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Partie 1:
Synthese de I'enquéte
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1.1 Contexte et méthodologie

Selon I'enquéte Handicap-Santé auprés des aidantsrmels (HSA-DREES-BFHD
N°47/2010), en France, 8,3 millions de personne$tdans ou plus aident de facon réguliere
et a domicile un ou plusieurs de leurs proches paison de santé ou d'un handicap.
Néanmoins, la charge réelle que cette aide repee®sh encore mal connue et peu prise en
compte par les pouvoirs publics en matiére de mtéme, de soutiens et de droits sociaux.

Un questionnaire d’évaluation de la charge de trales aidants familiauxa été réalisé par le
groupe des aidants familiaux de l'association dasalgsés de France (APF) de facon a
prendre en compte la globalité de la situation aldants familiaux de toute personne qui a
besoin d’aide dans les actes de la vie domestiggeatidienne. Ceci quelle que soit I'origine
de ce besoin d’'aide (déficiences motrices, intaliglies, psychiques, mentales, sensorielles,
pluri-déficiences, vieillissement pathologique...jeel que soit 'age du proche aidé.

La finalité de cette enquéte est de mesurer lagehde l'aide procurée par les aidants
familiaux, pour que des droits y afférant leur sbiattribués. Pour cela, nous avons tenu
compte d’éléments mesurables (nombre d’heures el’a@bdomadaires) et d’éléments plus
difficiles a apprécier car individuels et singulieCe sont des critéres de qualité de vie, telle
que la définie 'OM$ : qualité de I'environnement de la personne aidépact sur la vie de
I'aidant familial (sa santé physique et psychiggmm sommeil, sa vie sociale, sentimentale et
familiale...) etc. Selon les situations, l'aide vapné&senter une charge plus ou moins
importante.

440 questionnaires ont été récoltés, par voie [gostalectronique.

Quelques remargues préliminaires :

Nous avons fait le choix de renseigner uniquemerddgré reconnu de dépendance (via la
MDPH ou I'APA) notre questionnement concernant esislement |'aide fournie par aidants
familiaux et les incidences de cette aide sur taésat la qualité de vie des aidants familiaux.
Seuls 19% des guestionnaires récoltés concernergatsonnes aidées de plus de 60 ans, En
cela, notre échantillon n’est pas représentatifad@opulation des proches aidants qui se
répartissent de facon a peu pres égale entre agwidgnt une personne de moins de 60 ans
et ceux qui aident une personne de plus de 60 ans

! La définition de I'aidant familial retenue est esformulée par la Confédération des Organisati@msilales

de I'Union Européenne (COFACE Handicap), dont 'A&$ un membre actif, dans sa charte européenne de
l'aidant familial : « L'aidant familial ou l'aidant de fait est la pesene qui vient en aide a titre non
professionnel, pour partie ou totalement, & unespene dépendante de son entourage, pour les astidi la

vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étredigaée de fagon permanente ou non. Cette aideprentre
plusieurs formes.>Définition reprise aujourd’hui par le CIAAF, la (G et de nombreux autres acteurs.

2 L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 1994} Vaiqualité de vie comme " la perception qu'a un
individu de sa place dans I'exis tence, dans leecda de la culture et du systeme de valeurs éaqsels il vit,

en relatio n avec ses objectifs, ses attentesy@eses et ses inquiétudes. Il s’agit d’'un largansh conceptuel,
englobant de maniére complexe la santé physiqudadpersonne, son état psychologique, son niveau
d’'indépendance, ses relations sociales, ses cregapersonnelles et sa relation avec les spéctfid& son
environnement. "

3 Selon I'enquéte Handicap-Santé auprés des aidafatsriels 4,3 millions de personnes aident régutinet

au moins un de leurs proches agé de 60 ans ouaptimmicile en raison d'un probléme de santé ou d’'un
handicap et 4 millions un proche de moins de 60(H&#\, DREES, 2008).
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Les résultats sont essentiellement déclaratifsnhéms, nombre de recherches précédentes
corroborent les résultats obtenus.

1.2 Qui sont les proches aidants et les proches égl

Les proches aidants sont en majorité des femme3%#4

Ce sont majoritairement des ascendants (56%) etatgsints (32,7%)

Plus des trois quart des proches aidants répon(iég)86) vivent en couple.

61,1% d’entre eux ont moins de 60 ans, la questeia conciliation vie professionnelle et
leur réle d’aidant peut se poser.

Plus de 9 proches aidants sur 10 cohabitent avegeisonne aidée dont ¥4 de facon
discontinue (fin de semaine, vacances en famille...).

La moyenne d’age des proches aidants est de 58,4 an

Plus de 85% des personnes aidées présentent ueeddépe importante (& au moins 80%,
selon le critere d'invalidité de la MDPH et GIR 1 2 de la grille d’évaluation de la
dépendance attribués aux personnes aidéees agees).

La moyenne d’age des proches aidés est de 39,8 ans.

1.3 Un environnement rarement facilitant et trop pe d’aides pour les proches aidants

Prés de 30% des proches aidants déclarent quenieithbode la personne aidée se situe a plus
de 30 minutes des équipements qui lui sont nécesg@motamment des CHU)
Les proches aidants disent gtiatot insatisfaitsvoireinsatisfaitsde I'accessibilité :
- des transports en commun (53%, de I'environnent&sfo], de I'équipement du lieu
de vie (21%), du lieu de vie de l'aidé (18%).

Moins de la moitié des répondants disent avoir @gsl informations concernant les aidants
proches et ils sont moins de 1 sur 10 a avoir daguformations. Ces chiffres confirment le
peu de soutien aux aidants familiaux en la matiéere.

8,6% disent avoir recu un soutien des proches & flmille, 20% de divers professionnels
via des services tels que SAVS-SAMSAH, ou groupepatoles...

Plus de 45% des proches aidants enquétés disendétommagés financierement de l'aide
gu’ils apportent a une personne dépendante deel@ourage. 8,9% sont salariés (dont 6%
également dédommagés) de la personne quils ai@® ne percoivent aucune aide
financiére relative a leur role d'aidant. Enfinulke16,4% des aidants familiaux estiment
suffisant I'apport financier qu’ils pergoivent.

L’aide familiale est exclusive pour 54,1% des parss aidées..

* Ces chiffres correspondent a ceux des deux études de la DREES de la Recherche des Etudes de I'Evaluation et
des Statistiques) qui relévent que 63 % des aidants informels de personnes de 20 a 59 ans qui ont des
déficiences sont des femmes” (DUTHEIL, Nathalie, « Les aidants des adultes handicapés », DREES, Etudes et
résultats, n°186, ao(it 2002), et 66 % pour les personnes agées de 60 ans et plus DUTHEIL, Nathalie, « Les aides
et les aidants des personnes agées », DREES, Etudes et résultats, n°142, novembre 2001.

> 5,5% sont des descendants ; 3,4% sont des aidants fréres ou sceurs ; 2% sont d’autres membres de la famille
(belle-fille, belle-sceur, neveu, grands-parents).
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Une aide dite mixte (familiale plus professionngb&iste pour 42,7% d’entre elles a hauteur
de 1 a 8 heures par jour et pour 3,2% a hauteplugede 8 heures par jour.

Cette aide professionnelle concerne pour 2%de aux soinspour 25%l’aide au ménage
pour 37,3%l’aide a la personne.

Notons que plus de 80% des proches aidants détlaieamir jamais été remplacés par des
aidants professionnels. L’aide professionnelledesic encore insuffisarfte

1.4 L’aide apportée ; nature et amplitude

L’aide représente une charge horaire importante siuscrit dans la durée : en moyenne
depuis plus de 16 ahs

Prés d’'un tiers des répondants déclarent venirié® @ un proche plus de 40 heures par
semaine. 13% y consacreraient la totalité de leonps (24h/24 pour au moins une activité
d’aide). Que ce soit pour woutien moralde la personne aidée, une aidesdeveillance et
soins, I'acquisition et le maintien de I'autononaie encore’aide a la communication...
L’amplitude déclarée de l'aide témoigne de sa pkaemvahissante » dans la vie du proche
aidant et pour la trés grande majorité d’entre eiuq cumul des taches.

Les activités les plus souvent réalisées (plus5dé des proches aidants) concernent les actes
de la vie quotidienne et domestique. Pour plusdaditié, outre les tdches administratives, il
s’agit d'aides plus « techniques » comme I'accompatgent a la vie sociale, le soutien moral,
la surveillance et les soins associés (faussesgpudpilepsie, prise et préparation des
médicaments...), I'entretien des aides techniquagld’a I'acquisition de I'autonomie.

Certaines aides sont apportées de facon quotidietdi®s des répondants aident pour la vie
domestique ; 62% pour I'hygiéne, 52% pour du souti@ral, 44(%) pour de la surveillance.
Les aides hebdomadaires concernent surtout I'acagngment a la vie sociale (28%), celui
lors des visites médicales (21%) et les démarctiesrgstratives (20%.)

1.5 L'impact de l'aide sur la vie de I'aidant famlial

En ce qui concerne la vie professionnelle, un proaltdant sur deux déclare que le role
d’aidant représente un choix préjudiciable poucaaiere professionnelle. Et seuls 37,5% des
aidants familiaux qui ont répondu exercent uneviaétprofessionnelle.

62,5 % des aidants familiaux répondants n’exerpast d’activité professionnelle et parmi
eux, 13 % déclarent qu'’il s’agit d’un choix.

En outre, 'aménagement du temps de travail eromage I'aide apportée a un proche
concerne 40% des répondants. Les aménagemenggsusbnt (total supérieur a 100% car un
aidant familial peut avoir eu recours a plusieyses d’aménagements) : flexibilité des
horaires et I'arrangement avec les collegues (47,1 Yyenoncemena des opportunités de
carriere (42%), le passageemnps partig€37,5%), laretraite anticipég25%).

®on peut appuyer ce constat avec une étude de la Drees, réalisée par Nathalie DUTHEIL en 2002, ou il est dit
que « 62 % des personnes adultes handicapées sont aidées par un ou plusieurs proches aidants tandis que 25 %
le sont a la fois par des professionnels et des membres de leur entourage. 13 % des personnes aidées
bénéficient, par ailleurs, uniquement de I'aide de professionnels ».

” Voir ETUDES et RESULTATS In° 827 - décembre 2012 L’aide humaine aupres des adultes a domicile :
I'implication des proches et des professionnels
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Lescongégtype soutien ou solidarité familiale, présenceeptale...) représentent seulement
7,3% des aménagements effectués, ce qui montrdehiemadéquation avec les besoins des
aidants familiaux en la matiére.

Quelques répondants ont simplement précisé ahaingé de métietlu fait de leur situation
de proche aidant.

Les autres domaines de la vie impactés sont, poertnés grande majorité des répondants
ceux de leur vie sociale et de leur santé phygjpoer plus de 80%).

Viennent ensuite de tres pres leur sommeil et $aumté psychique, pour plus de 73% des
répondants.

Les ressources financieres et la vie familiale sopactées pour plus de 70%.

Enfin, la vie sentimentale est touchée pour 62,%% Epondants, dont 41,4% de maniere
importante.

Les aidants familiaux ressentent des manques oprdedions en ce qui concerne leur liberté
et leur temps. 28% ont envie d’'indépendance, deddibre pour soi, pour « ce que I'on a
envie », sans obligations. Le repos, les loisiz, dérénité, largent, le travail, la
reconnaissance, le moral, la vie sociale, le souf@ santé de I'aidé sont des manques
eégalement réguliérement cités.

Prés d'un tiers des personnes (29%) déclarent wnairmpact » dans leur vie ce qui est
contredit par les déclarations concernant les tesudu sommeil pour pres de la moitié des
répondants (43,6%)

- 23% des répondants de I'enquéte déclarent suivteaitement meédical spécifique du fait de
leur réle d’aidant, a cause de maux physiques gchigues.

Pourguoi vient-on en aide un proche? « Par deaic’est « naturel » pour plus de 70% des
répondants

1.6 Une aide qui impacte la qualité de vie

Afin de considérer plus complétement et plus finentaide fournie par les proches aidants,
nous avons convenu qu’il fallait tenir compte d'certain nombre d'éléments susceptibles
d’aggraver (ou non) une situation.

Ces éléments sont des éléments de qualité deelie,que définie par 'OMS : la vie en
couple, la durée de I'aide, I'age de I'aidant, dédoabitation avec le proche aidé, la présence de
services d'aides professionnels, le degré de dégpeeddu proche aidé, la fréquentation d’un
autre lieu de v, la distance entre le domicile et les équipemeétessaires au proche aidé,
I'accessibilité du domicile, des équipements, @avironnement dans lequel vit la personne
aidée, des transports en commun, la disponibilité g@éhicule adapté, la possibilité ou non
de dormir plus de 6 heures d’affilée pour le proaltant, de la prise d'un traitement médical

® Notons I'éventuelle difficulté a prendre soin d’un proche qui en général ne « guérira » pas.

° Par « convenances familiales et/ou personnelles » pour 45%, pour des raisons financiéres pour 23,2% ou
encore car « sans acces a une aide extérieure a proximité », ou sans aide suffisante par rapport aux besoins du
proche aidé pour 19,7% d’entre eux. 13,6% parce qu’ils n"ont pas confiance en une aide extérieure. 10,7% par
manque d’information, 8,4% par le fait de ne pas avoir pensé qu’une autre aide était possible. 8,1% des
répondants ont évoqué des raisons telles que « par amour », « j’en ai les compétences », « mon enfant est trop
jeune », « je n’ai pas le choix, les aides sont insuffisantes et inadaptées », « I'aidé me le demande »... Des
expressions qui peuvent s’apparenter a du devoir, mais que les répondants n’analysent pas comme cela.

% jeu de vie au sens médico-social avec hébergement ou non (accueil de jour)
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du fait de son role d’aidant, de I'impact estimé son suivi de santé, sur sa santé physique et
psychique, sur son sommeil, sa vie sociale etioeliatlle, sentimentale et sexuelle, sur sa vie
familiale, sur ses ressources financieres et latesee formation.

Chacun de ces éléments a fait I'objet d’une catatjoi est venue pondétéfdans le sens de
nuancer, équilibrer) I'aide déclarée précédemménptabivée. Nous pouvons alors attribuer
une « valeur » différente a l'aide prodiguée séémnsituations. Ainsi, cette recherche montre
gue la charge de l'aide varie en fonction de cest@&léments de pondérationdet factoque

les besoins des proches aidants varient également.

Nous avons recherché une corrélation entre le teligde apportée a un proche par semaine
et les facteurs d’augmentation de la charge. Novssaainsi pu vérifier que le nombre de

facteurs d’augmentation de la charge du prochentiglst proportionnel au nombre d’heures

d’aide apportée au proche aidé. Les résultats aobtemontrent que méme si notre variable
« charge aggravée » reprend des critéres « subjecteur pertinence est vérifiée.

Ainsi, la qualité de vie du proche aidant est deew®nt impactée par l'aide qu'il apporte.
Par exemple :

» Les aidants familiaux dédommagés sont les aidagsplus chargés en nombre
d’heures d’aide fournie.

» Globalement, les aidants fournissant une aide hmhdaire inférieure a 40 heures
exercent plus souvent une activité professionmglieles autres.

» Les aidants familiaux travaillant a temps pleintsplus représentés parmi ceux qui
sont moins chargés en nombre d’heures d’aide feupar semaine que chez ceux
exercant une activité professionnelle a tempsedarti

» On constate un réel lien entre la charge horairéaigant familial et le sentiment
d’avoir mis sa carriére professionnelle de cété.

» - Plus on apporte d’'aide & un proche, moins ipessible pour les proches aidants de
dormir 6 heures d’affilée.

» Plus les proches aidants déclarent des chargesommeldires importantes plus on
retrouve des proches aidants suivant un traiteménical du fait de ce rofe

On note un lien fort entre la charge horaire deldiat familial et 'impact ressenti sur d’autres
aspects de sa vie :

= Son suivi de santé

= Sa santé physique

= Sa santé psychique Vie sociale et relationnelle

= Ses ressources financiéres

En outre, plus la charge daide est aggravée, fdugroche aidant va recourir a des
aménagements de temps de travail. 41,5% des prodttests auraient eu recours a un (ou
plusieurs) aménagement(s) de leur temps de tralais qu’ils notent peu de facteurs
aggravants. lls sont 82,1% lorsqu’ils notent desefars importants.

n Empr. au lat. ponderare «peser» et fig. «estimer, mesurer, apprécier» (de pondus, ponderis «poids [de la
balance]; poids, quantité, masse» ( Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales http://www.cnrtl.fr)
2 plusieurs études ont démontré I'existence d’une relation entre le fait d’étre un aidant familial et les risques
pour la santé psychologique et physique, et notent que le niveau d’intensité des soins fournis est lié a une
incidence plus grande sur la santé des aidants. Schulz et Sherwood (2008). In TURCOTTE, Martin. 2013. « Etre
aidant familial: quelles sont les conséquences? », Regards sur la société canadienne, septembre, produit n° 75-
006-X au catalogue de Statistique Canada.
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La flexibilité des horaires, le passage a tempsigdate renoncement a des opportunités, la
retraite anticipée, les congés, ou encore le #éi; sont des aménagements ou des
contraintes nécessaires au proche aidant qui cuardeea un proche et vie professionnelle.

Un lien évident existe entre la situation plus ooima alourdie par la charge et le sentiment
d’'une carriére mise de c6té au profit du role ciaid
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Partie 2:
Conclusion et perspectives
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Préalables:
- Les personnes de tous ages qui ont besoin d'aiderise de déficiences et d’'incapacités
(quelles gu’en soient l'origine et les causes) dotvbénéficier de la solidarité publique a
travers des services professionnels, respectueughiex de vie (vie a domicile).

- Les solidarités familiales ne doivent en aucusireanplacer la solidarité publique.

2.1 Des résultats qui confirment ceux des autres gunétes sur les aidants
familiaux

Malgré ses limites, dont nous sommes conscienssydsultats de cette enquéte reflétent
globalement les connaissances actulldans le domaine des aidants familiaux, mais elle
propose aussi une nouvelle approche.

Y sont confirmés le fait que l'aidant familial agste femme, pour laquelle la situation d’aide
s'impose et dont les conséquences dans difféeremimaiies de la vie familiale,
professionnelle, personnelle et sociale, sont megaly sont également confirmés le défaut
d’information, de formations et de soutiens. Etrenjue I'aide prodiguée est le plus souvent
quotidienne, prend du temps et s’inscrit dans leéelusans pour autant que des aides
professionnelles soient suffisamment disponibles.

2.2 Une analyse en termes de charge qui appelleevisiter I'aide familiale

Cette enquéte tend a mettre en évidence des éleimanituellement peu pris en compte.

Ainsi, elle met en évidence des liens forts erdrdurée de l'aide, un appauvrissement et les
répercussions sur la santé de l'aidant et sa welso Elle pointe aussi certains éléments
comme les restrictions d’activité professionnelle, sentiment de manque de liberte, le
nombre d’heures passées auprés de la personm dailong cours... , ainsi que certaines
conditions dans lesquelles se déroulent l'aided@pgation du logement, absence de transport
adapté,.. ) et leur contribution a une diminutienal qualité de vie des aidants familiaux et de
leur famille. La qualité de vi& prend en considération des indicateurs tels qbeéeur, la
liberté de choisir son mode de vie et le bien-étrgiectif. Le concept est multidimensionnel
et se mesure & l'aide d'indicateurs & la foisatifgeet subjectif. Dans I'aide familiale qui
nous intéresse, certaimglicateurs sont facilement mesurables, pour autaots estimons
gu’ils ne sont pas suffisants. Il est nécessaireadsembler davantage de données sur ce qui
fait la charge réelle de I'aide (dont le colt ertigara de perte de qualité de vie) pour mettre
en place des politiques et des programmes soclasyystes.

Mesurer la satisfaction qu’un aidant peut éprowveenir en aide a un proche, ou celle pour
lui d’avoir fait son devoirest susceptible d’étre utilisée pour considéuer cela vient alléger

la charge de I'aidant familial. De la méme fagdrconvient d’examiner les critéres qui vont
se combiner les uns aux autres et risquer entrainerspirale de conséquences négatives.

3 CREAI Rhéne-Alpes, 2009, réalisée par Claire Lamy, Camille Gilibert, Chloé Baranger, Florence De Busscher
sur « Les besoins et attentes des aidants familiaux de personnes handicapées vivant a domicile »

1 L’organisation mondiale de la santé (OMS) définit la qualité de vie comme "la perception qu'a un individu de
sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du systéeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C'est un concept tres large influencé de maniere
complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations
sociales, ainsi que sa relation aux éléments essentiels a son environnement".

™ http://www.euractiv.fr/sante/la-qualite-de-vie-fr-linksdossier-188804
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L’aide au long cours par exemple fait que l'aid&rhilial qui vieillit (fatigabilité accrue) a
moins de résistance (épuisement physique) d’aythust s’il vit seul, dans un logement
inadapté. De la méme facon, un phénomeéne d’usurteap@araitre et précipiter I'épuisement
psychique dont les proches aidants témoignent. Garhencause d’un manque de temps pour
Soi, éviter un isolement social alimenté par ungpcoe professionnelle et 'absence d’aides a
domicile pour la personne aidée ? Nous pourriotes €exemple de Noémie SOULLIER
dans sa recherche sur la charge ressentie quirtappe 40% des personnes (venant en aide
a une personne agée) ressentant une charge leusgatent dépressifs, soit huit fois plus que
parmi les aidants ne ressentant aucune charge.

Les aides procurées sont différentielles (et clestmal) et ne se valent pas mais les
compensations existantes ne correspondent pasegoxb réels. On le voit, les conditions de
I'exercice des solidarités familiales doivent faitgbjet d’'un examen approfondi car elles
mettent en jeu des familles entieres. Les femmasles premieres touchées, mais aussi les
conjoints, les fratries et bien entendu le prodté aii-méme.

Pour un aidant familial, sa qualité de vie résdlten ensemble d'appréciations objectives (le
nombre d’heure d’aide, le montant de ses ressaypoewoir étre sur le marché du travail,...)
et de données subjectives. Certaines de ces degnigr pourront jamais étre mesurées,
chacun d’entre-nous a ses propres valeurs, sesegrdmites, ses propres attentes. Pour
autant, ne pas tenir compte d'un certain nombrerderes de qualité de vie pourrait bien
conduire les proches aidants a devenir les proebaiittimes d’'une absence de politique de
prévention en termes de santé publigue. Une peesoqui n'a aucune possibilité
d’épanouissement dans un travail reconnu et homsgteremunére, ni dans sa vie de famille,
ni dans sa vie personnelle parce que la majeutée g son temps est occupée par l'aide
gu’elle apporte a une personne qui en a besoipasaune bonne qualité de vie et hypotheque
son avenir (risque d’un futur codt social).

Le proche aidant doit pouvoir estimer sa qualit&ided’ou I'importance de I'autoévaluation
de ses besoins et de la formation des profess®muella connaissance de I'aide familiale
(pour information, prévention, dépistage,..).

Le proche aidant doit aussi pouvoir choisir d’'apgode l'aide ou pas. Ce choix ne peut
s’exercer qu’a la condition d’'une offre de servidesproximité couvrant le champ de tous les
types d’aide. Les différents types d’aide commedeatien moral ou la surveillance sont mal
représentés dans les services d’aide professienimellisant I'absence de recours possible a
ces services pour ce type d’aide.

2.3 Les suites que nous souhaitons donner a cettengeéte: des
revendications en termes de soutien, d’'accompagnentect de droits selon
la charge de I'aidant familial

Information, formation, soutiens, droits sociauxr@onses en termes de services sont des
droits pour les aidants familiaux. Ces droits dotvieur permettre une meilleure qualité de
vie.

Pour une compensation (et une reconnaissancelayuste des besoins des proches aidants,
afin de prévenir au mieux l'aggravation de leurrgeade travail auprés de leur proche aidé
(et donc de maintenir une bonne qualité de vie payourd’hui et pour plus tard) il serait
souhaitable de penser :

' N° 799 ¢ mars 2012. Noémie SOULLIER : Aider un proche agé a domicile : la charge ressentie.
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= la mise en place d'unallocation avec des paliersselon la charge de l'aidant
familial qui pourrait remplacer le salariat ou léddmmagement ; Notre enquéte
met en exergue la difficulté a quantifier certain&shes d’aide réparties dans le
temps. La prise en compte de la fréquence et deutaeur des différents type
d’aide permet d’affiner I'analyse de la charge davail subie. Ainsi, une
allocation avec des paliers permettraient une epeis compte de la charge de
travail en proposant une véritable compensaticaniirere intégrant les criteres de
pondération des éléments tels que le nombre ddseaur la situation par rapport a
I'emploi .

= |a mise en place d’'uarédit de temps rémunérépour du temps de répit selon la
charge de l'aidant familial ;

= la mise en place d’'ucrédit formation selon la charge de l'aidant ;

= |a mise en place d’'ureutoévaluationréguliere de la situation d’aide ;
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Partie 3 : Présentation détaillée de I'enquéte :
methodologie et résultats
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3.1 Contexte et méthodologie

Selon I'enquéte Handicap-Santé auprés des aidantsrmels (HSA-DREES-BFHD
N°47/2010), en France, 8,3 millions de personne$tdans ou plus aident de facon réguliere
et a domicile un ou plusieurs de leurs proches paison de santé ou d’'un handicap. Cet
investissement des aidants familiaux, ou prochdands, aupres d’'une personne en situation
de handicap ou agée, se fait souvent au détrimeewd santé et de leur participation au
marché du travail, au risque d’une exclusion seci@omme le confirme notre enquéte, leur
vie personnelle et familiale, leur santé physiqu@sychique sont largement impactées par
cette aide donnée a un proche dépendant.

Pourtant, la charge que cette aide représenteesteemal connue et peu prise en compte par
les pouvoirs publics en matiére de prévention,aigisns et de droits sociaux.

Aussi, pour mieux comprendre I'impact de cette ghasur les différents aspects de leur vie
dans un premier temps, puis pour assoir des revainohis en leur faveur dans un second, le
groupe de travail de 'APF pour les aidants faramiaa construit et diffusé un questionnaire
d’évaluation de la charge de les aidants familidomt les principaux résultats sont présentés
dans ce document.

En mars 2011 a été créé au sein de I'AssociatisrPdealysés de France (APF) un groupe de
travail sur les aidants familiatfx Composé en majorité d'aidants familiaux, ce geampour
objectif de faire des propositions de revendicatil@s concernant.

Pour cela, il est rapidement apparu nécessaire idaxnterner la charge de travail que
représentent I'aide apportée et son impact suuédit§ de vie. Le groupe a donc élaboré un
outil : « Le guide de I'évaluation de la chargd’delant familial ».

Ce guide a été pensé de facon a prendre en coepteHalité de la situation de I'ensemble
des aidants familiaux de toute personne qui a heddide dans les actes de la vie
domestique et quotidienne quelle que soit I'origileece besoin d’aide (déficiences motrices,
intellectuelles, psychiques, mentales, sensoriellgduri-déficiences, vieillissement
pathologique...) et quel que soit 'age du prochéaid

La définition de l'aidant familial retenue est eelformulée par la Confédération des
Organisations Familiales de I'Union Européenne (BOE Handicap), dont 'APF est un
membre actif, dans sa charte européenne de I'afdmilial : « L'aidant familial ou I'aidant
de fait est la personne qui vient en aide a titoe professionnel, pour partie ou totalement, a
une personne dépendante de son entourage, powrctastés de la vie quotidienne. Cette
aide reguliere peut étre prodiguée de facon perm#m®u non. Cette aide peut prendre
plusieurs formes.»Définition reprise aujourd’hui par le CIAAF, la (&M et de nombreux
autres acteurs.

Testé entre novembre et décembre 2011 aupres diea@ms familiaux, ce guide a intégré les
modifications nécessaires avant d’étre diffusé fdugement entre juillet et octobre 2012. Le
groupe a pu bénéficier des compétences d’'une é@tedide master en sciences sociales,
Amélie Leber, pour la saisie et le traitement dasneées.

" Nous privilégierons dans ce rapport les termes geoche aidant » et « aidant familial » aux autezmes
parfois usités comme « aidant informel », « aidaaturel », « aidant familier » ou encore « aidaoh n
professionnel ».
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Le questionnaire a ainsi été adressé & une populdtidants familiaux via le réseau APF
mais aussi via le Collectif Inter Associatif desdants Familiaux (CIAAF) qui réunit une
dizaine d’associations d’aidants, de familles desgenes en situation de handicap et/ou
touchées par la maladie Ces associations agissent en faveur des aidamt#iaux non
professionnels, quels que soient l'origine de ldgpd’autonomie, de la situation de handicap,
de la maladie ou I'age de la personne aidée.

Tout type de dépendance (d’origine psychique, nienpdysique,...) est ainsi présent parmi
la population enquétée. Toutefois, nous n'avonscpasaissance du type de déficience(s) de
la personne aidée car nous avons fait le choix depas poser la question, notre
guestionnement concernant exclusivement 'aidenieypar les aidants familiaux.

440 questionnaires ont été récoltés, par voie [@staélectronique (22 questionnaires ont éteé
recus hors délais et n’ont pas été traités.)

La finalité de cette enquéte est de mesurer lagehde l'aide procurée par les aidants
familiaux, pour que des droits y afférant leur soiattribués. Pour cela, nous avons tenu
compte de divers éléments :
= La charge horaire hebdomadaire (nombre d’heurddelhebdomadaire ...)
= Des critéres de qualité de vie au sens de '&M$ualité de I'environnement de la
personne aidée, impact sur la vie de l'aidant fam{sa santé physique et psychique,
son sommeil, ses ressources financieres, sa videogentimentale et familiale...).
La charge de l'aide va varier en fonction de cesides éléments, qui vont plus ou moins
I'alourdir.

Biais, limites et conventions adoptées pour le trieament de I'enquéte :

Dans cette enquéte avons récolté 84 questionrderpsoches aidants d’'une personne agee de
plus de 60 ans (dont 24 de plus de 70 ans), €84 des questionnaires. En cela, notre
échantillon n’est pas représentatif de la poputaties proches aidants qui se répartissent de
fagcon a peu prés égale entre ceux qui aident ursoqee de moins de 60 ans et ceux qui
aident une personne de plus de 6Fans

Par convention, on ne traite pas les croisementgameportant pas plus de 10% de la
population globale d’enquéte.

8 Le questionnaire d'évaluation a été mis a disjmsitsur le blog des parents APF:

http://interparents.blogs.apf.asso.fr/g-aides-huesi Il a également été adressé aux structures méditiates
APF ainsi qu’a I'ensemble des délégations dépaméaies et aux élus de I'association par le biaisidmilaires.

9 '’AFM (Association Francaise contre les MyopathjdsAFSEP (Association Francaise des Sclérosés En
Plaque), TANPEDA (Association Nationale des PasafiEnfants Déficients Auditifs), 'APF (Associatiales
Paralysés de France), le Clapeaha (Comité de hiasa'Action des Parents d'Enfants et d'Adultesirdas de
Handicaps Associés), France Alzheimer, TUNAF (UniNationale des Associations Familiales), TUNAFAM
(Union Nationale des Amis et Familles de Maladegpgues), TUNAFTC (Union Nationale des Associatso

de Familles de Traumatisés Craniens), 'TUNAPEI @#ninationale des associations de parents et amis de
personnes handicapées mentales.)

20 L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 1994} lmiqualité de vie comme " la perception qu'a un
individu de sa place dans I'exis tence, dans leecda de la culture et du systeme de valeurs éaqsels il vit,

en relatio n avec ses objectifs, ses attentesy@eses et ses inquiétudes. Il s’agit d’'un largansh conceptuel,
englobant de maniére complexe la santé physiqudadpersonne, son état psychologique, son niveau
d'indépendance, ses relations sociales, ses cregapersonnelles et sa relation avec les spéctfid& son
environnement. "

%1 selon 'enquéte Handicap-Santé auprés des aidafiotsnels 4,3 millions de personnes aident réguiinet

au moins un de leurs proches agé de 60 ans ouaptimmicile en raison d'un probléme de santé ou d’'un
handicap et 4 millions un proche de moins de 6Q(HSA,-DREES-BFHD, 2010).
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3.2 Qui sont les proches aidants et les prochesl@s enquétés ?
3.2.1 Des proches aidants qui sont en majorité désmmes

113 hommes et 327 femmes aidants familiaux ont@yp@ notre questionnaire. 3 répondants
sur 4 sont donc des femmes (74,3%).

Ces chiffres correspondent & ceux des deux étuelés IREES? qui relévent que 63 % des
aidants informels de personnes de 20 a 59 ansrguiles déficiences sont des femfiles
Elles sont 66 % pour les personnes agées de 6& ahss*.

3.2.2 Des proches aidants qui sont surtout des pauts et des conjoints

Graphique 1 : Répartition en fonction du lien
de parenté aidant/aidé

O ascendants
B conjoints

O descendants
56%
Ml freres/sosurs

W autres

N=440

Les proches aidants de cette enquéte sont en majl@s ascendants puisqu’ils représentent
56% des enquétés (246 aidants ascendants sutdgs 4

Viennent ensuite des personnes aidantes de lejaicbof82,7%)

Les autres sont des descendants de la personig gidént (5,5%), des aidants freres ou
sceurs de la personne aidée (3,4%) et enfin d’antezsbres de la famille (belle-fille, belle-
sceur, neveu, grands-parents) pour moins de 2%pmldation enquétée.

Seuls les 2 premieres catégories seront donc sigtes pour les croisements effectués dans
la suite de I'enquéte.

Plus des trois quart des proches aidants répon(iég86) vivent en couple.

2 DREES : Direction de la Recherche des EtudesHialuation et des Statistiques

23 DUTHEIL, Nathalie, « Les aidants des adultes heayoés »DREES, Etudes et résultars186, aot 2002
24 DUTHEIL, Nathalie, « Les aides et les aidants pEsonnes agées », DREES, Etudes et résultat,n°14
novembre 2001

APF — Résultats de I'enquéte sur la charge de datdamilial — Octobre 2013 19



3.2.3 Des proches aidants le plus souvent en agetdeailler

Graphique 2 : Répartition des proches aidants par

age
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La majorité des aidants familiaux est en age deiitar. En effet, 61,1% ont moins de 60 ans
et se sont donc potentiellement posé la questionladeconciliation entre leur vie
professionnelle et leur vie d’aidant familial.

Les plus de 60 ans (36,6%) sont confrontés a ume auwestion : celle de leur propre
vieillissement et d'un éventuel « aprés aux » loiifg sont un ascendant de la personne
aidée.

La moyenne d’age des proches aidants est de 55,£H@ est supérieure a la moyenne d’age
de la population francaise qui est de 40 ans (INSZPB9)

3.2.4 Des personnes aidées a tous les ages deda vi

Graphigue 3 : Répartition des personnes aidées par age

10anset 11420 21430 31440 41a50 51460 61anset
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N=437
La moyenne d’age des proches aidés est de 39,8 ans.
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3.2.5 Des personnes aidées avec un degré de dépandamportant

Graphique 4 : Répartition des personnes aidées par importance
de dépendance
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87% des répondants ont répondu a la question d dkgdépendance de la personne qu'ils
aident selon le critere d’invalidité de la MDPH.uPlde 81% des personnes aidées sont
dépendantes a au moins 80% et 4,5% a moins de &0d%le critere MDPH.

Moins de 5% des proches aidants ont répondu a gttee question via les GIR (Groupes
Iso-Ressources) attribués aux personnes aidées agélei-ci allant de 1 a 6, 1 étant le degré
de dépendance important. La encore, il y a davantigpersonnes degré de dépendance
important que de personnes avec un degré de dépmnddaible » ou « moyenne ».

3.2.6 Lieux de vie des personnes aidées

Une cohabitation majoritairement en continue elstsegersonnes aidées et les proches aidants

Graphigue 5 - Cohabitation de l'aidant avec
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Plus de 9 proches aidants sur 10 cohabitent avgmelsonne aidée. Parmi eux, les %
cohabitent de fagon continue, % de fagon discoat(fin de semaine, vacances en famille...).

Notons que pres d’'un proche aidant sur 10 cohabi#e une autre personne a laquelle il vient
aussi en aide, tel qu’'un ascendant ou un descepdaekemple.
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D’autres lieux de vie fréguentés

Le fait de cohabiter, en continu ou non, n’empéudela fréquentation d’'un autre lieu de vie,
comme le montre le graphique suivant :

Graphique 6 : Fréquentation d'autre(s) lieu(x) de v ie par les
personnes aidées
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Le domicile est le plus souvent le seul lieu dedaela personne aidée (47%), qu’elle y vive
en couple, en famille ou seule, en frequentantaul@ domicile de l'aidant.

Néanmoins, 27% des personnes aidées fréquentesi aans accueil de jour ou un
établissement scolaire ou professionnel, tandisl§&e sont en internat.

3.2.7 Un environnement rarement facilitant
Pres de 30% des proches aidants déclarent quenieitiode la personne aidée se situe a plus

de 30 minutes des équipements qui lui sont néecesg@miotamment des CHU).
51,4% des personnes aidées n’ont pas a dispodeioghicule adapté a leur situation.
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Graphique 7 : Degré de satisfaction du proche aidan t
vis-a-vis de I'environnement de la personne aidée
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Plus de 18% des répondants spluitdt insatisfaitsvoire insatisfaitsde I'accessibilité du lieu

de vie de l'aidé. Plus de 21% de I'équipement dw Ide vie, 36% de l'accessibilité de
I'environnement et 53% de celle des transportsoemneun.

La question sur I'accessibilité des transports @mraun est celle qui a recu le plus de non-
réponses (18,2%.) Les répondants ignorent-ilsssiresports en commun sont accessibles ou
ne les utilisent-ils pas ?

Seuls 38% des proches aidants répondants satifaits de I'accessibilité et 35% de
I'équipement du lieu de vie de la personne aidée.

3.3 Quelle est I'aide apportée et son impact sur kde de l'aidant ?
3.3.1 Une aide qui représente une charge horaire h@omadaire importante

Nous avons calculé le temps hebdomadaire consd@étiaité d’aidant familial. Pour cela,
nous avons fait la somme de chaque activité, ra@pan heures par semaine, afin d’avoir
une visibilité sur le temps que ce réle occupewe semaine. Nous avons ensuite comparé
les résultats de cette variable avec une semainedal a temps plein, sur une base de 40
heures, et ainsi créé 6 catégories de charge adr@ibdomadaire du proche aidant :

= De 1la10 heures

= De 11 a 20 heures

= De 21 a 40 heures

= De 41 a 70 heures

= De 71 a 168 heures

= 169 heures et +
168 heures correspondent au nombre total d’heurasng semaine (24h x 7jours=168).
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Graphique 8 : Répartition de la population en fonct  ion de la
charge horaire hebdomadaire
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15% de non-réponses sont dus aux difficultés dgeétas a estimer le temps passé a aider la
personne dépendante de leur entourage. Ces pessominkien souvent indiqué sur quelle(s)
tache(s) elles intervenaient, et a quelle fréqudgoetidienne, hebdomadaire, mensuelle ou
occasionnelle) mais pas le nombre d’heures précis.

53 % des répondants (18+17+18=53%) accordent nuendOh d’aide par semaine a la
personne aidée.

32 % (11+8+13=32) passent plus de 40 heures paaise a occuper ce rbéle de proche
aidant. Parmi eux, 13% des proches aidants comddartotalité de leur temps (24h/24) a leur
activité d’aide. C’est le cas de certains réporslapti déclarent réaliser certaines taches
24h/24. Comme par exemple pour 11,8% des aidantslidax qui précisent qu’ils
soutiennent moralemetd personne aidée en permanence. De la méme ®@8h, déclarent
effectuer une aide daurveillance et soinassociés également en permanence. Enfin, c’est le
cas pourl’acquisition et le maintien de l'autonomigour 5,5% des aidantt’aide a la
communicatiorfait aussi partie des activités réalisées en peemee par le proche aidant.
5,5% des répondants, soit 24 d’entre eux, ont go&l'aide globale qu’ils apportent est une
aide permanente, de I'ordre de 24h/24 sans engerdai nature.

L’amplitude déclarée de l'aide témoigne de la pla@nvahissante » de l'aide dans la vie du
proche aidant.

Pour la trés grande majorité des proches aidantspostate un cumul des taches d’aide.
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3.3.2 Une aide qui s’inscrit sur la durée

Graphigue 9 : Répartition de la population enquétée
en fonction du nombre d'années passées entantqu'a  idant familial
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Les proches aidants interrogés ont procuré en nmeyene aide de 16 ans.
3.3.3 Des aides de différentes natures
Graphique 10 : Nature des aides apportées par le pr  oche aidant
I I I I I I I I
Hygiéne J 81,6
Acc.vis.méd. 80,7
I N R N R D
Prise RDV 73,6
Acc.vie soc. §68,9
Dém.admin. 67,5
Soutien moral | 66,8
Surveillance 59,8
Aides techni. 4,3
Acg.auto. P 48
Prév.&Suivi 40,2
Soin | | J36.n
Comm. P33
Acc.scol.trav. 25,2
I
Transp.ecole 22,5
| ] ] ] ] ] ] ] ] ]
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

APF — Résultats de I'enquéte sur la charge de datdamilial — Octobre 2013 o5




N=440

Les activités les plus souvent réalisées (par plde 75% des proches aidantsjoncernent
* I'hygiene (toilettes, douche, habillage, aide &fifénation...),
* l'accompagnement aux visites médicales,
* l'aide a la vie domestique (repas, ménage, lingerses...).

Viennent ensuite (par plus de 65%)
* les prises de RDV médicaux,
» l'accompagnement a la vie sociale,
* les démarches administratives,
* le soutien moral.

Sont également réalisés par plus de 50% des prochaiglants:
» la surveillance et les soins associés (faussesgpépilepsie, prise et
préparation des médicaments...)
» [l'entretien des aides techniques,
» l'aide a l'acquisition de I'autonomie.

Enfin, concernent plus d’un tiers des proches aidas
* la prévention,
* l'aide a la communication,
* les soins (aspiration, pansement...)

Les aides les moins souvent réalisées parmi nos ofglants sont:
* l'accompagnement a la scolarité et au travail (aige devoirs, transports...)
» l'aide nocturne

La question concernant l'aide a la parentalité pas été traitée. En effet, le terme
« parentalité » a été globalement mal compris. iégendants ont souvent associé le terme
parentalité a leur qualité de parents et non pagarentalité de la personne aidée.

Ces aides ne sont pas toutes apportées a la méqueffice.

3.3.4 Des aides qui different dans leur fréquencelen leur nature
Les aides qui reviennent de facon quotidienne coece les soins d’hygiene et/ou la vie

domestique. Tandis que I'entretien des aides tgci@si, par exemple, est une activité d’aide
plus occasionnelle.
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Graphique 11 : Fréquence de l'aide apportée selon| a nature
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Ce graphique montre que 64% des répondants desda&ms aident quotidiennement pour la
vie domestique et 62% pour I'hygiéne.

Viennent ensuite :

- le soutien moral (52%)

- la surveillance (44%)

- 'aide a I'acquisition de I'autonomie (34%)

- les soins (27%)

- 'accompagnement a la vie sociale (24%)

- I'aide a la communication (23%)

Les aides apportées de facon hebdomadaires contessentiellement :
- 'accompagnement a la vie sociale (pour 28% dpsmdants)

- 'accompagnement lors des visites médicales (21%)

- et les démarches administratives (20%)

Tandis que les aides mensuelles concernent :
- la prise de RV et 'accompagnement lors desegsihédicales (respectivement 31 et 30%)
- et les démarches administratives (20%)

Enfin, les aides occasionnelles :

- la prise de RV et 'accompagnement lors desegsihédicales (23%)
- et I'entretien des aides techniques (20%)
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On remarque que les soins d’hygiene et les aidés e quotidiennes sont celles qui
concernent la majorité des proches aidants et entu@ majorité de I'aide apportée.

On notera également I'importance du soutien mdrdeda surveillance au quotidien.

Des aides comme l'aide a l'acquisition de l'autoi®net I'aide a la communication
constituent des charges réparties dans le temggngntes pour I'aidant familial.

Le volet aide humaine de la PCH ne couvre pas és®ibs liés aux taches domestiques

(ménage, courses, entretien du linge,...) ce quiicgu peut-étre que l'aide pour les taches
domestiques sont les premiéres effectuées pardasta familiaux

3.3.5 Une aide majoritairement procurée par les prches uniquement

Graphique 12 : Répartition de la population en fon  ction du nombre d'heures
d'aide professionnelle qu'elle recoit par semaine
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Les personnes ont été interrogées sur le nombeah d’aides professionnelles (aux soins,
a la personne, au ménage) dont bénéficie par serfsapersonne aideée.

54,1% des personnes aidées ne recoivent pas @aitessionnelle.

42,7% recoivent de 1 a 8 heures d’aides professlt@spar jour, et seuls

3,2% des proches aidés en recoivent plus de 8 qipargour, dont la moitié plus de 16h par
jour.

Sur une journée de 24h, il peut rester de 16 adide a apporter en sus de cette aide
professionnelle.

On voit donc que la majorité de l'aide est appopaéeles proches aidants. Ceci est conforme
les résultats de I'étude de la Drees réalisée @aaindlie DUTHEI en 2002, ou il est dit que
« 62 % des personnes adultes handicapées sont gidéain ou plusieurs proches aidants
tandis que 25 % le sont a la fois par des profassis et des membres de leur entourage.
13% des personnes aidées bénéficient, par ailleuriqguement de l'aide de
professionnels?,

Les aidants familiaux sont bien les premiers poyeves de I'aide apportée aux personnes.

Parmi les personnes de notre enquéte qui bénédfidian ou de plusieurs service d’'aide
professionnelle :
- 25% bénéficientle services d’aide aux soins

2 |bid.
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- 25% bénéficient dservices d’'aide au ménage
- Enfin, lesservices d’aides a la personnencernent 37,3% des personnes aidées.

Plus de 80% des proches aidants déclarent n'agoiais été remplacés par des aidants
professionnels.

3.4 Impact de I'aide apportée sur la vie de l'aidat familial

3.4.1 Impact sur la situation par rapport a I'empla

Un proche aidant sur deux déclare que le réle drgideprésente un choix préjudiciable pour
sa carriere professionnelle ; celle-ci étant cosgpdomme le simple exercice d’'une activité

professionnelle, sans prise en compte de sa pigres

L’'exercice d’'une activité professionnelle

Graphique 13 : Répartition de la population enquété e en fonction
de I'exercice ou non d'une activité professionnelle
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37,5% des aidants familiaux interrogés exercentaatigité professionnelle :
= 19,3% l'exerce a temps plein
= 18,2% a temps patrtiel

62,5 % des aidants familiaux répondants n’exerpastd’activité professionnelle parce que :

= 15,9% déclarent d’eux-mémes ne pas avoir d’actiitdait de la retraite (on ne
peut savoir pas si leur inactivité est choisie,t@nte, ou s’ils ont été en retraite
avant d’étre aidant).

= 14,1 % de la population enquétée déclarent avdir céntraints d’arréter de
travailler pour s’occuper de son/ses proche(s)gjdé

= 12,9 % déclarent qu'il s’agit d’'un choix

= 2,6% ont coché les deux cases « choix » et « dotdra de l'arrét du travail.
Dans le graphique ci-dessus, nous avons comptabléis réponses doubles
« choix » et « contrainte » dans « contrainte »effet, ces répondants ont fait le
choix d'arréter une activité professionnelle papp@t a « I'obligation » de se
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rendre plus disponibles pour la personne qu’ilertidCe qui peut étre assimilé a
un « choix contraint »

= 1,1% de la population interrogée déclare d'elle-méftre inactive car en
invalidité ou en arrét maladie

= 15,9% des aidants familiaux sans activité profesmtie n'ont pas répondu a la

-----

Les aménagements du temps de travail

Concernant 'aménagement du temps de travail gdersonne aidant familial en raison de son
réle d’aidant, 40% des proches aidants répondartteféectivement aménagé leur temps de
travail, tandis que 24% ne 'ont pas fait.

Plus de 36% des proches aidants de I'enquéte rpastrépondu a cette question sur
'aménagement. Ce sont pour la plupart des personaejourd’hui sans activité
professionnelle, ce qui ne permet pas de savé@usitemps de travail avait été aménagé ou
s’ils avaient interrompu leur vie professionnellgaravant.

Lorsqu’il y a eu aménagement du temps de travaii-cea été le suivant (plusieurs réponses
possibles, d’ou un total supérieur a 100%) :

- la flexibilité des horaireset I'arrangement avec les colléegues, pour 47,1 &% aidants
familiaux ayant aménagé leur temps de travail.

- le renoncemenrd des opportunités de carriere : 42 %

- le passage @mps partiel 37,5%

- laretraite anticipée 25%.

- lescongéqtype soutien ou solidarité familiale, de présepaeentale...) : 7,3%

- le télétravail: 3,4%

Quelques répondants (2,6%) ont également précisié elvangé de métiedu fait de leur
situation de proche aidant.

3.4.2 Ce qui manque le plus aux proches aidants udemps libre

Les répondants pouvaient donner un mot pour diguckeur manque le plus.

Graphique 14 : Fréquence des manques cités parlap  opulation
enquétée regroupés en catégories
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Les aidants familiaux notent des manques ou deatfmns en ce qui concerne leur liberté et
leur temps. 29,7% expriment un manque d’indéperalame temps libre pour soi, pour « ce
gue I'on a envie », sans obligations.

Le repos, les loisirs, la sérénité, I'argent, véil, la reconnaissance, le moral, la vie sociale,
le soutien, la santé de l'aidé, sont des manqualem®gnt régulierement cités. En revanche,
d’autres ne le sont quasiment jamais, comme ladbam (cité par un aidant familial) ou le
travail (cité par trois proches aidants).

Nous avons regroupé les manques cités en 5 domeifoes besoins de la vie des aidants
familiaux :
- Liberté et temps : 29,7%¢uvoir souffler, avoir du temps, repps)
- Soutien moral et matériel : 12,7%c€ompagnement, écoute, aide financiere, véhicule
adapte..)
- Répit-Suppléance : 10,7%r{( jour de vacance, avoir une aide ménageye
- Bien-étre moral : 10%g@ite, fantaisie, insouciance, serénité, espoirtivaton...)
- Vie sociale, familiale et professionnelle : 7,9%orfipagnon, famille, avoir un
travail,...)

Prés d'un tiers des personnes (27,6%) ne déclpemntie manque dans leur vie et quelques
aidants familiaux estiment que rien ne leur man(yé%). Ces chiffres pourraient signifier
gu'il est difficile de répondre a cette questionit par manque d’habitude (on n’interroge pas
souvent les aidants familiaux sur leurs besoingit, garce que cela permet d’éviter un
sentiment de culpabilité éventuel ou parce quélssatisfont de leur situatith Ce qui n’est
pas corroboré par les déclarations de troubleauril qui concernent pres de la moitié des
répondants (43,6%) ou par le nombre de répondamtsdéclarent suivre un traitement
médical spécifique du fait de leur réle d’aidantause de maux physiques ou psychiques
(23%.)

%6 Résultats de I'auto-évaluation des aidants famili@rogramme Grundtvig 2010.
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3.4.3 Impact de l'aide sur les différents domainede la vie

Graphique 15 : Impact sur différents aspectsde la  vie du proche

aidant
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Dans le guestionnaire nous avons répertorié digspects de la vie des proches aidants
susceptibles d’étre impactés du fait du réle daida

Plus de 40% des proches aidants affirment quer@deid’aidant n’a eu aucun impact sur leur
suivi de santé.

En revanche, pour tous les autres aspects (sagggpk, sommeil, santé psychique, vie
sociale, vie sentimentale, vie familiale, ressosirfieancieres), une tres grande majorité de
répondants déclare un impact du role sur chacuesl@spects, et cet impact est bien souvent
estimé important.

Ainsi, la vie sociale et la santé physique sontples touchées, a plus de 80% dont 60% de
maniére importante.

Viennent ensuite le sommeil et la santé psychiguelus de 73%, dont plus de 40% de
maniére importante

Les ressources financieres et la vie familiale sopiactées a plus de 70%., dont environ 40%
de maniére importante.

Enfin, la vie sentimentale est touchée, pour 62de% répondants, dont 41,4% de maniere
importante.

3.4.4 Encore trop peu d’information, quasiment pasle formation ou de soutien
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Graphique 16 : Fréquence des répondants ayant recgu de
I'aide pour eux en tant qu'aidants, par type d'aide s
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Moins de la moitié des répondants disent avoir gl informations concernant les proches
aidants. Et ils sont moins de 10% a avoir recufdesations. Ces chiffres confirment le peu
de soutien apporté aux aidants familiaux.

Parmi les soutiens que les proches aidants disait eecu, on retrouve usoutien des
proches et de la famille (8,6% des répondangt)un soutien de la part de professionnels
(20%) tels que psychologues, ergothérapeutes, iatisos via des services tels que des
SAVS-SAMSAH ou via des groupes de paroles...

Graphique 17 : Fréquence des raisons d'étre aidant citées parla  population
enquétée (plusieurs réponses possibles)
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Plus de 70% des répondants disent étre aidanti&raibar devoir car c’est « naturel ». C’est
la raison la plus largement invoquée parmi lesoppsées dans le questionnaire.
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Pres de 45% avancent les « convenances familititas gersonnelles » comme raison de leur
réle d’aidant. Les raisons financiéres suivent pa8r2% d’entre eux.

19,7% se déclarent aidant familial car sans acadéiseaaide extérieure a proximité, ou sans
aide suffisante par rapport aux besoins de lewharaidé,

19,1% par manque d’'information ou par le fait @epas avoir pensé qu’une autre aide était
possible,

13,6% parce qu’ils n'ont pas confiance en une axtérieure.

8,1% des répondants ont évoqué des raisons telles «gpar amour », «jen ai les
compétences », « mon enfant est trop jeune », nige pas le choix », «l'aidé me le
demande »... Des expressions qui peuvent s’appar@mterdevoir, mais que les répondants
n'analysent pas comme cela.

3.4.5 Des aidants familiaux dédommagés

Graphique 18 : Répartition de la population enquété e en
fonction des éléments financiers percus pour 'aide
apportée
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Plus de 45% des proches aidants enquétés disendétommagés financierement de l'aide

gu’ils apportent a une personne dépendante deidgaurage.

En revanche, seuls 9% (6+3) des proches aidantssatariés de la personne qu’ils aident.

Parmi les 39 personnes qui ont déclaré étre setadé la personne aidée, 28 d’entre elles
sont en méme temps dédommagées (6%).

Elles sont 39% a ne percevoir aucune aide finamcaative a leur réle d’aidant.

Enfin, seuls 16,4% des aidants familiaux estimeuffisant I'apport financier qu’ils
percoivent.
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3.5 Une aide qui vient impacter la qualité de vieuproche aidant

A l'issue des premiers résultats de I'enquéte eisda cadre de notre objectif final, nous
avons souhaité approfondir I'analyse de la charge proches aidants. Ainsi nous avons
considéré que le temps hebdomadaire passé, norshage horaire hebdomadaire », c'est-a-
dire la somme, en heures, du temps hebdomadaisé paprés d’'un proche pour 'ensemble
des activités d’aide, pouvait étre complété paramedyse des dimensions de qualité de vie.

Pour appréhender la « qualité de vie », nous avatsbué des notes allant de O
(n'alourdissant pas la charge du proche aidant)),&n passant par 2, 4, 5, 6, et 8 a chaque
réponse pouvant constituer un facteur d’augmemtatela charge. Puis nous avons calculé la
somme de ces points pour chacun des enquétés.
Ont été notes :
o Le fait de ne pas vivre en couple (5poifits)
0 La durée de l'aide (0 a 5 ans: 2 points ; 6 ari®:al points ; 11 a 20 ans : 6 points ;
21 &40 ans : 8 points ; 41 ans et + : 10 pdihts)
o L'age avancé de I'aidant familial (+75 ans : 5 )7
0 La cohabitation a temps plein ou a « mi-temps >c dgeproche aidé (365 jours par
an : 5 points ; 139 a 364 jours par ans : 2 pQifit89 jours correspondent aux week-
ends et 5 semaines de congés payés pour un &&i2=+ 5*7 = 139])
o La cohabitation avec un autre proche aidé (5 ppints
0 L’absence de service d’aide professionnelle (delthaure par jour : 5 points ; de 1 a
8 heures par jours : 2 points)
0 Le degré de dépendance de la personne aidée (MDRH=>a 80% et GIR 1 et2:5
points ; MDPH de 50 a 80% et GIR 3 et 4 : 2 points)
0 La présence permanente de la personne aidée auilof@iou 5 points)
o La distance supérieure a 30 minutes entre le keviel et les équipements nécessaires
au proche aidé (2 points)
o L’évaluation insatisfaisante de I'accessibilité lteu de vie de la personne aidée (2
points)
o L’évaluation insatisfaisante des équipements dudie vie de la personne aidée (2 ou
5 points)
o L’évaluation insatisfaisante de I'environnement si¢éequel vit la personne aidée (2
ou 5 points)
L’évaluation insatisfaisante de I'accessibilité t@sisports en commun (2 points)
o Le manque d’'un véhicule a disposition adapté atlemtson de la personne aidée (2
points)
L’impossibilité de dormir plus de 6 heures d’'aféilé5 points)
0 La prise d'un traitement médical pour l'aidant falj du fait de son réle d’aidant (5
points)
o L’impact (faible ou important) de I'aide apportae e suivi de santé du proche aidant
(2 ou 5 points)

(@)

(@)

%" Le principe de notre analyse c’est, par exem(itiéd que ne pas étre en couple est un facteuaaggt la
charge car l'aidant a la charge d'un proche ainsila gestion de son foyer (double charge).

% De la méme facon, quand on est aidant familial @elmngtemps, I'impact sur les différents élémetitssa
vie peut sembler plus lourd (ce qui nous semblerehtsur un temps court, fini par peser lorsque
prolonge)

29 Etre un proche aidant quand on est soi-méme agéépe plus lourd en termes d'impact que lorsquésh
plus jeune. Et ainsi de suite pour tous les élésnetéenus.
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L'impact (faible ou important) de l'aide apportéer da santé physique du proche
aidant (2 ou 5 points)

L’impact (faible ou important) de l'aide apportéer da santé psychique du proche
aidant (2 ou 5 points)

L’impact (faible ou important) de I'aide apporté& ¢ sommeil du proche aidant (2
ou 5 points)

L’impact (faible ou important) de I'aide apportae $¢a vie sociale et relationnelle du
proche aidant (2 ou 5 points)

L’impact (faible ou important) de I'aide apportée a vie sentimentale et sexuelle du
proche aidant (2 ou 5 points)

L’impact (faible ou important) de I'aide apportae & vie familiale du proche aidant
(2 ou 5 points)

L’impact (faible ou important) de I'aide apportéer des ressources financieres du
proche aidant (2 ou 5 points)

L’absence de formation recue par I'aidant famipalr I'aider dans son réle d’aidant
(2 points)

Parmi les 440 répondants, le nombre de points pobétra compris entre 2 et 115 points, si

I'enquété répondait a chaque critere alourdissarthsirge. En réalité, ils sont compris entre
10 et 87 points. Nous n’avons donc pas les cadrémgs » représentés dans la population
ayant répondu.

Les scores obtenus nous ont permis d’établir fgoaies de « charge aggravée » :

O O 00O

De 10 a 39 points : charge aggravée peu import&t2e3%
De 40 a 49 points : plutét importante : 21,1%

De 50 a 59 points : importante : 23,2%

De 60 a 69 points : tres importante : 23,4%

70 et + (70 a 87 points) : extrémement importardi@s

Graphique 19 : Charge aggravée des proches aidants
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3.5.1 Charge horaire et charge aggravée de qualite vie®

Graphique 20 : Charge horaire hebdomadaire et charg e aggravee
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Nous avons croisé les deux variables, « chargaredrabdomadaire » et « charge aggravée »
par les dimensions de qualité de vie, afin de mgrifexistence d’un lien entre le temps d’aide
apportée au proche aidé par semaine et les faaéawgmentation de la charge de la dite
aide.

Notons une forte corrélation entre la charge agggaat le nombre d’heures d’aide apportée
au proche aidé. ainsi, sur 100 proches aidantemi#s une charge aggravée peu ou trés peu
importante, a peine 30 (5,4+2,7+13,1+8,3) déclafeutnir plus de 70 heures d’aide par
semaine au proche aidé. En revanche, sur 100 medti@nts présentant une charge aggravée
au moins tres importante, pres de 83 (13,3+22,8#36,5) déclarent fournir plus 70 heures
d’aide par semaine au proche aidé.

Les courbes représentées sur le graphique ci delssisent bien ces deux tendances
extrémes et montrent une inversion totale de lirtgpece de la charge aggravée selon la
charge horaire hebdomadaire :

- 40,5% des aidants familiaux ont une charge aggrpe@emportante et 2,6% une
charge aggravée extrémement importante lorsque lebarge horaire
hebdomadaire est au maximum de 10.

- Et, alinverse, 2,7% des aidants familiaux ont aharge aggravée peu importante
et 36,8% une charge aggravée extrémement impoittastgie leur charge horaire
hebdomadaire est de plus de 170h.

3.5.2 Charge horaire hebdomadaire et emploi

Charge horaire hebdomadaire et exercice d’'uneiicpwofessionnelle

% Toutes les corrélations ont été vérifiées par Khi?
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Graphique 21 : Répartition des aidants en activité professio  nnelle
selon leur charge horaire
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42,5% des aidants familiaux fournissant moins deh&Qres d’aide hebdomadaire a leur
proche aidé et plus de 51% des aidants familiaurnfesant 11 a 20 heures d’aide, exercent
en méme temps une activité professionnelle. liso@ plus que 16,7% parmi les aidants
familiaux de 70 a 169 heures par semaine.

Plus on exerce d’heures le role d’aidant familiabins on occupe une activité professionnelle
et encore moins a temps plein.

A partir de 170 heures d’aide fournie par semdaégndance se retourne : plus d’un tiers de
ces aidants familiaux exercent une activité prabeselle. Il s’agit en réalité d’aides pouvant
étre réalisées a distance, comme le soutien moral.

Globalement, les aidants fournissant une aide hmahdaire inférieure a 40 heures exercent
plus souvent une activité professionnelle que igards fournissant une aide supérieure a 40
heures par semaine.

Charge horaire hebdomadaire et emploi a temps pleténtemps partiel
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Graphique 22 : Travail a temps partiel ou a temps plein selon la
charge horaire

120

100 -

80 -

W temps partiel
60 || ps p

O temps plein

40 -

20

O T T T T T
1al0h 11a20h 21a40h 413469 70a169h 170het+  Total

N=162 (ceux qui ont une activité professionnelle)

Les aidants familiaux travaillant a temps pleintsplus représentés parmi ceux qui ont la
charge horaire hebdomadaire la plus faible.

Charge horaire hebdomadaire et sentiment d’avargaicarriere de coté

Graphique 23 : Sentiment d' avoir mis sa carriere de coté selon la
charge horaire
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Plus l'aidant familial a une charge horaire hebddain@ importante, plus on retrouve le
sentiment d’une carriere professionnelle mise dé.co

En outre, il existe un lien significatif entre faltavoir le sentiment d’avoir mis sa carriere de
cOté et la raison de I'arrét de I'activité professielle de I'aidant familial.

Graphique 24 : Sentiment d'avoir mis sa carrieére de coté selon
le motif de I'arrét du travail
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contrainte choix retraite
N=167
Parmi les personnes qui ont cessé leur activittepsmnnelle, 53,1% vivent cette inactivité

comme un choix et 82,5% comme une contrainte duwéleur réle d’aidant. lls ne sont que
42,2% parmi ceux qui ont cessé leur activité psitemelle du fait de la retraite.

3.5.3 Charge horaire hebdomadaire et dédommagement
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La charge hoihoi
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Moins de 42% des répondants aidant moins de 1k&@ar semaine sont dédommageés pour
leur réle de proche aidant, tandis qu’ils sont plies 60% lorsqu’ils apportent une aide

supérieure a 40 heures par semaine.

3.5.4 Une charge horaire hebdomadaire qui impactelvie du proche aidant

Charge horaire hebdomadaire et nuits de plus onsrgh de sommeil d’affilé

Graphique 26 : Dormir 6h par nuit selon la charge h
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Les aidants qui ont la charge horaire hebdomadissrelus importantes, de 41 a 69 heures et
170 heures et plus, déclarent respectivement adgl&6% et 58% ne pas pouvoir dormir plus

de 6 heures d’affilée par nuit.

Plus on apporte d’aide aupres d’'un proche, moiestilpossible pour les proches aidants de
dormir 6 heures d’affilée. Les aidants familiaux gat une charge horaire hebdomadaire de 1
a 10h sont ainsi 21,6% a ne pas pouvoir dormir guéh d’affilée alors qu'’ils sont 58,2%

parmi ceux qui ont une charge horaire hebdomadaigus de 170h.
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Charge horaire et prise d’'un traitement médical

Graphique 27 : Prise de médicament et charge horair e
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Plus les proches aidants déclarent des chargegdsohebdomadaires importantes, plus ils
suivent, du fait de leur role d’aidant, un traitetnenédical pour des maux physiques et/ou

psychiques.

11,6% des aidants familiaux avec une charge honaibdomadaire de 1 a 10 heures déclarent
suivre un traitement meédical du fait de leur rélaighnt. Ills sont 37,8% parmi les aidants
familiaux qui ont une charge hebdomadaire de 49 hedires et 34,3 parmi ceux qui ont une

charge hebdomadaire de plus de 170h.
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Graphique 28 : Dormir 6 h par nuit et prise d'un
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Charge horaire hebdomadaire et impact sur lessadtmmaines de la vie du proche aidant

Grahique 28 : Impact sur différents aspectsde lav  ie de I'aidant familial
selon sa charge horaire hebdomadaire
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On note un lien important (c'est-a-dire qu’il y &upde 10% d’écart entre les aidants
familiaux qui ont une charge horaire hebdomadam@pmrise entre 1 et 10h et ceux qui ont
une charge horaire hebdomadaire de plus de 17@® kencharge horaire hebdomadaire de
I'aidant familial et I'impact sur 6 aspects de sa v

= Son suivi de santé

= Sa santé physique

= Son sommeil

= Sa santé psychique

= Savie sociale et relationnelle

= Ses ressources financieres

Le lien est moins important (moins de 10% d’écartire la charge horaire hebdomadaire de
I'aidant familial et I'impact sur :

= Savie sentimentale et sexuelle

= Savie familiale

Nous verrons donc les 6 premiers dans le détaik pas les deux derniers.
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Charge horaire hebdomadaire et impact sur le sdessanté
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Graphique 30 : Charge horaire et impact sur le suiv  ide santé
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6,3% des aidants familiaux qui ont une charge heraebdomadaire de 1 a 10 heures
percoivent un impact important sur leur suivi detéa
En revanche, ils sont pres de 40% parmi ceux quuoa charge horaire hebdomadaire d’au
moins 170 heures.
Il y a donc bien un lien entre le fait d’avoir uadlearge horaire hebdomadaire importante et
I'impact du réle du proche aidant sur son suivsdate.

Charge horaire hebdomadaire et impact sur la saftgsique

Graphique 31 : Charge horaire et impact sur la sant

€ physique
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98,2% des aidants familiaux fournissant une aideplds de 170 heures hebdomadaires
ressentent un impact sur leur santé physique, d@8/2% de maniere importante. lls sont
73,9% parmi ceux qui ont une charge horaire hebdama de 1 a 10 heures, mais
« seulement » 42% de maniére importante.

Globalement, on note que I'impact est percu plus/eot et plus fortement chez les proches
aidants ayant une charge horaire hebdomadairenaéns 20 heures.

Charge horaire hebdomadaire et impact sur le sorhmei

Graphique 32 : Charge horaire et impact sur le somm  eil
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72,7% des proches aidants avec une charge horelr@omadaire de plus de 170 heures
percoivent un impact important de leur réle d’atdsur leur sommeil. IIs sont 21,7% chez les
proches aidants qui ont une charge horaire hebdameade 1 a 10 heures.

Cette tendance se vérifie a chacun des degrésaigechoraire hebdomadaire : plus celle-ci
est importante plus I'impact sur le sommeil estanbg@nt.
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Charge horaire hebdomadaire et impact sur la sars¢chique

Graphique 33 : Charge horaire et impact sur la sant € psychique
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Prés de 70% des proches aidants qui ont une chargee hebdomadaire de 1 a 10 heures
considerent que leur réle d'aidant a un impact leur vie psychique (29% I'estiment
important). lls sont prés de 84% parmi ceux qui ame charge horaire hebdomadaire d’au
moins 170 heures avec 61,8% qui I'estime important.

On note que l'impact psychique est trés largemessanti,, mais celui est d’autant plus
important que la charge horaire hebdomadaire d#ara familial est grande.

Charge horaire hebdomadaire et impact sur la vieige et relationnelle

Graphique 34 : Charge horaire et impact sur lavie  sociale et
ralationnelle
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L’impact sur la vie sociale et relationnelle estdussi largement ressenti, mais la différence
est encore plus frappante entre les aidants familipi le considerent comme important et
ceux qui le considerent comme faible en fonctiodadeharge horaire hebdomadaire. Ainsi,
80% des proches aidants qui ont une charge hdnalbdomadaire de plus de 170 heures
estiment que celle-ci a un impact important survga sociale et relationnelle contre
« seulement » 38% des proches qui ont une chargeédétebdomadaire de 1 a 10 heures

Charge horaire hebdomadaire et impact sur ressoaifgeancieres

Graphique 35 : Charge horaire et impact sur lesres  sources
financiéres
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Le role d’aidant a un impact certain sur les ressesifinancieres de l'aidant familial, et cet
impact croit avec la charge horaire hebdomadait&d&nt.

Lorsque la charge horaire hebdomadaire est de nu®n20 heures par semaine, ils sont
environ 72% a percevoir un impact, faible ou imantt sur leurs ressources financieres. Mais
lorsque la charge horaire hebdomadaire est dedgl@4.h, ils sont environ 90%.
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3.5.5 Charge aggravée et vie professionnelle

Charge aggravée et aménagement du temps de travail

Graphique 36 : Charge aggravée et aménagement dute mps de
travail
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41,5% des proches aidants avec une charge aggrauéenportante ont eu recours a un (ou
plusieurs) aménagement(s) de leur temps de trdismdont 82,1%, chez les proches aidants
qui ont une charge aggravée extrémement importante.

Lorsque la charge aggravée devient plus importd@atproche aidant a plus souvent besoin
d’aménager son temps de travail du fait de son d@mant. La flexibilité des horaires, le
passage a temps partiel, le renoncement a destopjpés, la retraite anticipée, les congés, ou
encore le télétravail, deviennent alors des aménages ou des contraintes indispensables a
la conciliation entre I'aide a un proche et la prefessionnelle.

Charge aggravée et sentiment d’avoir mis sa cardercoté

Graphique 37 : Charge aggravée et sentiment d'avoir mis sa
carriere de coté
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N= 356

Un lien évident entre I'importance de la chargeragée et le sentiment d’'une carriére mise
de c6té au profit du role d’aidant est constatésdzmtte enquéte.

26,1% des proches aidants présentant une chargavégg« peu importante » considerent
avoir mis de coté leur carriere professionnellginiit de leur réle d’aidants alors qu'ils sont

84,6% parmi ceux qui présentent une charge aggraegémement importante »
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Annexe : Guide d’évaluation de la charge d’aidantdmilial

Veuillez remplirun questionnaire pour chaque personne que vous airle

1. SITUATION GENERALE

1-1 Etes-vous un homme ou une femme ? U H L F
1-2 Vivez-vous en couple ? L] OUI L] NON
1-3 Quel age avez-vous ? ............

1-4 Depuis combien de temps étes-vous aidant ? ............

1-5 Quel est votre lien avec la personne que vimez & Vous étes :

Son conjoint/ sa conjointe (mariage, PACS, concadp..) L]
Son pére/sa mere [
Son fils/sa fille ]
Son frere/sa sceur [
Son beau-pere/sa belle-mére O
Son neveu/sa niece [
Son grand-pére/sa grand-mere [
Son petit fils/sa petite fille [
Son oncle/sa tante [
Son cousin/sa cousine [
Un(e) ami(e) ]
Autre, précisez : ....... [

1-6 Quel &ge ala personne aidée ?............ccovevviiiiiennnnn.

1-7 Cohabitez-vous avec la personne aidée ? [JOUl [INON
Si oui, cohabitez-vous de fagon :
- continue L]
- discontinue (WE, vacances, garde alternée...) L]

- Nombre de jours par an, précisez: ...............

1-8 Cohabitez-vous avec une autre personne deogsi&tes également I'aidant(e) ?
L1 OUlI L1 NON

1-9 La personne que vous aidez bénéficie-t-ella darvice d’aide professionnelle ?
(JOUl [INON
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Si oui, de quel type :
Aide aux soins
Aide aux taches ménageéres
Aide a la personne
Autre, précisez : ............ceeveunnes

Nombre d’heures/sem : ..............
Nombre d’heures/sem: ..............
Nombre d’heures/sem : ..............
Nombre d’heures/sem: ..............

ooogd

1-10 Avez-vous déja été remplacé(e) par un(e) psidanel(le) de 'aide alors que vous étiez

absent ou pour des vacances ? 1 OUI [J NON
1-11 Etes-vous salarié de I'aidé pour votre rodiint ? 1 OUI [J NON
1-12 Recevez-vous un dedommagement pour votralidigant ? (1OUl [INON

1-13 Cet apport financier vous parait-il corresperavotre charge d’aidant familial?
[JOUl [INON

2. SITUATION DE L’AIDE : dépendance, lieu de vie etenvironnement

2-1 Quelle est le degré de dépendance de la persprvous aidez ?
Taux d'invalidité MDPH : ............
GIR:............
Autre(s) indicateur(s) : ............

2-2 L’aidé fréquente-t-il parfois un autre lieude que son domicile ?

Oui, un accueil de jour ou un établissement salgorofessionnel [
Oui, un semi-internat (tout type d’accueil) [
Oui, un internat (tout type d’hébergement) [
Oui, le domicile de l'aidant (dans le cas ou ceshjms celui de l'aidé) [
Non [

2-3 La personne que vous aidez est-elle prochéagldpements qui lui sont nécessaires
(transports collectifs, cabinet médical, CHU...) ?
Oui, ils ont globalement a moins de 30 minutes ? [
Non, ils sont a plus de 30 minutes [

2-4 Comment estimez-vous l'accessibilité du liewede I'aidé ?
Satisfaisant pour l'aidant
Plutét satisfaisant pour l'aidant
Plutodt insatisfaisant pour l'aidant
Trés insatisfaisant pour I'aidant

oood

2-5 Comment estimez-vous I'équipement (leve personpet I'adaptation (douche
italienne...) du lieu de vie de l'aidé ?
Satisfaisant pour l'aidant
Plutdt satisfaisant pour l'aidant
Plutét insatisfaisant pour 'aidant
Tres insatisfaisant pour I'aidant

ooogd
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2-6 Comment estimez-vous l'accessibilité, 'adaptatet I'équipement, de I'environnement
ou vit I'aidé (commerces, administrations, accessuins...) ?
Satisfaisant pour l'aidant
Plutdt satisfaisant pour l'aidant
Plutét insatisfaisant pour 'aidant
Tres insatisfaisant pour I'aidant

ooogd

2-7 Comment estimez-vous l'accessibilité des trartsggen commun ?
Satisfaisant pour l'aidant [
Plutot satisfaisant pour I'aidant L]
Plutét insatisfaisant pour 'aidant [
Trés insatisfaisant pour I'aidant L]
]

2-8 L’aidé a-t-il & disposition un véhicule adaptsa situation ? 1 OUlI NON

3. EVALUATION DE L’AIDE REGULIERE QUE VOUS APPORTEZ

Vous pouvez évaluer cette aide a partir du tabl@adessous pour chacun des domaines
éventuellement concernés.

Il vous suffit d’inscrire en heures ou minutesdenps que vous accordez a la tache, dans la
colonne qui correspond.

Exemple 1: Si vous passez 2 heures quotidiennes a faitiaide aux devoirs auprés de la
personne que vous aidez, notez « 2 heures » @daasé « Quotidien 1/ a) »

| / Accompagnement a la scolarité

Quotidien | Hebdomadaire Mensuel | Occasionnge

a) Aide aux devoirs, soutien
particulier, reformulation, secrétariat 2 heures

Exemple 2 Si chaque mois vous passez 45 minutes a lageistDV et coordination des
soins pour la personne aidée, notez « 45 minuts la case « Mensuel Il/ a) »

Il / Accompagnement médical

Quotidien | Hebdomadaire Mensuel | Occasionne

a) Prise de RDV (recherche de lieyx
accessibles, disponibilités), 45 minutes
coordination des soins
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Maintenant, vous concernant :

| / Accompagnement & la scolarité

ou au travail

Quotidien

Hebdomadair

eMensuel

Occasionn

a) Aide aux devoirs, soutien
particulier, reformulation, secrétari

At

b) Assurance des transports jusqu
I’école ou jusqu’au lieu de travail

a

Il / Accompagnement médical

Quotidien

Hebdomadair|

eMensuel

Occasionn

a) Prise de RDV (recherche de liet
accessibles, disponibilités),
coordination des soins

IX

b) Accompagnement aux visites
médicales et aux soins courants ef

kinésithérapeute, chimiothérapie..
temps de transport, suppléance a

réguliers (dentiste, ophtalmologiste

I'népital, aide a la communication.].

/ou

N

[l / Accompagnement quotidien
1) Volet soin et nursing

Quotidien

Hebdomadair

eMensuel

Occasionn

a) Soin : injections, aspirations,
pansements, nutrition adaptée,
appareillage...

b) Hygiene : toilettes, douche,
rasage, pédicure, manucure,
habillage, maquillage,
incontinence...

c) Surveillance et soins : machine,
apnée, fausses routes, épilepsie,
risques d’automutilation, de suicide
violences, fugues, stimulation
sensori-motrice, élimination urinair
et fécale, prise et préparation des
médicaments...

L

D
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d) Prévention et suivi relationnel :
prévention d'escarres, de
déshydratation, appels aux médec
conseils a la famille, a l'aidé, aux
professionnels...

ns,

2) Volet accompagnement a la vie quotidienne

Quotidien

Hebdomadair

eMensuel

Occasionn

a) Aide a la communication : langu
des signes, codes, pictogrammes,
synthése vocale, reformulation,
répétitions...

e

b) Aide a la vie domestique :
préparation des repas, ménage,
courses et achats, linge, et aide
animale...

¢) Soutien moral, stimulation,
motivation, encouragements,
redynamisation...

d) Aide a la parentalité : aide au
portage, aux soins donnés a l'enfa
aux sorties et vie quotidienne...

e) Aide aux démarches
administratives, gestion des dossie
et des ressources

ersS

f) Aide a l'acquisition et/ou au
maintien de l'autonomie

. loisirs, culture, vacances,
coordination des RDV et des sorti6
transports...

g) Accompagnement a la vie sociale

S,

3) Aide technique et spécifique

%h ruessurréasi,sge)g(_:olages, domotique
o) m&l%ur%... '

Quotidien | HebdomadaireMensuel| Occasionn
IV / Autres aides et accompagnement
ravutltce uiio, 'JUIII’J\’Q ue rutritvrt, . . . .
adaptation des vétements et Quotidien | HebdomadaireMensuel| Occasionn
'S,
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4. SITUATION DE L’AIDANT PAR RAPPORT A L'EMPLOI

4-1 Exercez-vous une activité professionnelle, @émmtemps que vous apportez de l'aide ?
[OJOUl [CINON

4-2 Si non, est-ce parce que :

Vous avez choisi d’arréter de travailler peous occuper de votre proche [
Vous avez été contraint d’arréter de trd@apour vous occuper de votre prochée

4-3 Si oui, I'exercez-vous : atemps plein [
a temps partiel [

4-4 Avez-vous di aménager votre temps de travail ? (1OUl [INON

4-5 Si oui, de quelle(s) facon(s) ? (plusieurs nisjes possibles)
Flexibilité des horaires / Arrangement des horaénesc les collegues [
Passage a temps partiel [
Renoncement a des opportunités de carriére [
Congé (de soutien familial, de solidarité familjade présence parentale...)]
Télétravail O
Retraite anticipée du fait de votre situation céentifamilial [

AULre I PrécCiSez : ...ovviviiiii i,

O

4-6 Avez-vous le sentiment que vous n'avez pasgweldpper votre carriere comme vous

I'auriez pu du fait de votre situation d’aidant fisied ?
L1 OUlI L1 NON

5. IMPACT DE L’AIDE SUR VOTRE VIE

5-1 Qu’est-ce qui vous manque le plus ? (un mot) .......
5-2 Vous est-il possible de dormir plus de 6 hfiléd : L1 OuUl L1 NON

5-3 Suivez-vous un traitement médical spécifiquéaituide votre rdle d’aidant ?
JOUl [ONON

- . ) , Importa
Quel est I'impact de 'aide que vous apportez sur : AuCUN Faible nt

5-4 Votre suivi de santé (dentiste, gynécologuétalmologiste...)
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5-5 Votre santé physique (mal au dos, fatigue, amgs...)

5-6 Votre sommeil

5-7 Votre santé psychique (culpabilité, charge mlentdépression,
addictions, anxiété, troubles de I'hnumeur, angoisenort...)

5-8 Votre vie sociale et relationnelle (sortiessils, vie amicale,
relations professionnelles, isolement...)

5-9 Votre vie sentimentale et sexuelle (vie de t®up

5-10 Votre vie familiale (fratrie, disponibilité...)

5-11 Vos ressources financiéres

6. POUR FINIR :

6-1 Depuis que vous étes aidant, avez-vous recuvons en tant qu’aidant:

Des informations 1 QUI 1 NON
Des formations 1 QUI 1 NON
Une forme de soutien autre 1 QUI 1 NON

Sioui, laquelle : ............

6-2 Vous étes aidant familial : (plusieurs réporsessibles)
Car vous n’avez pas confiance en une aide extérieur
Car vous n'avez pas acces a une aide extérieunaxarité
Car vous manguez d’informations
Car vous n'avez pas pensé qu’une autre aide é@tssiilge
Par convenance personnelle et/ou familiale
Par devoir car c'est « naturel »

Pour des raisons financieres
Autre : .............

ooooogog

Remarques, observations complémentaires sur vosasép ou le questionnaire

Merci pour votre participation a ce travail d’évaluation !
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