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1 Introduction et analyse du contexte de I’étude

1.1 Les personnes en situation de handicap

1.1.1 Définition du handicap

L’étymologie du mot handicap remonte au vocabulaire anglais du 17é™® siécle,
ou il était utilisé dans le contexte du jeu de hasard « hand in cap », littéralement « main
dans le chapeau ». Ce terme s’est ensuite répandu dans le domaine social pour
désigner les limitations, les obstacles et l'infériorité rencontrés par certaines

personnes.

En France, le terme handicap a été officiellement reconnu par la loi d’orientation
en faveur des personnes handicapées de 1975, marquant ainsi une étape cruciale
dans la reconnaissance des besoins spécifiques de cette population. Cependant, la loi
n’a pas fourni de définition précise ni du terme handicap, ni de celui de personnes
handicapées (1).

Il faudra attendre la loi du 11 février 2005 pour que le terme handicap soit défini
comme « constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité
ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par
une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’'une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales cognitives ou psychiques, d’'un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant » dans son article L114 (2).

Ces initiatives témoignent clairement de la volonté de rendre accessible a tous
une réalité complexe. Un exemple notable est celui des classifications qui s’efforcent

de décrire de maniere compréhensible la situation unique de chaque individu.
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La classification internationale du handicap (CIH), élaborée dans les années
1980 sous I'égide de I'Organisation mondiale de la santé (OMS) avec la contribution
du Dr Wood, représente une avancée majeure dans cette démarche. Cette
classification vise a conceptualiser le handicap et propose un modele linéaire pour

mieux le comprendre.

Maladie

— | Déficience |— | Incapacités | — | Désavantage
ou trouble

Figure 1: lllustration classification internationale du handicap (1)

Cette classification propose un modele tridimensionnel qui adopte une
perspective médicale. Selon cette approche, une altération dans un systéme corporel,
qu'on nomme « déficience », entraine une « incapacité » a accomplir une activite.
Enfin, lorsque cette incapacité limite la capacité d’'une personne a jouer un réle social,

on parle de « désavantage » social.

Dans ce modéle, la pathologie joue un rdle central dans la détermination de la
gravité et de I'impact du handicap, ce qui en fait un modéle médical. En considérant la
personne comme un « patient » avec une condition a traiter, cette approche applique
une logique médicale et clinique, orffrant des réponses thérapeutiques telles que des
soins et des rééducations.

Bien que ce modéle ait contribué a clarifier la notion de handicap en tant que situation
évolutive plutét qu’un état fixe, il reste centré sur I'individu, en mettant I'accent sur

I'évolution et 'amélioration de la situation en fonction de I'état de santé de la personne

(1).

Par la suite, en mai 2001, la Classification internationale des fonctionnements
et des situations handicapantes (CIFSH) dévelopée sur la base de la CIH, marque une
évolution significative dans la conception du handicap. Cette nouvelle classification
integre les facteurs environnementaux, évalue les difficultés rencontrées par les

individus dans leur vie quotidienne réelle, et identifie les obstacles a I'accessibilité.
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L’objectif principal de la CIFSH est de proposer un modéle moins discriminant : les

« incapacités » sont ainsi renommées en « limitations d’activités », tandis que les

« handicaps » deviennent des « restrictions a la participation sociale ». Cette approche

vise a étre aussi inclusive que possible en décrivant de maniére exhaustive toutes les

situations de la vie quotidienne susceptibles de poser des difficultés, a travers un

systéme de codage spécifique.

Fonction et structure corporelle (1)

Activité / Participation (2)

Dimension environnementale (3)

Figure 2: lllustration de la classification internationale du fonctionnement (CIF)(1)

Le vocabulaire de cette classification (activité, participation, environnement)

sera ensuite repris dans la loi du 11 février 2005, qui initie un glissement sémantique

majeur du terme de « personne handicapée » a celui de « personne en situation de

handicap » (3).

Vision
A

Globale
Bio-psychosociale

/

Personnes en situation de handicap

/

Individuelle
biologique Personnes handicapées
Travailleurs handicapés
Restrictive /
Inadaptés, Handicapés
Péjorative ) /
stigmatisante ?ﬂes, Invalides
1940 1957 1975

2005

Figure 3: Evolution terminologique du terme "handicap” en France (3)
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1.1.2 Epidémiologie du handicap en France

Le dénombrement des personnes en situation de handicap dépend fortement
des critéres utilisés pour les identifier statistiquement. Il n’existe pas de réponse unique
a cette question car il n'y a pas de définition universelle du handicap. Pour fournir
quelques repéres, la DREES (Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et
des statistiques) se base sur la définition du handicap telle qu’énoncée dans la loi
2005.

Selon une étude réalisée en 2021, environ 6,8 millions de personnes agées de
15 ans ou plus (soit 13%) déclarent avoir au moins une limitation sévére dans une
fonction physique, sensorielle ou cognitive. De plus, 3,4 millions de personnes (soit
6%) se disent fortement restreintes dans leurs activités habituelles a cause de
problémes de santé. En fonction des critéres ou de la combinaison de critéres utilisées,
le nombre de personnes en situation de handicap ou dépendantes vivant a domicile
peut varier de 2,6 millions a 7,6 millions. A cela s’ajoutent plus de 140 000 personnes
ageées de 16 ans ou plus qui sont hébergées dans des établissements spécialisées

pour la prise en charge du handicap (4).

Tableau 1 : Les différentes populations de personnes en situation de handicap vivant a
domicile, selon I'adge

1L EETE Les différentes populations de personnes handicapées vivant a domicile,
selon I’age et la définition retenue, en 2021

Proportion dans la population (en %)

dont de
15 ans dont de 15
de5a14 ans 60 ans
ou plus a 59 ans ou plus
Ensemble de la classe d’age 100 100 100 100
Personnes déclarant avoir...
... au moins une limitation fonctionnelle sévere’
- Critére 1 4,5 12,5 73 235
... une forte restriction globale dans les activités que
les gens font habituellement? - Critére 2 0.9 6.2 38 114
Croisement des critéres
Critére 1 et 2 a la fois 0,6 47 2,3 9,6
Critére 1 (limitation fonctionnelle) sans critere 2
(forte restriction globale) 3.9 7.8 5.0 13.9
Critére 2 (forte restriction globale) sans critére 1
(limitation fonctionnelle) 03 1.5 1.4 1.7
Ensemble des personnes appartenant a
au moins un des groupes (critére 1 ou 2) 48 14,0 87 253

1. Au moins une impossibilité ou beaucoup de difficultés pour une fonction physique précise (marcher 500 métres sur un
terrain plat ou monter ou descendre un étage d’escalier, utiliser ses mains, lever un bras au-dessus de la téte), pour une
fonction sensorielle (entendre, voir) ou pour une fonction cognitive (se concentrer, prendre des décisions adaptées dans
la vie de tous les jours, comprendre les autres ou se faire comprendre des autres).

2. Répondre « Oui, fortement limité » & la question « Etes-vous limité, depuis au moins six mois, & cause d’un probléme
de santé, dans les activités que les gens font habituellement ? » (GALI).

Lecture > En 2021, 14 % des personnes agées de 15 ans ou plus appartiennent a au moins un des groupes

(critére 1 ou 2).

Champ > France métropolitaine et DROM, hors population résidant en établissement.

Sources > DREES, enquéte Vie quotidienne et santé, 2021, traitements DREES.
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1.2 L’aidant aupreés de la personne en situation de handicap

1.2.1 Définition d’un aidant

Il n’existe pas encore de définition unique de l'aidant. Ce terme peut faire
référence a deux catégories d’aidants selon le type de lien entre celui-ci et la personne

dépendante : le proche aidant et I'aidant professionnel (5).

Le terme d’ « aidants» est souvent associé a divers adjectifs qui précisent le
contexte de l'aide apportée, tels que « familiaux », « naturels », « proches »,
« informels », « non professionnels ». Le terme de « proches aidants » est plus large
que celui d’ « aidants familiaux», puisqu’il ne suppose pas de lien familial entre aidant
et aidé.

Un aidant familial ou proche aidant est une personne non professionnelle qui
vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne de son
entourage qui a des besoins d’aide/de soutien. Cette aide/soutien peut étre assurée
de facon permanente ou temporaire et peut prendre diverses formes, notamment
soins, accompagnement a I'éducation et a la vie sociale, formalités administratives,
déplacements, coordination, soutien psychologique et vigilance permanente (en cas

d’handicap psychique) ou activités domestiques (6).

D’un point de vue juridique I'article 51 de la loi du 28 décembre 2015 relative a
'adaptation de la société au vieillissement (loi ASV) a introduit une définition de
« proche aidant » dans le Code de I'action sociale et des familles (CASF) pour les
personnes agées. En revanche, pour les personnes en situation de handicap, le CASF
ne propose qu’'une définition d’« aidant familial », dans le cadre de la prestation de

compensation du handicap (PCH) (7).
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Dans la large catégorie des proches aidants se trouve le cas particulier des
« jeunes aidants ». Bien que cette réalité soit moins connue, elle mérite également
d’étre prise en compte. Actuellement, il n'existe pas de définition I1égale du terme de

« jeune aidant » en France, malgré I'existence de cette forme d’aidance.

Selon l'association nationale JADE, en 2019, environ 500 000 enfants,
adolescents et jeunes adultes de moins de 25 ans aident un proche parent malade, en
situation de handicap ou de dépendance. Les premiers résultats de I'étude ADOCARE,
menée en France sur un échantillon de plus de 4000 lycéens, révélent que 43% des
jeunes ont un proche malade ou en situation de handicap et que 14,3% d’entre eux
sont des aidants. |l s’agit majoritairement de filles (3 sur 4), et le proche malade est
souvent un parent (grand-parent, mére, pére, frére...) avec une maladie grave ou

chronique dans 70% des cas, ou un probléme de santé mentale dans 20% des cas

(8).

Les aidants professionnels se distinguent des proches aidants par le fait qu'ils
exercent des actes de soins dans le cadre d’une profession réglementée, avec une
rémunération, des compétences spécifiques et des normes a respecter. Leur réle est
d’assister et de prendre soin de personnes vivant chez elles ou dans des
établissements spécialisés, en favorisant leur autonomie. lls appartiennent a différents
domaines professionnels tels que le médical et paramédical (aides-soignants,
infirmiers, médecins spécialisés...), le médico-social (éducateurs spécialisés, aides
meédico-psychologiques...), le social (assistantes sociales...) et les services d’'aide

quotidienne (femmes de ménage, auxiliaires de vie...).

1.2.2 Epidémiologie

D’apres une étude menée par la DREES en 2021 en France, 9,3 millions de
personnes déclarent apporter une aide réguliére a un proche en situation de handicap
ou de perte d’autonomie.

Sur ces 9,3 millions, se trouve environ 8,8 millions d’adultes et 500 000 mineurs
proches aidants (agés de 5 ans ou plus).
Parmi eux, 23,5% sont des personnes agées entre 60 et 65 ans (9).
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[IETLIR] Pourcentage d‘aidants par classe d’age selon I'aide apportée
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Lecture > 23,5 % des personnes agées de 60 a moins de 65 ans déclarent apporter une aide réguliere quelle qu’en soit la forme.

Champ > Personnes agées de 5 ans ou plus résidant en logement ordinaire en France. )
Source > DREES, enquéte Vie quotidienne et santé, 2021. > Etudes et Résultats n° 1255 © DREES

Figure 4 : Pourcentage d'aidants par classe d'age selon l'aide apportée (9)

Dans la population adulte, les femmes sont plus nombreuses que les hommes
a fournir une aide réguliére, représentant 56% des aidants proches bien qu’elles
constituent 52% de la population adulte en France. Cette tendance persiste a travers
différentes tranches d’age, a I'exception des personnes agées de 75 ans et plus, ou
les femmes sont moins représentées. Les femmes sont plus impliquées dans les
activités quotidiennes et le soutien moral, mais moins dans I'assistance financiére, ou
les hommes sont plus nombreux, représentant 51% des aidants financiers alors qu’ils

représentent 48% de la population adulte.
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Tableau 2 : Part de femmes selon I’aide apportée(9)

L1 CETTYA Part de femmes selon l'aide apportée

n%

. Activités - -
Aide 3 Soutien Aide
0 de lavie - - Ensemble
réguliére quotidienne moral | financiére
De18
a moins
de 30ans 551 55,0 56,3 53,1 49,8
De 30
amoins 55,9 56,3 56,8 48,6 51,3
dedSans
De 45
ggm'”s 56,1 56,5 576 50,6 50,9
60 ans
De60a
moins de 56,8 56,3 58,8 48 4 53,2
75 ans
s 55,2 52,4 59,3 39,9 59,4
ou plus
Ensemble 56,0 55,8 57,7 48,8 52,2

Lecture > Les femmes agées de 45 a moins de 60 ans représentent 56,1 %
des personnes de cette classe d'age déclarant apporter une aide réguliére
quelle qu’en soit la forme.

Champ > Personnes agées de 18 ans ou plus résidant en logement
ordinaire en France.

Source > DREES, enquéte Vie quotidienne et sant€, 2021.

> Ftudes et Résultats n° 1255 © DREES

1.2.3 Le réle de l'aidant

L'OMS dans son rapport de 2000 définit les soins prodigués comme
« 'ensemble des activités entreprises par les aidants non professionnels (famille, amis
et/ou voisins) et/ou professionnels (services sanitaires et sociaux) pour qu’une
personne qui n’est plus entierement autonome puisse conserver la meilleure qualité
de vie possible, selon ses préférences individuelles, avec le plus haut degré possible
d'indépendance, d’autonomie, de participation, d’épanouissement personnel et de
dignité humaine » (10).

Les aides apportées par les aidants se concentrent principalement sur les
activités de la vie quotidienne. Cela inclut les courses, les démarches médicales, I'aide
aux taches administratives et les aides au bricolage. Le soutien moral est également

fréeguemment mentionné ainsi que le soutien financier.
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En plus des activités d’aide et de soins, les aidants peuvent s’investir
profondément dans 'accompagnement de leur proche, souvent en prenant un réle de
coordination et de « care manager ». Cela consiste a organiser le réseau de proches
et de professionnels pour assurer une continuité ou une présence suffisante auprés
de la personne aidée. lIs jouent un réle clé dans la liaison entre les divers segments

du systéme social, médical et médico-social, souvent trés cloisonné (7).

Un soutien moral 96%

De la surveillance 88%

"

Aide pour les activités domestiques 68%

I

Aide pour la gestion financiére et administrative 60%

Aide pour les activités élementaires de la vie
quotidienne

Nombre moyen
d’aides apportées :
4

Aide pour les soins / la prise de médicaments

Aide financiére

) NOVARTIS
Total si a 100% car plusieurs réponses possibles LFONDATION

Figure 5: Types d'aides apportées par aidants familiaux (11)

En moyenne, environ deux personnes interviennent aupres des adultes en
situation de handicap vivant a domicile. 62% de ces personnes bénéficient de I'aide
d’'un ou plusieurs aidants non professionnels, 25% recoivent de I'aide a la fois de
professionnels et de membres de leur entourage et 13% uniquement de

professionnels. Le recours a ces trois types d’aide varie en fonction du type de

déficience que présente la personne aidée (12).

Tableau 3 : Pourcentage de personnes en situation de handicap concernées par chaque

type d’aide possible (13)

Aide familiale Aide professionnelle Aide mixte

62% 13% 25%
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124 Le statut de l'aidant et la loi

Le statut juridique de I'aidant d’'une personne en situation de handicap est régi
par plusieurs textes de lois.

Le Code d’Action Sociale et des Familles dans I'article R245-7 reconnait un
statut a I'aidant familial de la personne en situation de handicap. « Est considéré
comme un aidant familial [...], le conjoint, le concubin, la personne avec laquelle le
bénéficiaire a conclu un pacte civil de solidarité, 'ascendant, le descendant ou le
collatéral jusqu’au quatrieme degré du bénéficiaire, ou I'ascendant, le descendant ou
le collatéral jusqu’au quatriéeme degré de I'autre membre du couple qui apporte 'aide
humaine [...] et qui n’est pas salarié pour cette aide » (14).

L’article L1111-6-1 du Code de la Santé Publique évoque également le recours
possible a un proche aidant pour une personne présentant une déficience motrice des
membres supérieurs. |l est également stipulé dans la loi frangaise que la personne en
situation de handicap et les personnes désignées « regoivent préalablement de la part
d'un professionnel de santé, une éducation et un apprentissage adaptés leur
permettant d’acquérir les connaissances et la capacité nécessaires a la pratique de
chacun des gestes pour la personne handicapée concernée » (15).

La cadre légal actuel présente plusieurs lacunes, qui nuisent a une
reconnaissance appropriée des aidants. Tout d’abord, la différence entre les
définitions de l'aidant pour les personnes handicapées et celles pour les personnes
agées crée une inégalité de traitement. Dans le cas des personnes ageées, la loi (article
L. 113-1-3 du CASF) permet une définition plus large de l'aidant, incluant toute
personne entretenant des liens étroits et stables avec I'aidé, indépendamment de tout
lien de parenté. Cette souplesse manque dans le champ du handicap, ou le lien de

parenté est un critére essentiel pour la reconnaissance du statut d’aidant.
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Cette divergence crée un décalage entre le droit et les réalités sociales. Par
exemple, dans les familles recomposées ou dans des situations ou I'aidant est un ami
proche ou un voisin, le cadre juridique ne reconnait pas ces aidants non familiaux,

malgré leur engagement et leur contribution effective a I'aide quotidienne.

Un autre point de faiblesse du cadre légal réside dans l'absence d'une
reconnaissance plus large des aidants informels. La loi se focalise essentiellement sur
les proches parents, excluant ainsi un grand nombre de personnes qui apportent un
soutien quotidien a des personnes en situation de handicap sans lien de parenté
formel. Cette absence de reconnaissance pose notamment un probleme pour I'accés
a des dispositifs de protection sociale, tels que le dédommagement pour les aidants
bénévoles, ou I'accés a des droits sociaux, tels que le congé de proche aidant (article
L.3142-16 du Code du travail).

La cadre juridique actuel semble en retard sur les évolutions sociales et sur les
besoins des familles confrontées a des situations d’aidance complexes. La réalité des
aidants en France aujourd’hui ne se limite plus a la simple relation de parenté, mais
inclut des formes de soutien plus diversifieées et parfois informelles. En ce sens, la loi
n’intégre pas de maniére suffisante la dynamique de désinstitutionalisation prénée par
les instances internationales, telles que 'ONU, qui appellent a un renforcement des
dispositifs de soutien a domicile et a une reconnaissance accrue des aidants de

proximité.

L’absence d'un statut unifié et inclusif pour les aidants familiaux a également
des conséquences économiques. En 2022, la Cour de cassation a reconnu que le
dédommagement pergu par les aidants bénévoles pouvait étre assimilé a un revenu,
ouvrant droit a une indemnisation en cas de perte de ce revenu. Cette reconnaissance,
bien gu’utile, reste limitée dans son application, laissant de nhombreux aidants sans
protection sociale adéquate, malgré le role essentiel qu’ils jouent dans le soutien des
personnes en situations de handicap (16).
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1.2.5 La santé des aidants

Plusieurs recherches montrent souvent que le réle d’aidant est pergu comme
un fardeau ou une charge. En effet, la santé physique et mentale des aidants semble
plus fragilisée, en particulier chez certains groupes plus vulnérables. Les effets sur la
santé varient en fonction de la pathologie de la personne aidée mais aussi selon que
I'aidant assume seul ce role ou selon l'intensité de I'aide apportée. Toutefois, certaines
études indiquent que dans certaines circonstances, le fait de s’occuper d’un proche
peut avoir des effets bénéfiques sur la santé de l'aidant. La relation d’aide est
complexe et le ressenti des proches aidants ne peut étre simplement catégorisé

comme positif ou négatif (17).

Le réle de proche aidant a un impact significatif sur la santé, tant physique que
mentale. De nombreuses études montrent que les proches aidants ont une santé plus
fragile que les non-aidants, avec des réponses hormonales et immunitaires altérées
en raison du stress. Plusieurs facteurs, comme la sévérité des problémes cognitifs du
proche aidé, I'intensité des soins, la cohabitation ou encore un faible soutien informel,

contribuent a une détérioration de la santé des aidants.

Le stress chronique lié a la prise en charge peut entrainer des problemes de
santé mentale, notamment la dépression (40 a 70% supérieures par rapport a des
personnes n’ayant pas de réle d’aidant). Ce stress est également lié a des troubles du
sommeil et a un risque accru de maladies cardiovasculaires, y compris les maladies
coronariennes et les accidents vasculaires cérébraux. Des marqueurs biologiques,
comme des niveaux élevés de cortisol et de triglycérides, ont été observés chez les
aidants, augmentant leur risque de développer des pathologies graves.

Les résultats sur I'impact du réle d’aidant sur la mortalité sont contradictoires.
Certaines études suggérent que les aidants, particuliérement ceux vivant un stress
important, ont un risque accru de mortalité, tandis que d’autres indiquent que les

aidants pourraient vivre plus longtemps (18,19).
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Le fardeau ressenti par les proches aidants englobe les difficultés physiques,
psychologiques, émotionnelles, sociales et financiéres qu’ils rencontrent. Ce fardeau
est souvent évalué a l'aide de I'échelle de Zarit de 1980 (Annexe 1), qui comporte 22
questions pour mesurer a la fois la dimension objective (niveau d’incapacité de la
personne aidée, quantité de soins prodigués, présence de troubles cognitifs) et
subjective (fatigue, isolement social, dépression). En France, I'enquéte Handicap-
Santé a inclus des questions sur les effets de I'aide apportée. Les résultats de cette
enquéte menée en 2008 montrent que 8% des aidants ressentent une charge lourde,
12% une charge moyenne, 23% une charge légéere et 57% ne percoivent aucune
charge (17).

Par ailleurs on observe également chez les aidants une consommation plus
élevée de psychotropes que chez les non aidants, révélant un impact significatif de
l'aidance sur la santé mentale. En raison du stress chronique, de la fatigue, et des
contraintes émotionnelles liées a la prise en charge d’'un proche malade ou dépendant,
les aidants sont souvent amenés a recourir a des médicaments psychotropes pour
gérer leur anxiété, leur dépression ou leurs troubles du sommeil.

Plusieurs études mettent en évidence cette tendance. Une recherche menée par Clipp
et George en 1990 estimait que 30% des aidants consommaient des psychotropes
(20).

Une étude plus récente de Sleath (2005) a également relevé que parmi les
aidants souffrant de symptdmes dépressifs, 19% utilisaient des antidépresseurs, 23%
des anxiolytiques et 2% des sédatifs. Ce recours élevé aux psychotropes reflete
souvent I'absence de soutien psychologique adapté, laissant les aidants se tourner
vers la médication pour gérer les effets néfastes de leur situation (17).

Malgré les nombreuses répercussions de leur rble, les aidants restent
déterminés a poursuivre leur mission. Les résultats du panel national des aidants
suggérent que la perception extérieure de leur situation est plus pessimiste que ce

qu’ils vivent réellement (11).
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Comme évoqué précedemment, de nombreuses études mettent en avant les
impacts négatifs que l'accompagnement d'un proche peut avoir sur l'aidant.
Néanmoins, certaines études soulignent également les aspects bénéfiques que peut
apporter cette situation. En effet, certains aidants rapportent que prodiguer des soins
leur procure un sentiment de bien-étre, renforce leur estime de soi, donne un sens a
leur vie, et favorise I'acquisition de nouvelles compétences tout en renforcant leurs

relations avec les autres (21).

D’aprés une étude réalisée par BVA, une majorité d’aidants estime que leur réle
a contribué a tisser des liens plus forts avec la personne aidée, comme lillustre le

graphique ci-dessous (22).

Vos relations avec la/les personnes que vous aidez

<

17%

Effets plutot positifs Pas d'effet  m Effets plutot négatifs Ne se prononce pas

Figure 6: Impact de la situation d'aidant sur la relation entre l'aidant et 'aidé

Par ailleurs, les chercheurs ont démontré depuis longtemps que les personnes
bénéficiant de relations sociales de soutien sont généralement plus heureuses, en

meilleure santé et vivent plus longtemps que celles qui sont socialement isolées.

De récentes études suggerent méme que le fait de soutenir ou d’aider les autres
peut étre tout aussi bénéfique pour la santé que de recevoir du soutien. En effet, il a
été observé que les aidants présentent un risque de mortalité inférieur a celui des non-
aidants (23).
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1.2.6 Les aides disponibles aux aidants (24)

Au fur et a mesure des années plusieurs structures et mesures ont été prises

afin d’apporter une aide concrete pour les aidants.

En France, les droits et dispositifs Iégislatifs et réglementaires destinés aux aidants

varient selon le public ciblé, c’est-a-dire soit I'aidant de personne en situation de

handicap ou l'aidant de personne agée en perte d’autonomie. Cependant, un certain

nombre de dispositifs reste communs entre les deux.

1

Des espaces de proximité qui informent, accompagnent et/ou orientent les
aidants familiaux de personnes en situation de handicap : depuis le 1°" janvier
2006, chaque département dispose d’'une Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH), qui constitue un point central d’information,
d’orientation, et de reconnaissance des droits pour les personnes en situation
de handicap et leurs familles. Au sein de chaque MDPH, une équipe
pluridisciplinaire évalue leurs besoins. Depuis le 1¢" mai 2019, le formulaire de
demande MDPH inclut une section dédiée aux aidants familiaux, permettant de

prendre en compte leurs besoins spécifiques (17).

De nombreuses associations ont été créées également au fil du temps pour
faire face aux défis posés par le handicap, tant pour les personnes concernées
que pour leurs proches tel que I'association pour adultes et jeunes handicapés
(APAJH). Ces associations jouent un réle crucial, offrant un soutien varié qui
peut étre ponctuel ou de longue durée, incluant I'assistance administrative, le
soutien moral, la formation des aidants, et l'organisation de séjours de
vacances. Ces structures peuvent étre de portée nationale, avec des

représentations départementales, ou bien se limiter a une dimension locale.
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3 Des dispositifs pour concilier leur vie professionnelle avec leur vie familiale.

Tout salarié a droit @ un congé rémunéré supplémentaire d’au moins deux
jours « pour I'annonce de la survenue d’'un handicap, d’'une pathologie
chronique nécessitant un apprentissage thérapeutique ou d’'un cancer chez

un enfant » selon l'article L. 3141-1 du Code du travail (25).

Le congé de présence parentale : ce conge est accordé aux parents ayant
un enfant de moins de 20 ans dont I'état de santé (en raison d’'une maladie,
d’'un accident ou d’'un handicap) nécessite une présence soutenue auprés
de lui et des soins contraignants, conformément a l'article L. 1225-62 du
Code du travail. Ce conge leur permet de s’absenter pour un délai maximum
de 310 jours ouvrés par enfant sur une période de trois ans. Le parent ne
percoit pas de rémunération pendant son congé, mais peut demander a

bénéficier de I'allocation journaliére de présence parentale (AJPP) (26).

Aménagement des horaires : Sans devoir cesser complétement son
activité professionnelle, un salarié aidant peut ressentir le besoin d’adapter
son rythme de travail pour mieux accompagner la personne concerneée.
L’article L. 3121-49 du Code du Travail permet aux aidants familiaux et aux
proches d’une personne en situation de handicap de bénéficier d’un
aménagement d’horaires (27).

Le congé de proche aidant: il permet de cesser temporairement son
activité professionnelle ou de travailler a temps partiel pour s’occuper d’'un
proche en situation de handicap. Il est accessible aux fonctionnaires en
activité et les agents contractuels de droit public. La durée est fixée a 3 mois
maximum renouvelables dans la limite d’'un an sur 'ensemble de la carriére.
Ce congé n'est pas rémunéré, en revanche, I'aidant peut bénéficier d’une

allocation journaliére de proche aidant (AJPA) (24).
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- Le temps partiel de droit : la demande d'un agent, qu'il soit fonctionnaire
ou contractuel, d’exercer ses fonctions a temps partiel est automatiquement
acceptée dans les cas suivants : lorsqu’il doit prodiguer des soins a son
conjoint, a un enfant a charge ou a un ascendant souffrant d’'un handicap

nécessitant I'assistance d’une tierce personne.

4 Indemnités/ prestations spécifiques aux aidants de personnes en situation de
handicap :

L’allocation journaliére de présence parentale (AJPP) : Les parents a
charge nécessitant une présence constante et des soins intensifs en raison
d’'une maladie ou d’'un accident d’'une gravité particuliere peuvent en
bénéficier selon les articles L. 544-1 et D.544-1 du Code de la sécurité

sociale (28).

- La prestation de compensation du handicap (PCH) est une aide
financiére accordée par le département pour couvrir certaines dépenses
liées au handicap. Cette aide personnalisée est ajustée en fonction des
besoins spécifiques de la personne en situation de handicap et de son
aidant. Il est possible dans certaines conditions, de dédommager un aidant
familial (article L.245-3 1° du Code de I'action sociale et des familles) ou de
'employer en tant que salarié (articles L. 245-12, R. 245-7 et D. 245-8 du
méme code) (29).

- L’allocation d’éducation de I’enfant handicapé (AEEH): prestation
destinée a compenser les frais d’éducation et de soins apportés a un enfant
en situation de handicap. Cette aide est versée a la personne qui en assume
la charge conformément aux articles L.541-1 a L.541-4 du Code de la
sécurité sociale. Une majoration de cette allocation est prévue pour les
parents isolés (article L.541-4 du méme code). L'AEEH est cumulable, en

tout ou partie, avec la PCH (30).
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L’allocation aux adultes handicapés (AAH) est une aide financiére
destinée aux personnes ayant un taux d’incapacité d’au minimum 80% et
ageé au minimum de 20 ans. Le but de cette aide est d’assurer un minimum

de ressources et de soulager I'entourage au niveau financier (24).

L’allocation de parents d’enfants handicapés (APEH) : cette prestation
est destinée aux parents d’enfants en situation de handicap de moins de 20
ans bénéficiaires de 'AEEH ou encore pour des adultes ne percevant pas
I’AAH, ni d’allocations compensatrices.

5 Mesures et dispositifs facilitant le répit :

L’accueil temporaire (D. 312-8 du Code de I'action sociale et des familles)
a travers l'accueil de jour qui permet une prise en charge réguliere en
établissement médico-social de type institut médico-éducatif (IME), foyer
d’hébergement, structure sanitaire (Hopital).

L’accueil familial temporaire : L'accueil familial offre une solution
d’hébergement adaptée aux personnes qui, temporairement ou de fagon
permanente, ne peuvent ou ne souhaitent plus vivre chez elles. Il constitue
une alternative a I'nébergement en établissement et est assuré par des
accueillants familiaux agréés par le conseil départemental. Ces derniers
peuvent étre une personne seule ou un couple. Les accueillants familiaux
hébergent des personnes agées ou en situation de handicap a leur domicile,
leur permettant de partager la vie de famille en échange d’'une rémunération.
lls offrent un accompagnement personnalisé, qu’il soit temporaire ou de
longue durée, dans un cadre familial propice a une présence bienveillante

et stimulante. lls peuvent recevoir des personnes seules ou des couples.
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Le relayage a domicile : dispositif qui permet a l'aidant de prendre
quelques jours de vacances pendant que son proche reste a domicile. Une
présence est assureée jour et nuit, 24 heures sur 24, pendant plusieurs jours.

Ce dispositif n’existe pas encore partout en France.

Les séjours de vacances : il existe des structures tels que le réseau des
villages « vacances répit familles » (VRF) ou encore le réseau Passerelles
qui permettent d’accueillir dans un méme lieu l'aidant et I'aidé avec des

structures adaptées aux personnes en situation de handicap (31).

6 Les droits a la retraite pour I'aidant familial

Les proches aidants peuvent faire reconnaitre leur réle dans le calcul de leur
retraite. Ainsi, une personne qui s’occupe d’un enfant ou d’un adulte en
situation de handicap peut, sous certaines conditions, obtenir une
majoration de trimestres pour sa retraite dans le cadre du régime général de
la sécurité sociale. Cela permet de prendre en compte les périodes ou le
proche aidant n’a pas travaillé ou a travaillé a temps partiel pour s’occuper
d’'un enfant, d’'un parent ou d’'une personne en situation de handicap ou
malade. Un aidant qui s’est occupé d’un proche en situation de handicap
pendant au moins 30 mois peut bénéficier d’'une retraite a taux plein dés 65
ans. Par ailleurs, les fonctionnaires ayant interrompu ou réduit leur activité
d’au moins 80% pour s’occuper d’un enfant invalide peuvent prétendre a un

départ anticipé a la retraite (32).
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1.3 Problématique et objectifs de la thése

Depuis quelques années, les pouvoirs publics, en suivant les recommandations
des associations, ont mis en place des actions pour améliorer la qualité de vie des
aidants. Cependant, il reste encore des efforts a faire pour étendre ces dispositifs sur
tout le territoire, tout en les adaptant aux diverses situations et profils, tant des aidants
qgue des personnes aidées.

Les aidants familiaux jouent un réle essentiel : ils sont souvent les mieux placés
pour comprendre les besoins de leur proche et gérer son quotidien. En tant que
premiers acteurs dans cet accompagnement, ils sont particulierement vulnérables a
I'épuisement, a I'isolement et a la solitude que ce soit au sein de leur famille, sur le
plan social ou au travail. Ainsi pour bien prendre en charge une personne en situation
de handicap, il est crucial de prendre en compte ses aidants, de rester attentif a leur

situation et de leur proposer un accompagnement en cas de besoin.
L’objectif de cette these est donc de mieux comprendre qui sont les aidants, et de
mettre en lumiére les répercussions de leur situation sur leur vie familiale,

professionnelle, et sur leur santé et de faciliter les soins de santé orale des personnes

en situation de handicap (33).

2 Matériels et méthodes

2.1 Population

2.1.1 Modalités d’identification des participants

Afin d’avoir un échantillonnage ciblé, les participants de l'étude ont été
sélectionnés a partir de la liste active des patients en situation de handicap qui
consultaient le Centre d’Enseignement et de Soins Dentaires a Boulogne-sur-Mer,
accompagnés d’'un aidant.
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21.2 Critéres d’inclusion

Pour pouvoir étre inclus dans I'étude, les participants devaient :

- étre un accompagnant professionnel ou familial du patient ;
- accompagner un patient en situation de handicap ;
- avoir consulté dans le service d’odontologie de Boulogne-sur-Mer.

21.3 Critéres de non inclusion

Au contraire, ne pouvaient pas étre inclus dans I'étude les accompagnants de

patient n’étant pas en situation de handicap.

Les accompagnants ne parlant pas la langue frangaise n'ont pas été inclus dans
'étude. La maitrise insuffisante du francais aurait pu entrainer des difficultés de
compréhension des questions, ce qui aurait biaisé les réponses. Pour garantir la
qualité et la fiabilité des données recueillies, il était essentiel que les participants

puissent comprendre clairement les questions posées.

2.2 Lieu et période de recueil

2.2.1 Lieu de recueil

Les données ont été recueillis dans le service d'odontologie du Centre
d’Enseignement et de Soins Dentaires a Boulogne-sur-Mer au cours de consultation
de soins (état vigile ou sédation consciente), aux urgences dentaires ou encore lors
de consultation blanche (consultation d’habituation au cours de laquelle aucun acte

médical ou soin n’est réalisé).

2.2.2 Période de recueil

Les données ont été recueillies sur une période allant du 28/02/2024 au
30/08/2024.
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2.3 Outils de recueil des données

2.3.1 Présentation du questionnaire

Les données ont été recueillies a I'aide d’'un questionnaire papier spécialement
congu pour cette these. Les thémes abordés incluent le type de population étudiée
(age, sexe, type d’aidant), le profil de la personne aidée (age, sexe, type de handicap),
'aide au quotidien (provenant de structures, de professionnels, aide financiére),
'impact du statut d’aidant sur la vie quotidienne (vie familiale, vie professionnelle,
santé), ainsi que la santé bucco-dentaire.

Ce questionnaire comprend une page de présentation expliquant son utilité, suivie de
9 pages de questions (voir Annexe 3).

Pour réaliser le questionnaire de cette thése, une étude de la littérature
existante a été réalisée en amont. Plusieurs questionnaires déja utilisés dans des
recherches similaires ont été consultés pour en reprendre certaines formulations de
questions et de choix des échelles de mesure. Cette analyse a permis d’identifier les

questions les plus pertinentes pour répondre aux objectifs de I'étude.

2.3.2 Origine des données recueillies

Les données recueillies sont paracliniques. Elles ont été collectées le jour de la

consultation.

2.3.3 Nature des données recueillies

Les variables sont de deux types dans le questionnaire :

- Variables quantitatives : age du patient, age des parents, nombre
d’années en tant qu’aidant...
- Variables qualitatives : genre du patient, type d’handicap, type de

compensations financiéres...
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2.4 Procédure de recueil des données

2.4.1 Modalités d’'information des participants

Apres validation des criteres d’inclusion, I'investigateur informait I'aidant de
I'existence de cette recherche et lui proposait d’y participer. Si I'aidant acceptait, il
donnait son consentement oral. Une lettre d’'information détaillant les objectifs de
'étude, les droits des participants, ainsi que les coordonnées de linvestigateur

principal, était alors remise a 'accompagnant, en méme temps que le questionnaire.

2.4.2 Meéthode de recueil des données
Le questionnaire était remis en main propre, soit dans la salle d’attente, soit
dans la salle de soins. Le participant remplissait le questionnaire de maniére

autonome, puis le retournait soit a I'accueil, soit directement au soignant responsable

de la prise en charge du patient.

2.5 Analyse des données

2.5.1 Logiciel

Les analyses des données sont réalisées a I'aide du logiciel Microsoft Excel
pour Mac 2021 version 16.74.

2.5.2 Taille de I'’échantillon

Cette étude porte sur un échantillon empirique dans le cadre d’'une étude
exploratoire de 60 aidants de personnes en situation de handicap.
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2.6 Démarches réglementaires

2.6.1 Considérations éthiques

Une lettre d'information (Annexe 2) était présente sur la premiere page du
questionnaire, celle-ci renseignait I'aidant et/ou la personne en situation de handicap

sur :

- les coordonnées de l'investigateur,
- les objectifs de I'étude
- les droits des participants

- la durée de conservation ainsi que la sécurité des données.

A la suite de cette lettre, le consentement libre, éclairé et explicite des participants était
recueilli oralement. En cas de refus de consentement, le questionnaire s’arrétait

immédiatement.

Il était également précisé que, les questionnaires étant anonymes, il n’était pas
possible d’exercer un droit d’acces, de retrait ou de modification des données une fois

le formulaire complété et remis.

2.6.2 Conservation et stockage des données

Aprés valorisations des résultats, les questionnaires papiers seront détruits.

2.6.3 Validation du protocole

Cette étude visait a évaluer le profil des aidants de personne en situation de
handicap et n’avait pas pour finalité de développer des connaissances biologiques ou
meédicales : il ne s’agissait donc pas d’'une Recherche Impliquant la Personne
Humaine. Elle n’entrait alors pas dans la catégorie des recherches cliniques encadrées
par la loi Jardé.
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Le questionnaire a fait I'objet d’'une déclaration aupres d'un délégué de la
protection des données (DPO) de I'Université de Lille avant sa diffusion au sein du
service odontologique de Boulogne sur Mer afin d’en vérifier la conformité avec la
Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD). Notre recherche a été
exonérée de déclaration relative au reglement général sur la protection des données

dans la mesure ou elle respectait les consignes données.

Le récépisseé d’attestation de déclaration a été délivré par le délégué DPO le 22
février 2024.

2.6.4 Conflits d’'intéréts

Aucun conflit d’intéréts lié a cette recherche n’est a déclarer.

3 Résultats

3.1 Population

3.1.1 Age

Parmi les 60 aidants inclus dans I'étude, 'dge moyen est de 45,13 ans. Les
aidantes femmes ont en moyenne 44,08 ans, tandis que les aidants hommes affichent
un age moyen de 50,4 ans. Pour les aidantes professionnelles, 'age moyen est de
40,9 ans, contre 45,42 ans chez les aidantes familiales. Chez les hommes, les aidants
familiaux ont un dge moyen de 52 ans, tandis que les aidants professionnels sont plus
jeunes, avec une moyenne de 36 ans.

En termes de répartition d’age :

- 6 aidants (10%) ont entre 20 et 29 ans

- 16 aidants (26,6%) ont entre 30 et 39 ans

- 17 aidants (28,3%) ont entre 40 et 49 ans

- 14 aidants (23,3%) sont agés de 50 a 59 ans
- 4 aidants (6,7%) sont agés de 60 a 69 ans

- 3 aidants (5%) ont 70 ans et plus
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Ces données sont reprises dans le graphique ci-dessous.

Effectif par age
18
16
14
12

10

4
: I .
0

20-29 ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70 ans et plus

B Répartition des effectifs en fonction de I'age

Figure 7: Répatrtition des aidants selon I'dge

31.2 Genre

La population étudiée se compose de 50 femmes (83,3%) et de 10 hommes
(16,7%). Le groupe des 20 a 29 ans comprend 5 femmes et 1 homme, celui des 30 a
39 ans est constitué de 15 femmes et 1 homme, tandis que celui des 40 a 49 ans
compte 15 femmes et 2 hommes. Le groupe des 50 a 59 ans inclut 10 femmes et 4
hommes, celui des 60 a 69 ans se compose de 3 femmes et 1 homme et enfin, dans
le groupe des 70 ans et plus, on trouve 2 femmes et 1 homme. Ces données sont
synthétisées dans le graphique ci-dessous.
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Répartition des effectifs selon I'age et le genre
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20-29 ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70 ans et plus

mHomme ™ Femme

Figure 8: Répartition des aidants selon I'4ge et le genre

3.1.3 Statut conjugal de l'aidant

Dans la population étudiée, la majorité des aidants est mariée, représentant 25
personnes (41,7%). 12 aidants sont célibataires (20%), 10 vivent en concubinage
(16,7%), 8 sont pacsés (13,3%), 3 sont divorcés (5%) et, enfin, 2 sont veufs ou veuves

(3,3%). Ces données sont illustrées dans le graphique ci-dessous.

Effectif de la population en fonction du statut conjugal

Veuf/Veuve
Concubinage
Pacsé(e)
Célibataire

Divorcé(e)/Séparé(e)

Marié(e)

o

5 10 15 20 25 30

m Effectif de la population en fonction du statut conjugal

Figure 9: Répartition de la population selon le statut conjugal
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3.1.4 Catégorie socioprofessionnelle de 'aidant

Pour cette section, seules les professions des proches aidants ont été
examinées. Parmi les 44 proches aidants, la majorité sont des employés (12
personnes), suivis de prés par 11 personnes au foyer. 5 sont retraités, 4 ont coché
« autre » sans spécifier leur profession. 3 exercent une profession libérale, et 3 autres
se définissent comme aidants familiaux. 2 sont ouvriers, tandis que 2 autres sont en
recherche d’emploi. Enfin, il y a une personne dans la catégorie des cadres et une
autre dans celle des professions libérales.

Répartition des aidants naturels selon leur catégorie
socioprofessionnelle

Autre I
Demandeur d'emploi I
Profession intermédiaire
Aidant familial I
Retraité I
Cadre mm
Profession libérale IE———————
Ouvrier I
Homme ou femme au foyer I
Employé I

m Effectif de la population

Figure 10: Répartition des aidants naturels selon leur catégorie socioprofessionnelle

3.1.5 Type d’aidant

La population étudiée se divise en deux grandes catégories : les proches
aidants et les aidants professionnels. Parmi les 60 aidants, 44 sont des proches
aidants, représentant 73,3% du total, tandis que 16 sont des aidants professionnels,
soit 26,7%.
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Parmi les 44 proches aidants, 40 sont les parents (pére ou mére) de la personne
aidée, ce qui représente 90,9%. Les 4 autres aidants incluent un conjoint, un ami, une

sceur et un enfant de l'aidé. Les données sont reprises dans les graphiques qui suivent.

REPARTITION DE LA POPULATION EN FONCTION DU
STATUT DE L'AIDANT

M Aidants naturels  m Aidants profesionnels

Figure 11: Répartition de la population en fonction du statut de l'aidant

STATUT DE L'AIDANT PAR RAPPORT A L'AIDE

m Conjoint mEnfant mPére, Mére mAmi M Frére/Sceur

Figure 12: Lien entre l'aidant et I'aidé
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3.2 Profil de la personne aidée

3.2.1 Age et sexe

Parmi les 60 personnes en situation de handicap, 39 sont des hommes et 21
sont des femmes.

En termes de répartition d’age :

- 18 (30%) ont entre 1 et 9 ans

- 16 (26,7%) ont entre 10 et 19 ans

- 5(8,3%) ont entre 20 et 29 ans

- 7 (11,7%) sont &gés de 30 a 39 ans
8,3%) sont agés de 40 a 49 ans
13,3%) ont entre 50 et 59 ans

(
(
(
(1,7%) a entre 60 et 69 ans

5
- 8
1
Ces données sont reprises dans le graphique ci-dessous.

Age et sexe de |la personne en situation de handicap

20
18

16
14
12
10

1-9 ans 10-19 ans 20-29 ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans

o N B OO

W Femme mHomme

Figure 13: Répatrtition des personnes en situation de handicap selon I'4ge et le sexe
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3.2.2 Période d’aidance

Pour cette question, seules les réponses des proches aidants ont été

examinées. A égalité, 12 personnes ont répondu avoir aidé pendant une durée de 5 a

10 ans et 12 autres ont répondu pendant 10 a 20 ans. 9 aidants ont déclaré avoir

apporté leur aide pendant plus de 20 ans et 6 ont mentionné une durée de 2 a 5 ans.

Enfin, 2 personnes ont répondu avoir aidé entre 6 mois et 2 ans, et deux autres entre

0 et 6 mois.

14

12

10

Depuis combien de temps aidez-vous la personne?

0-6 mois 6mois-2 ans 2-5 ans 5-10 ans 10-20 ans plus de 20 ans

W Effectif

Figure 14: Répartition des aidants naturels en fonction de la période d'aidance

3.2.3 Type d’handicap

A la question, « Précisez le type d’handicap qui touche votre proche », les

aidants pouvaient cocher plusieurs cases. Ainsi, parmi les personnes en situation de

handicap, 24 possédent une déficience motrice, 7 une déficience sensitive et

sensorielle et 43 une déficience mentale. Aucune ne présentait de déficience viscérale.
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Précisez le type d'handicap qui touche votre proche

50
40
30
20
10
. [ ]
Déficience motrice Déficience sensitive et  Déficience mentale et Déficience viscérales
sensorielle cognitive
| Effectif

Figure 15: Type d'handicap des personnes aidées

3.3 L’aide au quotidien

A partir de cette section du questionnaire, uniquement les proches aidants ont
répondu.

3.3.1 L’aide d’'une structure
Parmi les 44 proches aidants, 26 ont déclaré avoir recours a une structure prenant en

charge leur proche, ce qui correspond a 59%. En revanche, 18 ont indiqué qu’ils
n’utilisaient pas ce type de service représentant ainsi 41%.

VOTRE PROCHE EST-IL PRIS EN CHARGE PAR UNE
STRUCTURE?

mOUl mNON

Figure 16: Pourcentage d'aidants faisant appel a une structure pour leur proche
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Parmi les 26 personnes ayant répondu « oui» a la question, il leur a été
demandé a quelle fréquence elles confiaient leur proche a une structure. La majorité,
soit 17 aidants, a indiqué qu'’ils le faisaient tous les jours de la semaine. 5 d’entre eux
ne confient leur proche que quelques jours par semaine, et 3 ont coché la case 24
heures sur 24, tandis qu’une derniére a mentionné qu’elle confiait son proche 90 jours

par an.

Si oui a quelle fréquence?

m 24h/24h
M Tous les jours de la semaine
m Quelques jours en semaine

Autre

Figure 17: Fréquence de présence des aidés dans les structures

Parmi les 26 aidants ayant répondu « oui », seulement 21 ont précisé le type
de structure. La majorité d'entre eux se trouvent dans des Instituts médicoéducatifs
(IME), au nombre de 9. Trois sont en hopital de jour, tandis que 3 autres sont dans
des foyers d’accueil médicalisés (FAM). 2 sont en service d’éducation spéciale et de
soins a domicile (SESSAD), et 2 autres en maisons d’accueil spécialisées (MAS).
Enfin, une personne est en EHPAD et une autre dans un établissement régional
d’enseignement adapté (EREA). Les données sont reprises dans le graphique qui suit.
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Si oui quelle type de structure?

&

= IME = Hopital de jour = EHPAD FAM = SESSAD = EREA = MAS

Figure 18: Type de structure accueillant les personnes en situation de handicap

Parmi les 18 aidants ayant répondu « non » a la question, il leur a été demandé

de préciser les raisons de ce choix.

Sept d'entre eux n'en ressentent pas le besoin (soit 39 %), tandis que trois
estiment qu'il n'y a pas de disponibilité dans leur zone géographique proche (soit 17
%). Deux personnes ont mentionné que leur proche ne le souhaitait pas (soit 11 %),
et une a indiqué qu'elle ne savait pas a qui s'adresser. Enfin, cing aidants ont choisi
l'option « autre » (soit 28 %) en précisant leur réponse : deux ont indiqué que leur
proche était en attente d’admission, deux autres ont noté que les structures n'étaient
pas adaptées, et la derniére a précisé que la prise en charge de son proche se faisait
dans le cadre libéral.
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Si non pour quelles raisons?

M Vous ne savez pas a qui vous
adresser

m Vous n'en ressentez pas le besoin
H Pas de disponibilité dans la zone
géographique proche

Votre proche ne le souhaite pas

W Autre

Figure 19: Raisons des aidants ne confiant pas leur proche a une structure

3.3.2 L’aide de professionnels

A la question « bénéficiez-vous de I'intervention de professionnels pour accompagner
votre proche au quotidien », 31 aidants ont répondu « OUI » ce qui représente 70,5%.

A linverse, 13 d’entre eux ont répondu « NON », soit 29,5%.

Bénéficiez-vous de l'intervention de professionnels pour
accompagner votre proche au quotidien?

mOUl mNON

Figure 20: Répartition des aidants ayant recours a des professionnels
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Pour les 31 aidants ayant répondu « oui » a la question, il leur était demandé
de préciser le type de professionnels qui intervenaient auprés de leur proche.

Voici une liste des différents types de professions et des effectifs associés,
classés par ordre décroissant :

- Orthophoniste : 17

- Psychomotricien : 9

- Ergothérapeute : 9

- Accompagnante des éléves en situation de handicap (AESH) : 8
- Kinésithérapeute : 7

- Autre : 6 (orthophoniste, éducatrice spécialiséex4 et psychologuex?2)
- Infirmier/infirmiére : 5

- Accompagnant éducatif et social (AES) : 4

- Neuropsychologue : 4

- Psychiatre : 3

- Assistant de vie dépendance et handicap : 2

Si oui, laquelle ou lesquels?

AVDH
Kinésithérapeute
Psychomotricien
Infirmier/Infirmiére

Psychiatre
Ergothérapeute
AES

Neuropsychologue

|
|
|
|
I
Orthophonist e
——
|
|
AESH
I

Autre

W Effectif

Figure 21: Type de professionnels intervenant aupres des proches aidés
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Pour les 13 autres aidants ayant répondu « non », il leur était demandé pour
quelle raison ils avaient fait ce choix. 7 aidants ont déclaré qu’ils n’en ressentaient pas
le besoin (54%), un d’entre eux a indiqué que la personne qu’il accompagnait ne le
souhaitait pas (8%). 2 ont un entourage suffisamment disponible (15%) tandis que 2
autres ont déclaré avoir des difficultés a trouver des professionnels (15%). Enfin une
personne a coché la cause « autre » sans donner de précision (8%).

Si non, pour quelles raisons?

m Vous n'en ressentez pas le besoin
m Votre proche ne le souhaite pas

Son entourage est suffisamment
disponible

Difficile de trouver des
professionnels

W Autre

Figure 22: Raisons des aidants n'ayant pas recours a des professionnels pour leur proche

3.3.3 Aide financiére

A la question « Bénéficiez-vous de compensations financiéres pour votre
proche ou vous-méme », les aidants pouvaient cocher plusieurs cases.
Une trés grande majorité, soit 30 aidants, percoit I'allocation d’éducation d’enfant
handicapé (AEEH). La prestation de compensation du handicap (PCH) est touchée
par 9 d’entre eux, tandis que 8 bénéficient de 'allocation adulte handicapée (AAH). Un
aidant touche I'allocation journaliére de présence parentale (AJPP), et deux personnes
ont répondu ne pas savoir répondre a cette question. Enfin 4 aidants ont coché la case
« autre » en précisant toucher des compléments ou bien I'allocation compensatrice

pour tierce personne (ACTP) ou encore ne rien toucher du tout.
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15
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Bénéficiez-vous de compensations financieres pour votre
proche ou vous-méme?

I l — [ ] ]
PCH AAH

AEEH AJPP Autre Je ne sais pas

m Effectif

Figure 23: Type de compensations financieres touchés par les aidants ou leur proche

3.3.4 L’aide familiale

A la question « Est-ce que d’autres proches interviennent aussi ? », 29 aidants
ont répondu « OUI » soit 66% et les 15 autres ont répondu « NON » soit 34%.

EST-CE QUE D'AUTRES PROCHES INTERVIENNENT
AUSSI?

mOUI mNON

Figure 24: Pourcentage d'aidants recevant l'aide d'autres proches
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Les 29 aidants ayant répondu « OUI » pouvaient cocher plusieurs cases afin de
préciser le type de proche qui intervient.
Parmi les proches mentionnés, 21 sont des conjoints, 10 des fréres ou sceurs, 6 des
grands-parents, 4 des parents et un enfant. De plus, un aidant a coché la cause

« autre » signifiant que l'intervenant est soit un oncle, une tante ou un cousin.

Si oui lesquels?

Wiy,

= Parent = Conjoint = Grands-parents Frére ousceur = Enfant = Autre (oncle, tante, cousins..)

Figure 25: Type de proche intervenant en plus de l'aidant naturel
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Aux 44 proches aidants , la question suivante leur a été posée : « Pouvez-vous
vous ménager des moments de répit ? ».
17 aidants ont répondu « Trés peu » (39%), 16 ont choisi « Parfois » (35%), 8 ont

indiqué « Souvent » (19%) et 3 ont déclaré « Jamais » (7%).

POUVEZ-VOUS VOUS MENAGER DES MOMENTS DE
REPIT?

HSouvent M Parfois MTrespeu MJamais

Figure 26: Répartition des aidants en fonction des moments de répit qu'ils peuvent s'accorder

Pour les aidants ayant répondu favorablement a la question précédente, il leur
a été demandé de préciser « ces opportunités de répit », plusieurs réponses étaient
possibles.

Pour la majorité d’entre eux, soit 17 aidants, ces moments de répit surviennent
lorsque leur proche est a I'école. 12 d’entre eux regoivent de I'aide d’autres proches.
4 aidants ont indiqué que leur proche se trouve dans un établissement hébergeant des
personnes en situation de handicap, 3 bénéficient d’'un hébergement temporaire tandis
que 3 autres d’'un hépital de jour. Enfin, 2 aidants regoivent I'aide de professionnels et

2 autres celle de bénévoles.
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Quelles sont ces opportunités de répit?

18
16
14
12
10
8
6
4
: ] B n
0 i i
II/Elle est a II/Elle recoit  Il/Elle est en Regoit de I'aide II/Elle esten IlI/Elle est en Regoit I'aide de
|'école |'aide de hébergement d'autres établissement hopital de jour  bénévoles
professionnels temporaire proches hébergeant

des personnes
en situation de
handicap

m Quelles sont ces opportunités de répit?

Figure 27: Opportunités de répit des aidants naturels

A la question « Avez-vous besoin de plus de moment de répit ? », 17 aidants
ont répondu « NON » (38%), 7 ont indiqué ne pas savoir répondre (16%) et 20 d’entre
eux ont répondu « OUI » (46%).

Parmi les 20 aidants ayant répondu « OUI », 17 souhaitent quelques heures en
plus dans la semaine (85%) tandis que 3 autres préférent une journée entiere (15%).

Avez-vous besoin de plus de répit?

mOoul
H NON

M Je ne sais pas
m Quelques heures dans la semaine

Une journée entiere

Figure 28: Répartition des aidants en fonction de leur besoin de répit
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3.4 L’impact du statut d’aidant au quotidien

3.4.1 Vie familiale

A la question « L’accompagnement de la personne a-t-il modifié les rapports au
sein de votre famille ? », certains aidants ont coché plusieurs cases. Par exemple,
certains précisent que cela a rapproché certains membres de la famille tout en en
éloignant d’autres.

14 aidants n’ont pas constaté de changement, 13 trouvent que cela les a
rapprochés tandis que 4 indiquent que cela les a éloignés. 10 estiment que les
relations sont devenues parfois tendues, 3 ont coché la case « sans objet » car ils

n’ont pas d’autres membres dans leur famille et 3 déclarent ne pas savoir répondre.

L'accompagnement de la personne a-t-il modifié les
rapports au sein de votre famille?
m Cela vous a rapproché
M Cela vous a éloigné
m Pas de changement
Je ne sais pas
M Les relations sont devenues parfois

tendues

m Sans objet: vous n'avez pas d'autres
membres de la famille

Figure 29: Type de rapport au sein de la famille depuis I'entrée en situation d'aidance
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A la question « L’accompagnement de votre proche a-t-il redéfini la répartition
des taches et responsabilités au sein de la famille ? », 19 aidants déclarent assurer a
eux seul la majorité des tadches au quotidien (43%). 8 d’entre eux estiment que la
répartition des taches n’a pas changé (18%), tandis que 8 autres indiquent que certains
membres de la famille ont pris en charge plus de responsabilités (18%). 6 trouvent que
les responsabilités ont été redistribuées de maniére équitable (14%) et 3 déclarent de
pas savoir (7%).

L'accompagnement de votre proche a-t-il redéfini la
répartition des taches et responsabilités au sein de la
famille?

M Vous assurez a vous seul la majorité
des taches au gotidien

M Les responsabilités ont été
redistribuées de maniére équitable

M La répartition des taches n'a pas
changé

Certains membres de la famille ont
pris en charge plus de
responsabilités

M Je ne sais pas

Figure 30: Répartition des taches et responsabilités au sein de la famille depuis I'accompagnement du proche en
situation de handicap
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3.4.2 Vie professionnelle

A la question « L'accompagnement de votre proche a-t-il eu des conséquences
sur votre vie professionnelle ? », 16 aidants ont répondu « Toujours » (35%), 11 ont
choisi « Jamais » (26%), 10 ont indiqué « Souvent » (23%) et 7 ont déclaré « Parfois »
(16%).

L'accompagnement de votre proche a-t-il eu des
conséquences sur votre vie professionnelle?

W Jamais ™ Parfois M Souvent Toujours

Figure 31: Pourcentage d'aidants ayant eu des conséquences sur leur vie professionnelle

Les 33 aidants ayant répondu positivement a la derniére question pouvaient
préciser les conséquences sur leur vie professionnelle.
18 aidants ont dU arréter leur activité professionnelle, 7 bénéficient de flexibilité dans
leurs horaires. 5 d’entre eux travaillent a temps partiel, 4 s’arrangent avec leurs
collegues tandis que 4 autres ont renoncé a des opportunités de carriere. Enfin, un
aidant recourt au télétravail et un autre a bénéficié d’'un départ a la retraite anticipé.
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Si oui, lesquels?

20
18
16
14
12
10

8

6

4

z _ 1B

0 | |

Arrét activité Flexibilité des Arrangement Départ anticipé Renoncement Temps partiel Recours
professionnelle  horaires avec les a la retraite ades télétravail
collégues opportunités
de carriere
m Effectif

Figure 32: Type de conséquence sur la carriere professionnelle des aidants

A la question « Votre situation d’aidant est-elle connue dans votre
environnement professionnel ? », 33 aidants ont répondu. 13 d’entre eux ont indiqué
« OUl » (39%), 17 ont répondu « NON » (52%) et 3 ont déclaré ne pas savoir (9%).

Votre situation d'aidant est-elle connue dans votre
environnement professionnel?

mOUl
H NON

H Je ne sais pas

Figure 33: Pourcentage d'aidants ayant leur situation connue dans leur environnement professionnel
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3.4.3 Santé

A la question « Votre situation d’aidant a-t-elle un impact sur votre santé ? », 11
aidants (25%) ont répondu « tout a fait d’accord », 10 sont « d’accord » (23%), 4 ne
sont « pas d’accord » (9%) et 9 ont déclaré « pas du tout d’accord » (20%). Enfin, 10
aidants (23%) ne savent pas le dire.

Votre situation d'aidant a-t-elle un impact sur votre santé?

H Tout a fait d'accord
m D'accord
m Pas d'accord

Pas du tout d'accord

H Ne sait pas

Figure 34: Ressenti des aidants sur leur santé

A la question « Le fait d’étre aidant vous a-t-il conduit a renoncer a des soins
généraux (médecin généraliste...) ? », 20 aidants ont répondu « Jamais » (46%), 15
ont indiqué « Rarement » (34%), 9 ont déclaré « Souvent » (20%) et aucun n’a coché
la case « Toujours ».
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Le fait d'étre aidant vous a-t-il conduit a renoncer a des
soins généraux (médecin généraliste...)?

W Jamais
m Rarement
m Souvent

Toujours

Figure 35: Pourcentage d'aidants ayant renoncé & des soins généraux

A la question « Le fait d’étre aidant vous a-t-il conduit a renoncer a des soins
spécialisés (dentaire, gynécologue...) ? », 23 aidants ont répondu « Jamais » (52%),
11 ont indiqué « Rarement » (25%), 9 ont déclaré « Souvent » (21%) et un aidant a

coché la case « Toujours » (2%).

Le fait d'étre aidant vous a-t-il conduit a renoncer a des
soins spécialisés (dentaire, gynécologue...)?

W Jamais
m Rarement
m Souvent

Toujours

Figure 36: Pourcentage d'aidants ayant renoncé & des soins spécialisés
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A la question « Pour quelles raisons principales avez-vous renoncé a des
soins ? », les aidants pouvaient sélectionner plusieurs réponses. 14 d’entre eux ont
déclaré manquer de temps, 11 autres ont mentionné qu’ils devaient rester auprés de
leur proche. 3 aidants ont indiqué gqu’ils ne savaient pas a qui s’adresser, 3 autres ont
estimé que le temps d’attente était trop long tandis que 2 aidants ont indiqué un

manque de moyens financiers.

Pour quelles raisons principales avez vous renoncé a des

soins?
16
14
12
10
8
6
4
2 H B
. ]
Vous deviez rester  Manque de temps Temps d'attente trop Vous ne saviez pasa Moyens financiers
aupres de votre long qui vous adresser
proche
| Effectif

Figure 37: Raisons des aidants ayant renoncé a des soins médicaux
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A la question « Ressentez-vous de la fatigue physique ? », 3 aidants ont
répondu « Jamais » (7%), 10 ont indiqué « Rarement» (23%), 26 ont déclaré

« Souvent » (59%) et 5 aidants ont coché la case « Toujours » (11%).

Ressentez vous de la fatigue physique?

H Jamais
m Rarement
m Souvent

= Toujours

Figure 38: Pourcentage d'aidants ressentant de la fatigue physique

A la question « Vous sentez-vous stressé ? », 6 aidants ont répondu « Jamais »
(14%), 10 ont indiqué « Rarement » (23%), 19 ont déclaré « Souvent » (43%) et 9
aidants ont coché la case « Toujours » (20%).

Vous sentez-vous stressé?

W Jamais
W Rarement
m Souvent

= Toujours

Figure 39: Pourcentage d'aidants ressentant du stress
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A la question « Ressentez-vous de la fatigue psychologique ? », 6 aidants ont
répondu « Jamais » (14%), 12 ont indiqué « Rarement» (27%), 20 ont déclaré
« Souvent » (45%) et 6 aidants ont coché la case « Toujours » (14%).

Ressentez-vous de la fatigue psychologique?

W Jamais
W Rarement
W Souvent

= Toujours

Figure 40: Pourcentage d'aidants ressentant de la fatigue psychologique

A la question « Prenez-vous des médicaments pour vous aider a dormir ou
gérer le stress (Tranquillisants, somniféres, antidépresseurs...) ? », 29 aidants ont
répondu « Jamais» (66%), 9 ont indiqué « Occasionnellement » (20%), 6 ont déclaré
« Tous les jours » (14%) et aucun aidant n’a coché la case « 2 a 3 fois par semaine »
(0%).
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Prenez-vous des médicaments pour vous aider a dormir ou
gérer le stress?

m Tous les jours
M 2 a 3 fois par semaine
m Occasionnellement

= Jamais

Figure 41: Pourcentage d'aidants prenant des médicaments pour aider & dormir ou gérer le stress

3.5 L’aidant et la santé buccodentaire

3.5.1 Gestion de la santé bucco-dentaire

A la question « Aidez-vous votre proche pour son hygiéne orale ? », 4 aidants
ont répondu « Jamais» (9%), 6 ont indiqué « Rarement» (14%), 11 ont déclaré
« Souvent » (25%) et 23 aidants ont coché la case « Toujours » (52%).

Aidez-vous votre proche pour son hygiene orale?

W Jamais
W Rarement
W Souvent

= Toujours

Figure 42: Pourcentage d'aidants aidant leur proche pour leur hygiéne buccodentaire
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Sur les 40 aidants ayant répondu positivement a la derniére question, il leur a
été demandé s'ils éprouvaient des difficultés a effectuer le brossage de leur proche.
25 aidants (62%) ont répondu « OUI » tandis que les 15 autres ont déclaré « NON »
(38%).

Si oui, éprouvez-vous des difficultés a réaliser le brossage?

mOoul
m NON

Figure 43: Pourcentage d'aidants ressentant des difficultés au brossage dentaire de leur proche

A la question « Quelles sont les difficultés rencontrées lors du brossage ? », les
25 aidants pouvaient sélectionner plusieurs réponses. 19 aidants précisent que leur
proche ne se laisse pas faire, 13 indiquent que I'ouverture buccale est trop faible et 4
d’entre eux rencontrent des difficultés a utiliser la brosse a dent sur une autre
personne. Un aidant explique avoir peur de la fausse route, tandis qu’un autre

mentionne manquer de temps.
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Si oui, quelles sont les difficultés rencontrées?

m Le proche ne se laisse pas faire = Ouverture buccale faible
= Difficulté a utiliser la brosse a dent sur un tiers = Peur de fausse route

= Manque de temps ou oubli

Figure 44: Difficultés rencontrées par les aidants lors du brossage dentaire chez leur proche

A la question « Avez-vous déja bénéficié de conseils/recommandations adaptés a ces
difficultés ? », 21 aidants ont répondu « OUI » ce qui représente 48%. A l'inverse, 23
d’entre eux ont répondu « NON », soit 52%.

Avez-vous déja bénéficié de conseils/recommandations
adaptés a ces difficultés?

HOUI
= NON

Figure 45: Pourcentage d'aidants ayant recu des conseils pour I'hygiene buccodentaire de leur proche
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Les personnes ayant répondu « OUl » a la derniére question pouvez préciser
par qui ils avaient recu des conseils. 14 aidants ont regu des conseils du chirurgien-
dentiste, 5 de I'éducateur et 5 du médecin généraliste. De plus, 4 aidants ont coché la

case « Autre » sans fournir de précisions.

Si oui par qui?

m Chirurgien dentiste = Educateur = Médecin généraliste Autre

Figure 46: Type de personnes ayant donnés des conseils d'hygiéne buccodentaire aux aidants
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3.5.2 Acces aux soins bucco-dentaires

A la question « Avez-vous eu des difficultés pour trouver un chirurgien-dentiste pour
votre proche ? », 22 aidants ont répondu « OUI » ce qui représente 50% des réponses,
tandis que I'autre moitié a répondu « NON » (50%).

Avez-vous eu des difficultés pour trouver un chirurgien-
dentiste pour votre proche?

mOul
®NON

Figure 47: Pourcentage d'aidants ayant eu des difficultés pour trouver un chirurgien-dentiste pour leur proche

Sur les 22 aidants ayant répondu « OUl » a la question précédente, il leur a été
demandé de préciser pour quelles raisons ils avaient eu des difficultés a trouver un
chirurgien-dentiste.

18 aidants ont mentionné une méconnaissance du handicap, 6 d’entre eux ont
déclaré qu’il n’y avait pas de disponibilité. 3 aidants ont signalé que le matériel et
'équipement étaient inadaptés, 2 autres que les cabinets étaient inaccessibles, et

enfin, un aidant n’a pas trouvé de cabinet a proximité de son lieu de vie.
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Si oui pour quelles raisons?

= Méconnaissance du handicap = Matériel/équipement inadapté
= Pas de disponibilité Cabinets non accessibles

= Pas de cabinet a proximité de mon lieu de vie

Figure 48: Raisons des difficultés a trouver un chirurgien-dentiste

4 Discussion

Cette étude exploratoire a pour but de s’intéresser aux profils des aidants des
personnes en situation de handicap notamment I'impact de leur situation sur leur vie

familiale, leur vie professionnelle ainsi que sur leur santé.

Dans ce paragraphe, les résultats de notre étude vont étre comparés a ceux
d’autres études déja existantes. Toutefois il est important de rappeler que la
comparaison entre les expériences des aidants reste limitée car chaque situation
d’aidance est unique et présente des niveaux d’intensité différentes. En effet, plusieurs
facteurs tels que le type d’handicap, l'intensité de I'aide vont impacter différemment
chaque aidant.
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4.1 Limites

La principale limite de cette étude réside dans le nombre de sujets restreint et

la période d’inclusion courte.

De plus, les questionnaires ont été distribués uniquement au sein du service
d’odontologie de Boulogne-sur-Mer et reflete donc la réalité d’'une région de la France
contrairement a d’autres études menées a I'’échelle nationale. De plus, cette enquéte

offre une perspective strictement hospitaliere.

Par ailleurs, ce questionnaire s’adresse uniquement aux aidants de personnes
en situation de handicap et contrairement a de nombreux questionnaires il ne prend
pas en compte les aidants de personnes ageées. Ce questionnaire reflete ainsi
uniquement le vécu d’un certains types d’aidants.

Un autre point notable est que les personnes de maitrisant pas le frangais ont
été exclues de I'étude. Cette décision a été prise afin d’éviter tout risque de mauvaise
compréhension des questions, ce qui aurait pu entrainer un biais dans les réponses.
En conséquence, leur point de vue n’est pas intégré dans cette recherche. Il convient
toutefois de noter que la non maitrise de la langue frangaise (ou du pays de résidence)

constituerait une vulnérabilité supplémentaire.

Enfin, un plus grand nombre de questions sur certains domaines étudiés,
notamment sur le domaine des besoins de l'aidant (aide extérieure, répit, formation,
groupe de paroles), aurait pu permettre de creuser davantage le sujet. Des
questionnaires plus complets pour les proches aidants sont d’ailleurs disponibles sur
le site de la DREES avec les enquétes Handicap-Santé. Ici, le questionnaire destiné
aux aidants étant déja relativement long et le temps des consultations étant limité, il a
été nécessaire de restreindre le nombre de questions. Une sélection raisonnée et
ciblée a donc été effectuée pour optimiser la pertinence des informations recueillies
(34).
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4.2 Population

4.2.1 Age et Genre de 'aidant

Les résultats concernant la répartition des aidants de personnes en situation de
handicap selon leur genre semblent cohérents avec de récentes études. En effet, une
étude menée par BVA pour la Fondation April de 2015 a 2022 indique que 60% des
aidants sont des femmes, tandis qu’une étude de la DREES enregistre une proportion
similaire, a 56%. Notre étude indique un pourcentage plus élevé, avec 83% des aidants
étant des femmes. Cette proportion plus élevée peut s’expliquer par la taille plus
restreinte de notre échantillon. (22,35).

En France, comme dans le reste de I'Europe, les femmes sont bien plus souvent
aidantes que les hommes. Les taches qu’elles prennent en charge, comme les soins
du corps, les travaux domestiques et le soutien moral, reflétent une répartition genrée
des réles ancrés dans les normes sociales. Dans les couples, les femmes assurent
plus frequemment le role d’aidante, alors que les hommes, a niveau de dépendance
égal, ont plus tendance a placer leur conjointe en établissement ou faire appel a des

professionnels lorsque leurs ressources le permettent.

Lorsqu’ils s'impliquent les hommes privilégient souvent les taches matérielles
telles que la gestion administrative ou les courses, tandis que les femmes consacrent
davantage de temps a I'accompagnement quotidien. Elles consacrent en moyenne
plus de temps, environ 2 heures de plus par jour que les hommes. Cette charge,
cumulée avec la confusion des rbles familiaux et d’aidant, a des répercussions

importantes sur la santé mentale et physique des femmes aidantes.

Cette inégalité s’explique par des attentes sociales différenciées selon le genre,
mais aussi par une perception culturelle ou les femmes sont vues comme plus aptes
a fournir du soin, méme lorsque cela impacte leur vie personnelle ou professionnelle.
Par ailleurs, lorsqu’'un aidant au sein d'un couple interrompt son activité
professionnelle pour s’occuper d’'un proche en situation de handicap, il s’agit trés
souvent d'une femme. Cette situation est en grande partie due aux inégalités
salariales, les femmes gagnant en moyenne moins que les hommes, ce qui les rend

plus susceptibles de faire ce choix au détriment de leur carriere (36,37).
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L’age moyen des aidants de notre échantillon est de 45 ans, ce qui semble
discordants avec de récentes études. L’enquéte BVA montre en effet que la majorité
des aidants ont entre 50 et 64 ans (31%). Cette divergence peut s’expliquer par le fait
que notre étude ne prend en compte que les aidants de personnes en situation de
handicap, excluant ainsi les aidants de personnes agées, souvent plus agées elles-

mémes.

4.2.2 Statut professionnel des aidants

Sur le plan professionnel, I'étude réalisée par la BVA souligne que la part
d’aidants actifs sur le marché du travail est en augmentation, avec 70% d’entre eux
exercant une activité, dont 60% en emploi salarié. Notre étude présente des résultats
légerement inférieurs, avec 56% d’aidants actifs, mais elle montre tout de méme

qu’une majorité d’entre eux exerce une activité professionnelle.

4.2.3 Lien entre I'aidant et l'aidé

En ce qui concerne le lien entre I'aidant et 'aidé, notre étude indique que la trés
grande majorité des aidants a un lien familial avec la personne aidée (97,7%), dont
90,9% sont les parents de 'aidé. En comparaison, I'étude de la BVA rapporte que 86%
des aidants aident un membre de leur famille, parmi lesquels 48% sont I'enfant de la
personne aidée. Cette différence peut s’expliquer par la composition de notre
échantillon, qui comprend majoritairement des parents aidant leurs enfants en situation
de handicap. L'autre étude couvre davantage de situations impliquant des aidants
soutenant des proches &gées ou malades, ce qui justifie la proportion plus importante

d’aidants adultes enfants de la personne aidée.

4.2.4 Période d’aidance et répit

De nombreux aidants, une fois qu’ils acquiérent ce statut, le conservent pendant
de longues années, souvent en raison des besoins constants et durables des
personnes qu’ils soutiennent. Notre étude illustre parfaitement cette réalité, montrant
qu’une grande majorité des aidants interrogés exercent ce role depuis plus de cinq
ans. Plus précisément, 12 aidants déclarent étre actifs depuis 5 a 10 ans, 12 autres

depuis plus de 10 ans, et 9 depuis plus de 20 ans.
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Ces chiffres traduisent une implication souvent prolongée qui met en lumiere

les défis que cette continuité engendre.

Cela met en évidence l'importance cruciale de dispositifs permettant des
périodes de répit pour les aidants. Ces moments de pause, souvent sous-estimés, leur
offrent 'opportunité de se ressourcer, de préserver leur santé mentale et physique et

de continuer a jouer leur réle dans de meilleurs conditions.

La prise en compte des proches aidants constitue un véritable enjeu de société
qui traverse pleinement les secteurs de l'aide, de 'accompagnement et du soin. En
tant que professionnels de santé il est important de se former afin de savoir

accompagner au mieux l'aidant en cas de besoin.

4.2.5 Profil de la personne aidée

Selon un rapport de la DREES intitulé Le Handicap en chiffres — édition 2023,
la répartition entre filles et gargons en situation de handicap varie selon I'age et le
contexte. Chez les enfants et adolescents de moins de 20 ans, une certaine parité est
observée, bien que les gargons soient légerement plus nombreux (54 %). Cette
surreprésentation masculine est encore plus marquée dans les établissements
meédico-sociaux, ou deux tiers des enfants ou adolescents pris en charge sont des

garcons, une tendance stable depuis 2006.
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[EZTICTTE] Répartition des enfants handicapés par sexe et type de structure
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Figure 49: Répartition des enfants handicapés par sexe et type de structure selon la DREES

En revanche, dans la population adulte, les femmes représentent une légére
majorité (53 %) des personnes en situation de handicap. Toutefois, dans les structures
médico-sociales accueillant des adultes, 59 % des bénéficiaires sont des hommes

comme le montre le graphique ci-dessous.

[EZTTIETTE] Répartition des adultes handicapés par sexe et type de structure
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Figure 50: Répartition des adultes handicapés par sexe et type de structure selon la DREES
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Dans notre étude, 65 % des 60 participants en situation de handicap étaient des
hommes. Cette répartition est en cohérence avec les données de la DREES, car
I'échantillon étudié inclut majoritairement des enfants et adolescents (18 participants
agés de 1 a9 ans et 16 agés de 10 a 19 ans), dont beaucoup sont pris en charge au

sein de structures spécialisées pour personnes en situation de handicap (4).

4.3 L’aide au quotidien

Dans notre étude, nous avons interrogé les aidants pour savoir si d’autres
personnes interviennent bénévolement et régulierement auprés de leur proche. 34%
des aidants ont indiqué « NON », un chiffre inférieur a celui rapporté par I'étude de la
BVA de 2022, qui rapportait 48%. Nos résultats semblent donc plus proches de la
tendance observée en 2020, comme le montre le graphique ci-dessous.

100%
90%
80%
70%
60%
50% 0
40% O ”"ﬁj——o\v_—_-@/% %
30% 369 . 39%  37% 37% 3594 36%
S0% 32%
10%
0%
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=O==Non

Figure 51: Pourcentage d'aidants recevant l'aide d'autres proches en fonction des années d'aprés I'étude de la

BVA (22)

Au quotidien les aidants peuvent également trouver du soutien aupres de
professionnels. Dans notre étude 70% d’entre eux ont recours a ce type d’aide contre
73% dans I'étude de la BVA. Les résultats sont donc concordants.

Parmi les professionnels fréquemment mentionnés par les aidants figurent les

orthophonistes, cités par 17 aidants sur 31.
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Ces spécialistes jouent un role clé dans la prise en charge des personnes en
situation de handicap, notamment en intervenant sur les troubles de la communication
et du langage ainsi que les troubles de l'oralité liés a diverses pathologies. Depuis
juillet 2019, un accord entre les orthophonistes et '’Assurance Maladie élargit leurs
interventions aux milieux scolaires et aux lieux d’accueil pour personnes handicapées,
en plus des consultations traditionnelles a domicile ou en cabinet. Ce dispositif vise a
renforcer la prise en charge des enfants en situation de handicap grace a la
revalorisation des actes d’orthophonie.

Cependant, accéder a un rendez-vous chez un orthophoniste reste difficile en
raison des longues listes d’attente d0 a un engorgement des cabinets privés. Cela
s’explique par un déficit d’'orthophonistes dans le secteur public et privé, lié a un
manque de budget, et par une faible attractivité du métier due a des rémunérations
peu élevees (38).

Parmi les autres aides disponibles au quotidien, les proches aidants peuvent
bénéficier du soutien de structures spécialisées pour la prise en charge de leurs
proches en situation de handicap. Dans notre étude, 59% des aidants ont indiqué
recourir a ces structures. Cependant, parmi ceux qui n'ont pas acces a ce type de
soutien, cette situation n’est pas nécessairement liée a un refus délibéré. Plusieurs
obstacles peuvent expliquer ce non-recours : I'absence de structures a proximité
géographique, des structures inadaptés aux besoins de leurs proches ou encore des

délais prolongés dus a une place sur liste d’attente.

Ces obstacles traduisent des disparités majeures dans I'offre de services sur le
territoire frangais. Certaines régions, notamment rurales, comme la Lozére, le Cantal
ou la Correze, disposent d’équipements relativement nombreux, conséquence d’'une
politique historique de relégation géographique des personnes en situation de
handicap. A 'opposé, des zones urbaines comme Ille-de-France ou le pourtour
meéditerranéen affichent des taux d’équipement parmi les plus faibles, ce qui engendre
de longues listes d’attente et des déplacements contraints pour les familles.
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Etablissements pour enfants et adultes handicapés
en 2015
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Figure 52: Répartition des établissements pour enfants et adultes handicapés en 2015 sur le territoire francais

Ces inégalités territoriales, associées a la spécialisation de certains
établissements, obligent les familles a rechercher des solutions hors de leur
département, voire au-dela des frontiéres nationales. Par exemple, en 2015, un
rapport sénatorial estimait que plus de 6 800 personnes en situation de handicap

étaient prises en charge en Wallonie, faute de places en France.

En région PACA, cette pénurie est particulierement marquée : les services
spécialisés couvrent des zones géographiques tres étendues, obligeant les familles a
accepter des placements éloignés de leur domicile, parfois aprés de longues périodes
d’attente. Une étude montre qu’un rapprochement des enfants avec les structures les
plus proches de leur domicile pourrait réduire significativement les temps de trajet, de

27 a 10 minutes en moyenne.

Cependant, la réalité reste complexe, car les structures ne sont pas toujours qualifiées
pour répondre aux besoins spécifiques de certains types de déficiences, ce qui
accentue encore les difficultés d’accés et d’équité pour les aidants et leurs proches
(39).
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Déplacements observés Domicile/Sessad en 2012
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Figure 53: Carte représentant les déplacements observés entre le domicile et le SESSAD en 2012 dans la région
PACA
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Figure 54: Carte simulant les temps de trajet les plus court reliant Domicile et SESSAD le plus proche dans la
région PACA

79



4.4 L’impact sur la vie familiale

Au sein de notre questionnaire, nous avons interrogé les aidants sur I'impact de
leur role sur leurs relations familiales. 28% d’entre eux estiment que cela les a
rapprochés, tandis que 31% rapportent des relations tendues ou un éloignement.

Enfin, 28% estiment qu’il N’y a pas eu de changement.

Contrairement au graphique ci-dessous tiré de I'étude BVA, nos résultats
révélent qu’une plus grande proportion d’aidants percoit des effets négatifs sur leur vie

familiale.

Effets plutdt positifs Pas d’effet H Effets plutdt négatifs
Non concerné m Ne se prononce pas

Votre moral 33% MIW
Votre vie de famille 43% m

Figure 55: Ressenti des aidants de l'impact sur leur vie familiale selon I'étude de la BVA (22)

4.5 L’impact sur la vie professionnelle

Dans plusieurs études, les aidants relatent que leur situation d’aidant a des

conséquences sur leur vie professionnelle (40).

Notre étude confirme bien cette réalité, en effet 74% des aidants ont déclaré
que I'accompagnement de leur proche a impacté leur vie professionnelle. Pour une
grande majorité d’entre eux, cela a conduit a I'arrét de leur activité professionnelle.
Pour d’autres, cela se manifeste par une nécessité de flexibilité des horaires, une

réduction de leur temps de travail, des renoncements a des opportunités de carriere.

4.6 L’impact sur la santé

Plusieurs études relatent un moins bon état de santé des aidants naturels. Dans
notre étude, 48% des aidants estiment que leur situation d’aidance a un impact sur

leur santé.
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Sur la question du renoncement aux soins, une étude de la DREES publiée en 2023
estime le taux de renoncement aux soins dans la population générale. Néanmoins elle
souligne que la fagon dont la question est formulée influence les résultats, qui peuvent

donc varier d’'un échantillon a I'autre, comme l'illustre le tableau ci-dessous.

Tableau 4 : Taux de renoncement aux soins selon la formulation d’aprés une étude
de la DREES (41)

* Les taux de renoncement aux soins selon la formulation dans le Barométre et SRCV (en %)

Caractéristique de la formulation | Barométre 2019 | SRCV
Question filtre + absence du terme « renonce- 3,1
Echantillon 1 ment » dans la question (seulement dans une 7,7 (SRCV 2017 et
modalité) 2019)
Une seule question sans possibilité de distin- 44
Echantillon 2 guer les personnes non concernées car sans 18,8 ;
besoin de soin. (SRCV 2014)
Une question a trois modalités (oui/ non/ pas 44
Echantillon 3 _ concemé) . 15,0 (SRCV 2020)
+ le terme « voir un médecin » n'apparait pas
. Comme dans échantillon 3, trois modalités + -
Echantillon 4 terme « "voir un médecin » 11,8 pas d'équivalent

Le taux de renoncement aux soins dans la population générale varie de 7,7%

a 18,8% en fonction de la formulation de la question (41).

Dans notre étude, 20% des aidants déclarent avoir souvent renonceé a des soins
généraux en raison de leur réle d’aidant du la plupart du temps a un manque de temps.
Pour les soins spécialisés, 23% disent y renoncer souvent ou toujours. Il semble donc
que le renoncement aux soins soit plus fréquent chez les aidants que dans la

population générale.

De plus, I'enquéte BVA-Fondation April de 2018 révele que 31% des aidants
disent négliger leur propre santé a cause de leur rdle. Les principaux problémes de
santé liés a cette responsabilité sont le stress (38%), des troubles du sommeil (32%)
et des douleurs physiques (30%).
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Dans notre étude, 70% des aidants déclarent ressentir « Souvent» ou
« Toujours » de la fatigue physique, 63% du stress et 59% de la fatigue psychologique.

Ces chiffres illustrent bien a quel point le réle d’aidant est exigeant au quotidien.

Enfin, plusieurs études ont montré que les aidants consomment plus de
benzodiazépines que la population générale. C’est le cas notamment d’'une étude
récente menée en Finlande qui a examiné I'utilisation de benzodiazépines chez les
proches aidants. Cette étude a comparé la consommation de ces médicaments entre
les aidants et des personnes présentant les mémes caractéristiques, a I'exception
gu’ils n’étaient pas proche aidant. Les résultats montrent bien une consommation plus

importante chez les proches aidants (42).

Dans notre étude, 14% des aidants prennent des médicaments
quotidiennement pour gérer le stress, le sommeil, tandis que 20% en consomment
occasionnellement. Selon un rapport de 'ANSM publié en 2017, 13,4% de la
population francaise a consommé au moins une fois une benzodiazépine. Nos
résultats confirment donc les tendances observées dans d’autres études, a savoir que

les aidants consomment davantage de ces médicaments que les non-aidants (43).

4.7 L’acces aux soins

Le questionnaire se termine en interrogeant les aidants sur les difficultés
rencontrées pour trouver un chirurgien-dentiste pour leur proche. La moitié des aidants
ont déclaré des obstacles, souvent di a une méconnaissance du handicap par les
professionnels. Malgré une amélioration de la prise en charge des patients en situation
de handicap, des inégalités subsistent en matiere de soins buccodentaires, souvent
dues a un manque de formation sur le handicap. Il est donc important de se former

pour savoir appréhender aux mieux ces patients et ne pas les laisser sans soins.
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5 Conclusion

Cette étude a permis de dresser un portrait détaillé des aidants de personnes en
situation de handicap dans un contexte régional. |l ressort que la majorité d'entre eux
sont des femmes, un chiffre nettement supérieur aux moyennes nationales relevées
dans d'autres études. L’age moyen des aidants dans cette recherche est plus bas que
celui des aidants étudiés dans des contextes similaires, ce qui s’explique par la

spécificité de notre échantillon, centré sur le handicap et non sur I'aide aux personnes

Qy»

gees.

L’étude met également en évidence l'impact significatif de l'aidance sur la vie
professionnelle et la santé des aidants. Beaucoup sont contraints de renoncer a des
opportunités professionnelles ou de réduire leur temps de travail. Sur le plan de la
santé, les aidants font état d’'une fatigue persistante, de niveaux de stress élevés et de
divers symptémes psychologiques, des observations en phase avec des tendances

mondiales.

Les aidants jouent un réle crucial, mais ils évoluent dans un environnement ou le
soutien officiel est encore trop limité et ou la Iégislation, méme si elle a progressé, ne
comble pas toujours leurs attentes. Leur santé, qu’elle soit physique ou mentale, est
souvent mise en danger, ce qui montre clairement 'urgence d’améliorer les dispositifs

d’accompagnement et de mieux faire connaitre les défis qu’ils rencontrent chaque jour.

Dans le cadre des consultations bucco-dentaires, il serait intéressant de
systématiser I'implication des aidants pour enrichir la prise en charge. En les
questionnant sur leur vécu quotidien, cela permettrait non seulement de mieux
comprendre les besoins spécifiques de la personne en situation de handicap, mais
aussi repérer d’éventuels signes de souffrances psychologiques chez les aidants eux-
mémes. Cela permettrait d’adopter une approche plus globale, en considérant a la fois
le bien étre du patient et celui de I'aidant, et d’orienter ce dernier vers des solutions ou
un soutien adapté en cas de besoin.
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Annexe 1 : Grille de Zarit

Grille de ZARITOEchelle de pénibilité ou d’évaluation du fardeau

Le questionnaire suivant présente une liste d’affirmations caractérisant I'état habituel des gens qui ont
la charge quotidienne de quelqu’un d’autre.

La grille permet une évaluation de cette charge pouvant aller de léger & modéré jusqu’a séveére.
Aprés chaque affirmation, I'aidant indique s'il ressent cet état :

0 = jamais

1 =rarement

2 = parfois

3 = assez souvent

4 = presque tout le temps
Jamais |Rarement|Quelques| Assez | Presque
A quelle fréquence vous arrive-t-il de... fois souvent | toujours
0 1 2 3 4

1. Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a
besoin ?

R. Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas
assez pour vous?

B. Vous sentir tiraillé entre les besoins a votre parent et vos autres
responsabilités familiales ou professionnelles?

K.  Vous sentir embarrassé par le(s) comportement(s) de votre
parent?

b.  Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent
?

b. Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres
de la famille ?

7. Avoir peur de ce que I'avenir réserve a votre parent ?

B.  Sentir que votre parent est dépendant de vous?

B.  Vous sentir tendu en présence de votre parent?

[10. Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication
auprés de votre parent?

1. Sentir que vous n"avez pas autant d’intimité que vous aimeriez a
cause de votre parent?

[12. Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez
soin de votre parent?

[13. Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre
parent?

14. Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez
soin de lui comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse
compter?

[15. Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de
votre parent encore longtemps compte tenu de vos dépenses?

6. Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre
parent encore bien longtemps?

[17. Sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie depuis la
maladie de votre parent?

[18. Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un
d’autre?

[19. Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent?
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R0. Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent?

R1. Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent?

R2. Enfin de compte, vous arrive-t-il de sentir que les soins a votre
parent sont une charge, un fardeau?

Sous-totaux

TOTAL
(addition de chaque sous-total,
a reporter en page 4)

Résultats :

Score < 20 : “fardeau” léger

21 < score < 40 : “fardeau” léger a modéré
41 < score < 60 : “fardeau” modéré a sévére
61 < score < 88 : “fardeau” sévere
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Annexe 2 : Lettre d’information du questionnaire

L

Université
de Lille ufr3s

Madame, Monsieur

Je suis étudiante en 6™ année d’odontologie et je réalise le questionnaire suivant dans le
cadre de ma these d’exercice, dédiée a une meilleure compréhension du profil des aidants des
personnes en situation de handicap.

Il s’agit d’'une recherche scientifique ayant pour but d’étudier votre vécu ainsi que votre qualité
de vie dans différents aspects de votre vie quotidienne.

Le principal objectif de cette étude est de valoriser la prise en compte du statut d’aidant dans
le domaine du handicap. Il est important de développer la recherche dans ce domaine pour
améliorer le quotidien des familles et offrir a la personne en situation de handicap le meilleur
environnement possible pour son développement.

La participation a cette étude ne présente aucun risque pour vous ou votre proche, ni aucun
frais. Elle s’effectue de maniére volontaire et librement consentie. Les données recueillies sont
anonymes et traitées informatiquement. Ce questionnaire n’étant pas identifiant, il ne sera
donc pas possible d’exercer ses droits d’acces aux données, droit de retrait ou de modification.

Toutes les informations collectées resteront confidentielles et seront utilisées uniquement a
des fins de recherche. Pour assurer une sécurité optimale vos réponses ne seront pas
conservées au-dela de la soutenance de la these.

Je vous invite a prendre quelques instants pour répondre a ce questionnaire et vous remercie
par avance pour votre participation.

Pour tous renseignements complémentaires ou réclamations vous pouvez me contacter par le
biais de cette adresse mail : marine.sellal.etu@univ-lille-fr.

faculté
dodontologie

93




Annexe 3 : Questionnaire

L
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de Lille ufras -

dodontologie

| 1-Présentez-vous \

Vousétes: [ | unhomme [[] unefemme [] Autre: .

Votre age (en années) : ...............

Vous vivez : |:| Marié(e) |:| Pacsé(e) |:| Concubinage

|:| Célibataire |:| Veuf/Veuve |:| Divorcé(e)/Séparé(e)

Catégorie socioprofessionnelle :

I:l Agriculteur Employé

I:l Artisan, Commergant Ouvrier

Chef d’entreprise Demandeur d’emploi

Profession libérale Homme ou femme au foyer

Cadre Etudiant, lycéen

00O o0
oooood

Profession intermédiaire

2- Question sur le ou les proches que vous aidez ?

e Quel est votre lien avec la personne que vous aidez ?

|:| Conjoint |:| Enfant |:| Frére ou sceur
I:l Parent I:l Ami I:l Grands-parents

|:| Voisin |:| Autre membre de la famille (oncle, tante, cousins...)

I:l Professionnel aidant ( éducateur, personnel social...)
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e Quel est I'dge et le sexe de la personne que vous aidez ?

Age (en années) : .............

Sexe : D Homme D Femme D Autre ...

e Depuis combien de temps aidez-vous la personne ?
|:| 0-6 mois D 6 mois-2 ans [:I 2-5ans
D 5-10 ans |:] 10-20 ans [:, +20 ans

e Précisez le type d’handicap qui touche votre proche (selon classification
internationale du fonctionnement CIH)

D Déficience motrice (ex : hémiplégie, infirmité motrice cérébrale, sclérose en plaques...)
D Déficience sensitive et sensorielle (Visuels, Auditive : cécité, surdité..)

D Déficience mentale et cognitive (Autisme, trouble de I'attention, de la mémoire,
troubles bipolaires, dépressifs...)

D Déficiences viscérales (troubles cardiaques, respiratoires...)
e Votre proche est-il pris en charge par une structure ?
(Foyers d’Accueil Médicalisé (FAM), Maisons d’Accueil Spécialisé (MAS), Etablissement

Spécialisé d’accueil pour le Travail (ESAT), EHPAD, foyers d’hébergement, Institut
médico-éducatif (IME), Service d’éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD)...)

D oul D NON D Je suis un aidant professionnel

Si oui laquelle et a quelle fréQUENCE ? ...t e

|:] 24h/24h [] Tous les jours de la semaine [] Quelques jours en semaine
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0o

Si non pour quelles raisons ? ............ccoeeviveeeeerieceese e

Vous n’en ressentez pas le besoin |:| Votre proche ne le souhaite pas
Vous ne savez pas a qui vous adresser D Codt financier trop élevé
Pas de disponibilité dans la zone géographique proche l:] AULre f.ooeereeerne

Si vous étes un aidant professionnel, a quelle structure ou association appartenez-
vous ?

Bénéficiez-vous de l'intervention de professionnels pour accompagner votre proche
au quotidien ?

[] ou [] Non

Si oui, laquelle ou 1eSQUEIS? ..............oeeercerreiirie s e serese e s

[

Accompagnant éducatif et social (AES)

[:] Accompagnante des éléves en situation de handicap (AESH)

Oodoogdoo

Assistant de vie dépendance et handicap (AVDH)
Ergothérapeute

Orthophoniste

Psychomotricien

Neuropsychologue

Infirmier/Infirmiére

Psychiatre

Kinésithérapeute D AULIE e
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Si non, pour quelles raisons ?

D Vous n’en ressentez pas le besoin E] Votre proche ne le souhaite pas
D Son entourage est suffisamment disponible |:] Cela codite trop cher

|:] Difficile de trouver des professionnels (horaires non adaptés, éloignement géographique)

D Professionnels avec manque de formations et d’expériences

e Bénéficiez-vous de compensations financiéres pour votre proche ou vous-méme ? Si
oui laquelle ou lesquelles ?
D Allocation adulte handicapée AAH
Allocation d’éducation d’enfant handicapé AEEH
Prestation de compensation du handicap PCH
Allocation personnalisée d’autonomie APA
Allocation journaliére de présence parentale AJPP

Allocation journaliére de proche aidant AJPA

Je ne sais pas

Qo0 odogdd

3- Le quotidien

e Est-ce que d’autres proches interviennent aussi ?

[] ou [ ] now
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Si oui lesquels ?

|:] Conjoint D Enfant D Frére ou sceur
D Parent I:] Ami D Grands-parents

[:l Voisin D Autre membre de la famille (oncle, tante, cousins...)

D Professionnels aidants

e Pouvez-vous vous ménager des moments de répit ?

E] Souvent |:| Parfois [] Trés peu |:| Jamais

Si oui, quelles sont ces opportunités ?

[:l Regoit de l'aide d’autres proches |:] II/Elle est a I'école
II/Elle travaille D II/Elle regoit I'aide de professionnels
Il est en hopital de jour |:] Il/Elle regoit I'aide de bénévoles

II/Elle est en hébergement temporaire, accueil de jour, accueil de nuit

Il/Elle est en établissement hébergeant des personnes en situation de handicap (foyer
de vie, foyer d’accueil médicalisé, maison d’accueil spécialisée)

O Ododd

Si non, diriez-vous que vous en auriez besoin ?

D oul [:, NON D Je ne sais pas

e Sivous aviez besoin d’un relais, a quelle fréquence serait-il utile ?

D Quelques heures dans la semaine |:] Une journée entiére
|:| 2 journées entiéres D Plus de deux jours
|:| Je n’en ai pas besoin D AULre : .ot

98




Universite
LLL dgltiellres e uFrBsq\.

| 4- Les répercussions de la fonction d’aidant dans votre vie |

Votre vie familiale

e L'accompagnement de la personne a-t-il modifié les rapports au sein de votre
famille ?

Cela vous a rapproché |:| Cela vous a éloigné
Les relations sont devenues parfois tendues

Pas de changement D Je ne sais pas

OO OO

Sans objet : vous n’avez pas d’autres membres de la famille

e L'accompagnement de votre proche a-t-il redéfini la répartition des taches et
responsabilités au sein de la famille ?
Les responsabilités ont été redistribuées de maniére équitable

Certains membres de la famille ont pris en charge plus de responsabilités
(administratives, domestiques...)

Vous assurez a vous seul la majorité des taches au quotidien
La répartition des taches n’a pas changé

Je ne sais pas

Oood oo

Votre vie professionnelle

e L'accompagnement de votre proche a-t-il eu des conséquences sur votre vie
professionnelle ?

E] Jamais D Parfois D Souvent D Toujours
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Si OUI, [€SQUEIIES ...ttt sttt cae s saesaeae e an s s as s assenenenns

D Temps partiel D Changement de poste [:] Démission

D Arrét activité professionnelle |:| Renoncement a des opportunités de carriére
|:| Recours télétravail |:| Arrangement avec les collégues

D Flexibilité des horaires |:| Départ anticipé a la retraite

e Votre situation d’aidant est-elle connue dans votre environnement professionnel ?

D oul I:I NON D Je ne sais pas

Votre santé
e Votre situation d’aidant a-t-elle un impact sur votre santé ?
D Tout a fait d’accord |:| D’accord D Ne sait pas
D Pas d'accord D Pas du tout d'accord

e Le fait d’étre aidant vous a-t-il conduit a renoncer a des soins généraux (médecin
généraliste....)?

D Jamais D Rarement D Souvent D Toujours

o Le fait d’étre aidant vous a-t-il conduit a renoncer a des soins spécialisés (dentaires,
gynécologue...)?

D Jamais |:| Rarement |:| Souvent [:l Toujours
Si la réponse est positive, pour quelles raisons principales ?
D Vous deviez rester auprés de votre proche D Vous ne saviez pas a qui vous adresser
I:] Manque de temps |:| Vous étiez trop éloigné

D Temps d’attente trop long |:| Moyens financiers
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¢ Ressentez-vous de la fatigue physique ?

D Jamais E] Rarement D Souvent D Toujours

e Vous sentez-vous stressé ?

I:l Jamais D Rarement |:| Souvent |:| Toujours

¢ Ressentez-vous de la fatigue psychologique ?

D Jamais |:| Rarement |:| Souvent D Toujours

e Prenez-vous des médicaments pour vous aider a dormir ou gérer le stress?
(Tranquillisants, somniféres, antidépresseurs...)

|:| Tous les jours D 2 a 3 fois par semaine D Occasionnellement E] Jamais

5- Les soins dentaires |

e Avez-vous eu des difficultés pour trouver un chirurgien-dentiste pour votre proche ?
[] ou [ ] non
Si oui pour quelles raisons ?
I:] Pas de cabinet a proximité de mon lieu de vie D Cabinets non accessibles
D Matériel/ équipement inadapté D Méconnaissance du handicap

D Pas de disponibilité D AULre ..o,

¢ Aidez-vous votre proche pour son hygiéne orale ?

|:] Jamais D Rarement |:| Souvent I:] Toujours
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Si oui, éprouvez-vous des difficultés a réaliser le brossage ?

[] ou [ ] non

Si oui, quelles sont les difficultés rencontrées ?

Le proche ne se laisse pas faire pour le brossage
Ouverture buccale faible

Manque de temps ou oubli

Peur de fausse route

Difficulté a utiliser la brosse a dent sur un tiers

Matériel non adapté

Ooodgoao

e Avez-vous déja bénéficié de conseils/recommandations adaptés a ces difficultés ?

(] ou [ ] NoN

Si oui par qui ?
D Chirurgien-dentiste [:l Médecin généraliste El Internet

[ ] Educateur (] Autre e
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Theése d’exercice : Chir. Dent. : Lille : Année [2025] -

Etude exploratoire des profils des aidants des patients atteints d’un handicap au
sein du service d'odontologie de Boulogne-sur-Mer/ Marine SELLAL - p. (103) :
ill. (55) ; réf. (43).

Domaines : Handicap

Mots clés Libres : Aidants ; Personne en situation de handicap ; Boulogne-sur-Mer

Résumé de la these en frangais

En France, prés de 9,3 millions de personnes se déclarent aidant familial d’'une personne
en situation de handicap ou de perte d’autonomie, un chiffre en constante augmentation
au fil des années. Ce phénomeéne prend une ampleur considérable et représente un
véritable enjeu de santé publique, tant sur le plan social qu’économique.

Cette étude menée a Boulogne-sur-Mer avait pour objectif de mieux comprendre qui sont
les aidants, et de mettre en lumiere les répercussions de leur situation sur leur vie
familiale, professionnelle, et sur leur santé et de faciliter les soins de santé orale des
personnes en situation de handicap.

Les résultats obtenus ont permis de mettre en lumiére les effets bénéfiques et négatifs
de cette situation et I'importance de systématiser leur implication dans notre pratique
quotidienne.

JURY :

Président:  Madame le Professeur Caroline DELFOSSE

Assesseurs : Monsieur le Docteur Thomas TRENTESAUX
Madame le Docteur Alessandra BLAIZOT
Monsieur le Docteur Thomas MARQUILLIER
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