gt60 ans ou plus, et 4
millions contribuent aux taches de la vie quotidienDans la plupart des
cas (60 %), c’est une femme, la conjointe ou la @k I'aidé (Soullier, 2011

pp 153-187).

S’est intéressée au rble des aidants principawseebndaires et a
étudié dans une diversité de situations, (persoagéss, enfants, conjoints
ou méme amis malades, handicapés), les aidantsigainx demeurent le
plus souvent des femmes et des membres de la dalaifplus immédiate,
(filiation directe, conjoint), elles reposent inglement sur I'hypothese
d'une aide informelle toujours disponible qui stns dans une logique de
réciprocité gratuite et de solidarité familiale qati laisse peu de place, a
priori, pour toute forme de rémunération(Martin2001, pp 83-103).

Cependant accompagner son conjoint ou ses proprestp agés en
perte d’autonomie est une tache tres difficile lkgisse souvent la famille
dans un profond désarroi et les premiers signeta deerte d’autonomie
conduisent le réseau familial aussitdt a s’integrogur la mise en place
d'aides a domicile immédiatement : Qui doit aidelC8mment aider ?
Pourquoi aider? Le qui renvoie aux proches aidaltscomment a
I'organisation familiale et a la répartition detegden vue de cette prise en
charge tandis que le pourquoi référe aux motivatides aidants familiaux.
Face a cette dépendance, I'organisation des famale fortement tributaire
du mode de fonctionnement des familles dans la emesiutout I'entourage
proche est concerné par la situation d’aide, aa-dell’aidant principal.

Des lors peut-on affirmer aujourd’hui que le résetamilial
demeure, toujours le pourvoyeur d’aides multiformesamment celles des
proches aidants envers des parents agés/conjamutframit d’handicap
physique ou psychique? Quel est 'impact de lagdaexcessive de l'aide
ressentie par les proches aidants, tant au nivedeud propre santé que de
leur vie familiale?

Pour tenter d'y répondre, nous avons formulé lepotheses
suivantes :

-Le soutien des aidants envers les proches agésbditén réduite
repose implicitement sur une aide informelle disple qui s’inscrit dans
une logique de solidarité familiale et intergéniératelle.

Revue AFAQ de sociologie Volume 11 N°1/Juin 2021 377



Place des aidants dans la prise en charge... D. MILES Rachida

-Des différences s’observent selon le genre pautylges de services
rendus dans la prise en charge des besoins qustidieparent dépendant

-La charge excessive de fatique et de stress glijognt les aides
amenent les proches aidantes a négliger leur pnapréamiliale et leur
santé, souvent en lien avec leur manque de temps.

Dans les faits, il est difficilement concevable das enfants en
raison des valeurs morales et culturelles dérogdigxigence de prendre
soin du parent agé ou santé alors qu’il délegue cesponsabilité a un tiers.
Par conséquent ce sont les membres de la familldaijuent organiser au
quotidien la prise en charge de leur parent agérdten premiere ligne pour
les soutenir : C’est parce que les parents ont édout leur amour, toute
leur affection et ont consenti d’énormes sacrifigemur éduquer leurs
enfants, ces derniers une fois adultes, leur ssagvables et doivent leur
rendre la pareille, ( Attias-Donfut,2002, pp113-LEh fait, en apportant de
'aide a leur parent, les enfants adultes montiexiemple de ce gu’ils
attendent en retour de leurs enfants.

1- Approche méthodologique et Concepts utilisés
1.1-Approche méthodologique

L’étude a pour objectif d’étudier les proches aidamon cohabitants
afin de mieux saisir a la fois leurs caractéristgjet de cerner I'impact des
difficultés objectives et subjectives de ce soutidm grande majorité des
membres de la famille, & un moment ou a un autdewe cycle de vie, ont
aidé un proche qui souffre de maladies chronigdesie incapacité et / ou
d’'un handicap lié au vieillissement. De ce fai§ pFoches aidants familiaux
sont catégorisés en fonction du type de lien guiueit avec la principale
personne (le bénéficiaire principal) a laquelle alst fourni des soins au
cours des 12 derniers mois. Ces considérationsedbigccompagner la
lecture des résultats présentés a savoir que éteitie a trait au seul proche
aidant considéré comme principal ainsi que du prdEmnéficiaire.

La base de données est issue de notre enquéteatatidMutations
des Familles algériennes en milieu Urbain, effectei® 2012. L’échantillon
a porté sur 198 proches aidants principaux, (64rhesnet 134 femmes non
cohabitants), agés entre 45 ans et 70 ans, ayaaré@voir accompagné et
prodigué des soins, a un proche age, atteint dadmeal chroniques ou /et
d’altérations physiques et cognitives, au coursldederniers mois.

Dans le cadre de cette étude nous avons retenyrdeipe
contextualiste qui offrent de meilleurs élémentndlyse sont retenus : Elle
situe la prise en charge dans son contexte de gtiodu c'est-a-dire dans
I'environnement socioculturel, économique, poligigat familial dans lequel
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il s'enracine et qui a la fois I'éclaire et I'egplke. Selon cette approche, les
aidants familiaux sont contraints par le contexela fois exogéne et
endogene qui s'impose a eux et comme le produitedes actions (De
Singly F. 1996, pi53-165.

Le contexte exogene renvoie a l'ensemble des tondi
matérielles, des structures sociales, des systdmesations sociales et des
croyances tandis que le contexte endogéne renvoiengironnement
proche.

1.2-Concepts utilisés
1.2.1-Le proche aidant principal

Le proche aidant principal est définfAmyot, J 2005, pp 134-185),
comme « la personne qui vient en aide a titre mofepsionnel, pour partie
ou totalement, a une personne dépendante de somrage, pour les
activités quotidiennes et ce, au cours des doumdelse mois. Cette aide
réguliere peut étre prodiguée de facon permanergewt prendre plusieurs
formes ». Ainsi le caractére non professionnelaldd, sa régularité et son
origine dans une situation de perte d’autonomie@tandicap d’'un proche
caractérise le proche aidant.

1.2.2-Le bénéficiaire principal

Le bénéficiaire principal est défini comme la penrs® agée avec des
altérations physiques que l'aidant principal coasidavoir le plus aidé au
cours des 12 mois précédant 'enquéte.

Néanmoins, il nous parait opportun d’insister dar relative
efficacité du réseau d’aide qui se met en places thafamille, généralement
centré autour d’'un aidant principal. Ces situatidiasde se caractérisent par
leur grande diversité : nature, intensité et duédaide apportée (parfois
une dizaine d’années, parfois toute une vie), eatlgs liens entre la
personne aidée et son aidant, origine du besoided@ype de handicap,
maladie cognitives, neurologique...) ou encore &ssources matérielles
de l'aidant pour faire face a la situation.

1.2.3-Notion de la charge ressentie

La charge ressentie peut étre définie selon dememkions : une
charge objective et une charge subjective (Ennu3@@4, ). La charge
objective correspond a I'ensemble des taches affestpar l'aidant : elle
est liée a la nature de l'aide et au volume homdgréaide.

La charge subjective se concentre sur le ressentiadlant : elle
comprend les conséquences percues de l'aide saciedétés et la vie de
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I'aidant (loisirs, vie familiale...) sur sa qualit& die et sa santé ainsi que
sur ses relations avec la personne aidée.

La dimension positive que I'aidant attribue a sole agit également
sur la charge subjective : les bénéfices, la vedtinn et la satisfaction que
'aidant tire de l'aide qu’il apporte sont des é&nts moteurs qui
contrebalancent la charge.

L’étude explore aussi cette derniere car au-dela éEements
objectifs distinguant chaque situation d'aide, @uss facteurs influent sur
le vécu subjectif de cette situation par l'aidantrhéme (I'age de l'aidant,
la nature du lien aidant-aidé, le genre...). La diitérse retrouve enfin dans
les motivations des aidants, elles-mémes variarfbection des traditions
culturelles, des modes de vie et de I'histoire idede la famille

Cette étude a eu pour objectif de mettre en lumiéseproches
aidants principaux non cohabitants avec le parntde mieux saisir a la
fois leurs caractéristiques et de cerner I'imphes difficultés objectives et
subjectives car cohabiter avec le parent ne ditri@m sur la qualité ou
l'intensité de la relation vécue avec lui. Ces odéstions doivent
accompagner la lecture des résultats présentés.

2-Place du proche aidant au gré des mutations fanales

Aujourd’hui, la famille fait face a de nombreux cdgaments
structurels se traduisant notamment par, [...] une plus grande
indépendance des individus vis-a-vis de la famdl@Attias-Donfut, C.
2000, pp 643-684), de plus en plus de négociatitre des membres de la
famille, l'effacement des hiérarchies sociales ais dsubordinations
statutaires.

Au fil des évolutions historiques, la famille alggme apparait a la
fois durable du fait de son existence pérenne, ggagment instable car se
muant sans cesse. Mais les mutations du modeldidgnoin d’avoir
entrainé un désengagement auprés des personnes &g@eompagnent
d’une relation renouvelée de I'entourage avec sesralants.

L’émergence de la génération pivot, selon (Miles2&12, pp 365-
396), « la densité des relations intergénératilsnaga sein du systeme de
parenté est basé sur la génération pivot, vectewsotidarité. Celle-ci est
employée pour décrire la situation d'une génératjgmse en sandwich,
entre (45 ans et 59 ans), qui soutiennent toutesgémérations : leurs
propres enfants qui ne sont pas encore indépendantgurs parents qui
vivent leur quatrieme age ou I'abordent. Les soiida ne sont pas vouées a
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disparaitre mais leur nature évolue vers une dimenEus négociée, moins
statutaire, incluant deux dimensions : autonomi@atimité ».

Ainsi le désengagement des familles doit étre ivéddt d’autant que
de nouvelles solidarités se dessinent car I'engmufamilial n’a pas disparu,
aujourd’hui mais il s’est mué! Ainsi, I'engagemiepour le soin d’un
parent ageé, fait apparaitre de nouvelles identitésconjoint, la fille ou la
belle-fille, le fils doivent endosser un nouveader@t passer de simple
membre de la famille a aidant. Par ailleurs leséians démographiques
(allongement de la vie), épidémiologiques (accmissnt des maladies
chroniques) et sociologiques (éloignement géogoaehi des enfants,
'augmentation du taux d’activité des femmes, lieesjion des générations
arrivant a la retraite a ne plus se reposer sus kenfants).

Deés lors il apparait inenvisageable de conservendeele actuel
d’hébergement celui de la cohabitation. Elle sduitapar une implication
progressive aux soins et services quotidiens, ssifitent en fonction de la
vulnérabilité du parent malade, sans pour autavdisgusqu’ou ira cette
aide dans le temps. Fréquemment le provisoire depermanent, pour peu
que l'aidant soit plus ou moins disponible et/obitent a proximité.

Potentiellement, le domaine de l'aide financiéreleglus explosif
dans la mesure ou c’est dans lequel peuvent sraéfrde plus clairement les
divers principes et critere : Qui doit aider ? Pquel montant ? Souvent, en
termes de transactions pour I'évaluation des piiestaet de la pénibilité
des taches fournies.

Dans ce genre de processus, l'aidante d’'une fagdibédée ou
contrainte devient I'appui principal du pere demare, de I'époux ou des
beaux parents, sans qu'il y ait véritablement cdatien tacite avec les
autres membres de la famille. Les proches aidausnslaires se limitent
plutdt du “Faire Faire ” au lieu de Faire soi- mé par une contribution
financiére, souvent contestable, source de coriflitsliaux. Néanmoins, il
est difficilement concevable que les enfants esorades valeurs morales et
culturelles dérogent a I'exigence de prendre saiparent agé ou alors qu'il
délégue cette responsabilité a un tiers.

En Algérie, 'Etat a récemment mis au point un dspf de
protection des personnes agées et dépendantesoptardune loi qui
redouble le paradigme traditionnel en innovant eatiéne d’encadrement
professionnalisé. Les objectifs du dispositif visemssurer :
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= Des prestations d'aide a domicile, de soutien psggfique et
social,

= Un accompagnement adéquat selon I'état physigoeetal,

= La disponibilité et la fourniture des équipemengcdifiques et
d’appareillage

nécessaire et adéquat a l'état de santé des pessoagées

dépendantes démunies.

Ceux qui n'ont pas de liens familiaux et qui sontdifficulté une
pension équivalente a 2/3 du SMIC. Cette loi pegi€ le maintien a
domicile et le renforcement des liens familiaux @awee contrepartie
assurée par I'Etat comme les soins, équipementgssaites et pour
protégées par la loi en cas de maltraitance. Edaspromulgation d’une
telle loi indique une prise de conscience d’'unestjae sinon occultée, du
moins de faible pertinence dans le contexte dénpbigae et social
algérien. Toute la question reste maintenant aentar ['environnement
d’une politique sociale a I'endroit de cette popiola et particulierement du
phénomene de la dépendance.

En l'absence de dispositifs généralisés de pratectsociale,
'accompagnement et la prise en charge des persagees et dépendantes
relevent encore des formes de solidarité familiaeforcées et relayées par
les référents religieux.

3-Nouvel esprit de famille de solidarité entre indgendance et

continuité
3.1- Les proches aidants(e) au service des parediges dépendants pour
leur maintien & domicile

Les proches aidants tous ages confondus sont ta@jement des
femmes soit 67%, seul le tiers des hommes sonhpsoaidants. Sur les
198 proches aidants, 134 sont des femmes et 64desnhommes. Ce
phénomene n’est pas nouveau ni exceptionnel damsekure ou depuis
toujours, le travail d’aide aux membres de la féamihcombe aux femmes,
et ¢a continue. De plus en plus d’hommes s’implgueais des l'instant
gu’il y a une femme dans la famille, on se tournasis elle en premier.
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Figure 1 : Répartition des proches aidants par groupes déigesxeen%
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Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren miliet
Urbain, CREAD, 201!

Nous observons néanmoins(figl) que la génératieot g0 an-59
ans)sexes confondus est principalement au cceur deéseaux d’entraid
représentent 56 % des femmes dont 30% sont agés(eAtan-54 ans) et
pour le sexe masculin 48 % dont 26 % appartienpkrndt a la tranch
d’ages (55 ans-5ans) et sont considérés comme le pilier des aCette
génération pivot est mise a rudeeuve car fortement sollicitée pour venir
en aide a la fois, a ses parents, conjoint ere pefautonomie pour let
maintien a domicilet de ses propres enfants. La génération piviopfaiie
d'une "génération charniere” qui a eu des podabilide rogresser
socialement et intellectuellement et considere lua contracté des dett
vis-avis des parents en termes de formation et d’édutaju’elle doit
rembourser en I'accompagnant dans leur dépendancénérabilité.

Cependant I'écart entres aidants et les aidantes varient en fonction
du groupe d’ages car a partir de 60 ans, nous atonst une inversion d
comportements soit 33% sont des aidants et 16%erseunt sont de
aidantes. Deux facteurs principaux expliquent catteation:la nature de la
tache et les attributs socialement construits dg#enes. Les rdles assign
aux femmes et aux hommes dans notre modele deastdidsons
socialement construits et ce, depuis le plus jeage. En effet, dé
I'enfance, garcons et filles sontcialisés differemment a leurs postures et
réles futurs par le jeu.

Dans ce contexte, on peut considérer que lesctodjes de:
femmes sont des trajectoires d’aide tout au londadeie Les hommes
aidants ont tendance a s'impliquer plutdt au nivees services rendus
selon la gravité de la dépendance par le financedemsoins, des appare
médicaux mais aussi le transpu
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3.2-Des relations familiales modifiées : de conjointewfille, belle-fille, a

aidante.

La prééminence féminine est tout fait particuliere dans
I'organisation de l'aide profane : Les deux tiees lthide apportée par |
solidarité famille sont assurés par les femmesellgs soient conjointe
filles ou bellesfilles. Les hommes sont presque exclusivement gidésine
femme. Cellesi sont dotées de qualités innées (plus sensibteses, |
I'écoute), les rendant plus compétentes pour ude @ennec, 2010,
223-239).

L'intensité des liens de la génération pivot endersg parent es
appréciable environ 4 sur Hvaient principalement fourni des soins a
pére ou a leur mere (28% a leur mere et 12% apdéte), 19% avaiel
principalement aidé les beaparents ; 16% leur conjoint ou leur conjoin
13%, les grandparents ; 8 %, leur propre filleffils. La jiode de
dépendance liée a la maladie apparait comme uindpéte rapprocheme
avec les enfants et inversement.

Figure 2: Lien de parenté entre le proche aidant(e) bénéfctn¥

Autre membre ﬁ ‘

Grands-parents N
Beaux-parents N

Parens pere mere) N
0 10 J

30

Conjoints(e)

4
0 50

® Proches aidani mProches aidantes

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Famialgériennes en milieu
Urbain, CREAD, 201!

Cependant, adela de cette dimension bien connue
I'omniprésence féminine de prodiguer des aideg;amstate qu’environ ur
femme sur neuf pouvait compter sur le soutien de éamoux si elle s
trouvait dansd méme situation d’handice
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Il convient de souligner que la proportion d’aidenfournissant des soin:
leur conjoint et a leurs enfants est plutét -estimée dans la mesure ou
cellesei considérent leur prise en char

En fait, la représentationu réle d’'aidante varie en fonction de la
position familiale par rapport a l'aidé. Etre épe-aidante ou fille-aidante
ne repose pas sur les mémes principes. La relatimide entre épou
constitue une continuité de la vie de couple quilde inévitable Interroger
les aidantes, lorsque la relation d’aide a lieu ssin du couple e
inappropriée parce que ce nouveau réle est un is@ddt ou tard I'aidant
peut devenir l'aidée et sous la forme d’'u don contre-don » appartenant a
la sphére du privédes réles peuvent s’inverse

3.31e soutien des proches aidants (e) entre proximi&t indépendance
Nous observons que presque la moitié 48% des psoaltants
principaux habite a proximité soit dans le méme eubie 18% ou le mén
guartier 24%.des aidants.
lIs constituent le premier cercle d’aidants potesti Cette autonom
apparente n'exclut pas une grande proximité dansdsure c habiter
proche de la personne aidée permet d’assurer ®uné&me, une visit
guotidienne et d’intervenir rapident en cas d'urgence. Cela facilite
grandement I'accompagnement des proches aidéssed’loaspitalisation
assurant de ce fait, le lien entre le corps médaitkl famille.

Figure 3 : Proximité de résidence du proche aidant et du i2aiéé (%

Distance plus de 10 km/hors wilay

Distance 4 km a 9 km 32%

Habite le méme quartier
Habite le méme immeuble

Habite chez l'aidant >

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren miliet
Urbain, CREAD, 201!

En réalité, les proches aidantes ne cohabitenayeas le parent ma
préferent effectuer des trajets parfois longs plgté@e de perdre leur lirté
et leur intimité, 21% habitent a plus de 10kngarder leurs parents ou aussi
bellemére temporairement a leur propre domicile, pous ple commodité
et 31% entre 4 km et 9 km. Toutefois Seu5 % d’aidantes ont préféré
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recevoir leurs proches occasionnellement. En nalutdnt pas avec leur
parent agé dépendants, les proches aidantesiroptdssion de ne pas se
laisser enfermer dans une identité d’aidante coroenéut le cas de leurs
meres qui prenaient souvent I'aidé sous leur toit.

3.4- les pathologies neuro-dégénératives (Alzheimgparkinson, ceécité)
les plus usantes

La répartition selon la pathologie de I'aidé montfig4) que les
proches aidés souffrent d’'une diminution physigéea un handicap soit
29%.

Figure 4 : Principales pathologies /handicaps des prochesisaides (%)

= Pathologie sensorielle (liée & I'’Age-(DMLA)
= Cancer
Maladies cardiovasculaires

= Pathologie neuro-dégénératives (Alzheimer - Parkinson)

= Mobilité réduite/handicap

Maladies chroniques

= autres

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algéasren milieu
Urbain, CREAD, 2012.

Le volume de l'aide informelle augmente avec laésé® de la
maladie particulierement les troubles du comportémées maladies
neurologiques les pathologies neuro-dégénérati@es¥f), dont les deux-
tiers relévent de la maladie d’Alzheim&ont lourdes a gérer et a supporter
tant au plan physique que psychologique. La Pagjimlsensorielle est de
9%, il s’agit de dégénérescence de la rétine liékage (DMLA) qui
correspond a une dégradation de la rétine pouvamema la perte de la
vision. Cette maladie d'origine multifactorielleno@rne les plus de 50 ans.

Il est a remarquer que les proches aidantes odatee de ne pas
vouloir révéler la vraie maladie du proche qu’eldsibuent a la vieillesse
comme phénomene inéluctable et justifie de ce feily dévouement
indéfectible au soutien du parent 4gé. Dans cedasituations, il a été
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constaté que la proche aidante a le sentiment denatda parente de son
propre parent lors de pertes cognitives principal®@nCette inversion des
réles dans la famille pourrait perturber les idiesdtions de la place initiale
de chacun. Cet attachement peut devenir a la longxéque et
insurmontable en cas du déces du parent notamment.

3.5- Prestations sexuées fournies par les prochadants selon la nature
des services prodigués

D’importantes différences s’observent selon le ggmour les types
de services rendu.

Deux facteurs principaux expliquent cette situatida nature de la
tache et les attributs socialement construits dmnts. La description de la
nature des différentes taches accomplies par tehes aidants indique que
75% des proches aidantes fournissent des aides #&pdnaux travaux
meénagers ou prodiguent les soins personnels, oéggipment 50% et 25%
(tabl).

Les soins corporels (tableau 1), en particulietoléette constituent
comme l'alimentation, une activité de la vie qumtithe qui pose des
difficultés croissantes au malade. Toutefois, @rgment a la préparation
des repas, l'aide a la toilette confronte le malatises aidants a la nudité
qui peut poser des génes a la fille, belle-fillasdaalement aux parents.

En revanche, les hommes proches aidants a 83%phkmnenclins
que les femmes a fournir de l'aide en logistiqu&o3pour I'organisation
des soins et 51% pour les travaux extérieursalesport le financement des
différentes charges. Il s'agit particulierementldpport financier relatif a
la prise en charge de I'hospitalisation en clinigueparent, ou (appareillage
orthopédiques, scanners, literies spéciales, méegicts non remboursés par
la sécurité sociale)
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Tableau 1 :Description détaillée de types de prestations praeks par les

proches aidants(e) en %

Types de services
par les proches
aidants

Nature des aides prodigués

Proches
aidants

Proches
aidantes

Soins personnels

L'aide pour le bain, pour aller aux toilettes
la pédicure, le brossage des dents, le lav.
des cheveux, la coiffure, rasage, habillag
aide aux déplacements, couchage

06

25

Entretien
ménagers

Préparation des repas, vaisselle, ménage
lessive, repassage, raccommodage.

05

50

Soins médicaux

Injection d’insuline, Changement de
bandages ou de pansements, administra
de médicaments, changement de sacs ;
de tension artérielle, tests de surveillance
cardiaque, aide aux tests d'insuline.

06

14

Organisation des
soins

surveillance et entretien avec les aides
professionnelles, gestion financiére, prise
rendez-vous, établissement d’'un échéanc
de soins, négociation de la prestation de
services, gestion des demandes de
réglement d’assurance maladie

32

06

Transport/achats

Reglement de factures électricité au-gaz,
Transport a I'hdpital pour visites-contréles
achats produits alimentaires, responsable
d’achats d’appareils (lit anti- escarres,
tensiomeétre, glucométre...)

51

05

Tous types de
services

Toutes natures d'aides selon la Patholog

100

100

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren milieu

Urbain, CREAD, 2012.
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4- Etre aidant, une expérience personnelle compligu :
Quelles implications ?
4.1proximité affective mais éloignement géographiqt
L’intensité du soutien fourni par les proches atdanété évaluée p

-le nombre moyen d’heures des services effectuésgoaaine par l¢
proche aidant. |l s’agit des contraintes l'aide qui entrainent des
renoncements, un réaménagement de 'emploi notamiaeréduction de
activités comme les sorties, les loisirs, les iefet sociale:

-La charge ressentie objective et subjective paddid. Et sor
impact sur sa propre santé.

-Les motivations pour lesquelles le proche aidamcpral s’est
déclaré en tant que telle.

Figure 6: Nombre d’heures de soins effectués/semaine paidasts en ¢

€ ——

40

20

Moins de 4.
heures 10h-14h 15h-20h

22h-40h Plus de

40h

m Proches aidan ®Proches aidantes

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsrermilieu
Urbain, CREAD, 201!

Les proches aidantes qui contribuent au maintienptdeches agé«
sont a 77% a s’investir dans la prise en charge poe durée variant ent
15h et 40 h par semaine, en raison des diversheddéalisées. Elles so
26% a étre assidue pour fournir des soins entre 22 Bewdre4C
heures/semaine, ce qui exige de libérer du temps pocomplir leul
missions d’aidants au profit de I'aidée. On corestat revanche, un homr
sur deux consacre moins de quatre heures par sea fournir de l'aide
quand les femmes y passent entrel5h et 20h. Iteexise tendance
minimiser les services rendus par les femmes gantnpas d’emploi
rémunérés ou d'activités génératrices de revenus \aloriser le soutie
financier masculin.
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En outre la disponibilité de laidante a I'égard ti@idé amene
souvent ce dernier, face a sa pathologie a deplmnsr exigeant en termes
d’affection et de présence, ce qui accroit la gsea et I'interdépendance
4.2- Les implications de la charge ressentie du pche aidant en
fonction des services fournis

L’intensification des aides diversifiée exposedatants en I'absence
d’'un réseau de soutien effectif a une lourde chatgesique ressentie qui
n'est pas négligeable. Prés d’'un quart des aidé&ie¢¥ déclarent souffrir
de douleurs articulaires notamment dorsales duepagds corporel du
malade, comme le soulever, le déplacer pour predigies soins para-
meédicaux et/ou intimes. Elles sont a 14% a souftteé problemes
cardiaques, de tension artérielle ou glycémie &levé

Les répercussions psychiques et/ou physiques eieg 28 % des
proches qui ressentent une charge importante deiseat par un burn-out,
synonyme d’épuisement morale et physique. L’'état dkgpression,
d’angoisse, de stress et d’énervement est a 24&%état de fait suscite le
sentiment d’étre oppressées, prisonniéres ou lagenae liberté est
extrémement faible.

En outre les proches aidantes qui deviennenthbieta déprimées ou
cholérigues sont a 9%, le manque insomnies 10%maleque d’appétit ou
de boulimie 7%. Cette situation a certainement répsrcussions néfastes,
en termes d'altération des liens affectifs avec prent malade qui
pourraient, dans certains cas, comme la maladié&zk&éimer, a déboucher
sur de la maltraitance incontrélée, considérémmenaujourd’hui comme
tabou.

Figure 7 : Charge physique ressentie par les proches aidanits/

Aucun effet sur la santém—
Perte d'appétit ou boulimie s
Problémes de sommeil (insomniem——
Tension artérielle, glycémemicn——
Douleurs articulaire .S
Colériques/ dépressifs/stresscsmmm——
Burn - out

0 5 10 15 20 25 30

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren milieu
Urbain, CREAD, 2012.

Dés lors, le rble d'aidante, qui paraissait « retur motivé par
I'affection et le lien de parenté, ce regard paigder la place a un sentiment
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dominé par l'obligation, la contrainte et la fruion. Ce exige
réaménagement de la viamiliale qui doit s’adapter aux exigences de
I'activité d’aide compliquant toute vie soci: Toutes ces contraintes ont un
impactsur la santé psychologique et physique des aidapiegsulte de |
charge excessive quimplique les aides aménenteatemdanc a negliger
leur propre santé souvent en lien avec leur mandgietemps a c
phénomene de renoncement ou au report de leursesapte

4.3- Charge ressentie par la proche aidante face a l'agavation de la
pathologie du proche aidé.

Le niveau de charge ressentie par I'aidant estenité par différent
sentiments, celui d’étre seule pour répondre asoins de l'aidé sur L
champ d’aide diversifiées (25%). Celui de se sesititvestir davantag
faisant des sacrifices (18%). Ledants qui ressentent une satisfaction et un
dévouement représentent 22% des aidants. Un asdamjuatre néanmoil
souffre du manque de reconnaissance des effantsifoa I'aidé car dever
de plus en plus possessif et exigeant et des tensieec laamille di a
I'apport financier insuffisant pour subvenir auxsbms du parent agé
invalide, 'hnarmonie familiale s’ébréche et la grisn charge de la persor
ageée risquerait souvent d’en pé

Figure 8 : Charge subjective ressentie par les prs aidants (%)
Hseul pour répondre aux besoins du bénéficiaire
Faire des sacrifices

10%

Manque de temps pour soi/ sa famille

| 5%

Satisfaction des services rendus

22% = Relations avec la famille tendues
2%

= Non reconnaissance/ingratitude du Bénéficiaire

m Soutien financier insuffisant pour soins et
appareillages médicaux

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren miliet
Urbain, CREAD, 201!

Finalement soucieux d’aider son parent ou conjdems sa pert
d’autonomie, l'aidant peut alors se retrouver sulg@epar la situatior
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Trouver la «bonne» place est souvent un exerciodep& pour l'aidante,
quelle que soit la perte d’autonomie du parentlgpaccompagne.

Quand nos parents vieillissent devrait permettghacun de vivre
avec plus de sérénité la vieillesse de son pakérgui a encore tant a nous
transmettre.

4.4- Les raisons d’étre aidant auprés du parent agéépendant

Il ressort clairement que les services apportéslgmmidants tant
domestiques, administratifs sanitaires releventekoir est percue comme
un devoir mais pas comme une obligation, Le dévamtndes proches
aidants est dicté par le sens du devoir, le resgidet religion et vécu aussi
comme un plaisir, une opportunité pour rendre Enkaux parents qui se
sont sacrifiés pour leur éducation et formationtt€€edimension positive
gue l'aidante attribue a son aide, par le bénéfioeal, la valorisation et la
satisfaction qu'elles éprouvent sont des élément®temns qui
contrebalancent la lourde charge ressentie. Deen#% s’investissent par
la prise de cette responsabilité afin d’éviterdesflits qui peuvent subvenir
a tout moment entre les proches, devant un pamemue physiquement.

Figure 9 : Les raisons d’étre proche aidant en%

. ok g
Raisons d’étre aidant

5% B Par devair

E Far contrainte-viter le s conflits

® Par plaisir d'étre utile

6% ! . ) .

Pasconfiance aune aide extérieure

® Difficulté sfinancieresde I'aida

B Par convenance personnelle/familiale

mAutres

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren milieu
Urbain, CREAD, 2012.

On observe que 23% des proches aidants ne délguaeatune aide
extérieure I'accompagnent aux soins de leurs podépendants soit par
méfiance soit par sentiment de culpabilité de détxi ses parents, par
attachement et loyauté. La situation d’aide se uitadouvent par un
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accaparement de l'aidant, pour lequel il est dificle se concevoir €
dehors du réle et de cette relation. Par conségilestidants ont parfo
des difficultés a s’accorder du temps de séparati@t le parent aidé el
profiter réellement de ce temps lorsqu’il se prése

L’accompagnement des proches aidants comme let,déaraut, M.
2005 pp 31%8B49), une véritable interdépendance s'installe 'estCqu’en
réalité, la dépendance est toujours un lien deprécité. S je dépends de
guelqu’un, cette personne dépend de moi et nephesis’absenter, vaquel
ses occupations, se distraire, sans intégrer angm&nce le souci que
représente pour elle ». Seuls 5% des aidants @étlaxplicitement qu'il:
supportent uriardeau trop lourd lorsque lintensité de l'aidé¢ feste et es
assimilé a un travail invisible et ingt

4.5- Aider les aidants,ces acteurs invisibles pour le bien étre de
proches parents

C’est aide non valorisée, ingrate et combien ageapa mérite un
meilleure attention pour subvenir aux besoins de m@ches aidants g
sont & 40% aexprimer le souhait de bénéficier davantage deieo
financier par I'Etat.

Figure 10 : Types d’aids souhaités par les proches aidants

H Soutien financier
()
40% Aides des professionnels a domicile du
[ — béneficare
Reléve occasionnelle de répit
\ 25%
- Informations- conseils-formation

H Soutien émotionnel-Counseling

Source :Le chercheurEnquéte nationale : Mutations des Familles algégsren miliet
Urbain, CREAD, 201!

De méme un aidant sur quatre a manifesté le désiecevoir uni
reléeve pour le répit dans le but s’acquitter convenablement de ses
responsabilités d’aidant.

Le recours a des professionnels comme la contoibuties aide
soignants a domicile du malade est souhaitée a 10&oformation,
I'information et les conseils aux proches aidards sollicité pr 15% des
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aidants afin d’améliorer leur capacité a mieux camiguer avec les
professionnels dans la mesure ou ils leurs apmtoute éclairage précieux
aux professionnels chargés de les accompagnerlearssparcours et sur
I'évolution prévisible des pathologies ou des défices.

Désormais étre attentif aux difficultés des aidaets a leurs
interrogations est aujourd’hui indissociable dediflexion sur les modalités
d’accompagnement des personnes en situation dechpndl est nécessaire
de reconnaitre leur investissement, rappeler lactare indispensable de
leur contribution a 'accompagnement de leur proehdéeur proposer des
mesures de soutien, facilitant I'articulation enlieer vie professionnelle,
leur vie personnelle mais aussi de :

-Reconnaitre les aidants comme des acteurs dee 'gdur
I'autonomie.

-Prendre en compte les besoins spécifiques destaida

-Structurer et renforcer une politique publique pe&i avec les
aidants.

5- Résultats et discussions

L’étude révele que les solidarités familiales facéa vulnérabilité
croissante des proches ages souffrant d’altérapiwgsique ou cognitives
ne sont pas vouées a disparaitre. Les prochestsidarsont le pilier pour
leur maintien a domicile. Cependant la nature déssaévolue plutét vers
une dimension plus négociée, moins statutaireyamtlles deux dimensions
: autonomie et proximité. Par conséquent, I'entgerdamilial n'a pas
disparu, il s’est mué et la place des familles aspdes ainés s’est
renouvelée En outre le fait d’habiter a proximité avec le qudtr 4gé a
mobilité réduite a 50% a joué un rble important slde domaine de
I'entraide et la sociabilité car cohabiter avecraidit en rien l'intensité des
relations avec l'aidé.

Les deux tiers de l'aide apportée par les procidents sont assurés
par les femmes, qu'elles soient conjointes, filles belles-filles. Les
hommes sont presque exclusivement aidés par unedei’'importantes
différences s’observent selon le genre pour legsyge services rendus.
Ainsi la description de la nature des différent&shes accomplies par les
proches aidants indique que 75% des proches agltmimissent des aides
ayant trait aux travaux ménagers ou prodiguent dems personnels,
réciproqguement 50% et 25%. Deux facteurs principaxgliquent cette
situation : la nature de la tache et les attritagsialement construits des
aidants.
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Toutefois, contrairement a la préparation des repasle a la toilette
confronte le malade et ses aidantes a la nudit@euti poser des génes a la
fille, belle-fille mais également aux parents.

D’autre part, 'enquéte a montré I'émergence d'géaération, la
génération pivot, agée entre (50 ans - 59 ans)sseaafondus, qui est
principalement au centre de ces réseaux d’entrdiede.proches aidantes
subissent un « double fardeau » celui de subveribasoins de leur propre
famille et en méme temps, apporter de l'aide aemanbligeant I'aidant a
remplir deux réles domestiques.

Cependant I'écart entre les aidants et les aidartgent en fonction
du groupe d’ages car a partir de 60 ans, nous atonst une inversion des
comportements soit 33% sont des aidants et 16%erseunt sont des
aidantes, contributeurs financiers et de travauxérgurs comme le
transport et les achats. Cette aide apportée pgamlération pivot est percue
comme un devoir mais pas comme une obligation miramte.

L'intensité des liens de la génération pivot envers parent est
appréciable environ 4 sur 10 avaient principalenfieatni des soins a leur
pére ou a leur mere (28% a leur mere et 12% apdére), 19% avaient
principalement aidé les beaux-parents ; 16% lenjoat ou leur conjointe ;
13%, les grands-parents, 8 %, leur propre fille/fiLa période de
dépendance liée a la maladie apparait comme unmlpéte rapprochement
avec les enfants et inversement.

Il convient de souligner que la proportion d’aidenfournissant des
soins a leur conjoint et a leurs enfants est pkds-estimée dans la mesure
ou celles-ci considerent leur prise en charge,rabdu Mais dans les faits, il
est a remarquer que 44% des aidantes déclareantiess burn- out et une
charge excessive psychologique et physique di «@fardeau » difficile a
supporter comme les pathologies neuro-dégénéraf{®es%), dont les
deux-tiers relévent de la maladie d’Alzheimer dontdes a gérer au point
d’engendrer parfois des conflits avec la fratrie

Parmi aussi les répercussions de cet état ddesiproches aidantes
ont tendance a négliger leur propre santé pamieneement ou le report de
soins souvent en lien avec leur manque de tempke gioids de la
responsabilité.

- CONCLUSION

Aujourd’hui comme dans le passé, la prise en chdegepersonnes
ageées dépendantes passe en grande partie pad&igdfamiliale a travers
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I'aide apportée par les proches. L'enquéte a mamiet I'organisation des
solidarités familiales a I'égard des parents dépatslvieillissants révele
des inégalités de genre et de génération. Au seia amille, les femmes
occupent une place centrale en tant que principadesvoyeuses d’aide
pendant que les hommes sont percus comme desbtetnis monétaires
importants.

Cette aide repoussée dans la sphére notammerdgstque est
percue comme allant de soi et relevant de « gsalé@inines ». Elle ne
peut de fait étre considérée comme un travail supehtaire qui peut
influencer la vie personnelle, familiale et professelle des femmes.

Deés lors en I'absence de dispositifs généralisgwrolection sociale,
I'accompagnement et la prise en charge des persdgees et dépendantes
relevent encore des formes de solidarité famili@eforcées et relayées par
les référents religieux.

A l'avenir, la désignation de l'aidant devra prem@n considération
les modifications sociodémographiques. Plusieucsetas dont les effets
peuvent étre contradictoires laissent présager diménution du nombre
moyen d’aidants pouvant accentuer la difficultéleler désignation. En
effet, 'arrivée aux ages élevés des générationsathy-boom (nés apres la
guerre de libération) et I'allongement de I'espérade vie vont conduire a
une hausse sensible du nombre de personnes trés é@gélu nombre de
personnes dépendantes.

Les couples doublement dépendants vont certaineprendre de
I'ampleur également et pourraient souffrir de l'ahse d’enfants potentiels
habitant a proximité en raison de I'éclatementggaphique des familles.
C’est pourquoi en tenant compte des résultats aisted travers cette étude,

nous preconisons, d'aider les aidants par

v La reconnaissance des difficultés rencontréess Iptéoccupations
et besoins éventuels des proches aidants
Accorder un droit au répit et aménager les heuwnesavail.
Accorder un statut aux proches aidants principaux
Fournir un salaire décent pour les aidants saqdaem
Etre informé et étre formé par les parties prersante

Cette modeste étude pourrait constituer une sodecedonnées
factuelles pouvant servir de point de départ auanifitateurs et aux
décideurs dans leur réflexion sur la détresse teproches aidants et les
répercussions possibles de cette détresse swsténsy de soins de sante.

ANEA NI NI
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