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SESSION 1 = DONNEES DE

CADRAGE : PROFILS D'AIDANTS,
SESOINS ET VECU DE LAIDE

Vécu de lI'aide et besoins des parents-aidants d'enfants
atteints ou suspectés de maladie rare ou de handicap
rare avec trouble du développement intellectuel

Présenté par Anais
Cheneau

Post-doctorante Université Bourgogne
Franche-Comté
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_ _ Aide des proches uniquement
Acteurs indispensables dans

'accompagnement des Aide mixte
nersonnes fragiles o 25 50 75

Aide professionnelle uniquement

Conséquences de l'aide sur: la vie sociale (Bauer, 2015) ; la vie professionnelle
(Bolin et al, 2008 ; Carmichael et al, 2010; Briard, 2017) et la santé des aidants
(Zarit et al, 1980; Pinquart et S6rensen, 2003 ; Soullier, 2012).

Diversité des profils d'aide et des besoins liés a lI'activitée d'aide.



« Analyse de corrrespondances multiples sur les formes d'aide et dyades aidants-aidés »
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Source : Cheneau (2019). La diversité des formes d'aide Seuls dans l'aide
et des répercussions de l'aide sur les aidant, RFAS, Nn°L. Note de lecture: les abrévations sur les catégories d'aidants sont les suivantes: Asc: ascendant; Desc: descen-

dant; Conj: conjoint; Autr: autres aidants familiaux; Entour: aidants de |'entourage; PHj: personnes handica-
pées jeunes; PHa: personnes handicapées adultes; PA: personnes agées.

(Données HSM-HSA 2008)
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Roéle indispensable mais largement
meconnu

La plupart des études et des enquétes -> les
aidants de personnes agées dépendantes.
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90 %

femmes

3 1 q parents ont répondu a l'enquéte, (meres)
agés en moyenne de 42 ans.

En couple avec le pere (la mere) de I'enfant

En couple avec une autre personne

Parents-solo




PROFILS DES
ENFANTS

en moyenne.
garcons

Enfants atteints ou suspectés de:
maladie rare (88 %), de handicap
rare (62 %) ou de troubles du
développement intellectuel (80 %).

TROUBLES ASSOCIES LES
PLUS FREQUENTS :

@ Dc I'apprentissages (91 %)
@ Dc la communication (82 %)

@ Dc [a coordination (79 %)

@ Moteurs (62 %)

des enfants nécessitent
souvent ou tres souvent
une surveillance de nuit
a cause du handicap

une surveillance
continue en journée.



Besoins tournés vers I'enfant : vers une meilleure prise en charge
médico-socio-éducative

Besoins tournés vers la santé : vers un allegement de la charge
mentale

Besoins tournés vers I'emploi : faciliter la continuité dans la
carriere des meres-aidantes




Vers une meilleure prise en charge médico-socio-educative

des enfants habitent majoritairement chez le parent, a I'IME.

La journée en semaine : plus de des parents gardent leur enfant plus de
5 demies journées
_a Conciliation avec la vie professionnelle problématique

Sansemploi = En emploi PRISE EN CHARGE MEDICO-
SOCIO-EDUCATIVE EN SEMAINE :

Parent ne garde pas I'enfant la semaine
EMS (42 %)

Ecole (41 %)

Créche(7 %)

Hopital de jour, centre de
loisirs (<6%) ...

Parent le garde 1-2 demies-journées /sem

Parent le garde +3 demies-journées /sem



Vers une meilleure prise en charge médico-socio-educative

PARMI CEUX QUI ONT CHERCHE DES PLACES EN :

@ Créche(N=214):

Ecole (N=237) :

® £MS (N=207):

Activités
@® cxtrascolaires
(N=183) :

o Centre de
loisirs (N=123) :

ont eu beaucoup de difficultés ou n'ont pas trouvé

ont eu beaucoup de difficultés

ont eu beaucoup de difficultés ou n'ont pas trouvé

n'ont pas réussir a inscrire leur enfant

n'ont pas réussir a inscrire leur enfant



Vers un allegement de la charge mentale

Jamais, rarement - Parfois =Souvent -=Tout le temps

Fatigué
Epuisé physiquement
Epuisé émotionnellement

"Vidé"

Faible et susceptible de tomber malade

0 25 50 75 100 125

—a Fatigue et épuisement émotionnel , en lien avec la charge mentale des

aidants: Plus de déclarent:

devoir sadapter tout le temps et gérer des imprévus
avoir toujours quelque chose en téte pour lorganisation de l'aide

étre le référent unique, la personne qui doit tout gérer et organiser



Faciliter la continuité dans la carriere des meres-aidantes

Femme (homme) au foyer - l
Temps complet

0 25 50 75 45.6%

Temps partiel
54.4%

DES CARRIERES IMPACTEES PAR L'AIDE :

Parmi les parents qui travaillent, plus de ont du:
prendre des congés ou plusieurs arréts [ réduire leur temps de travail / modifier leur
organisation (horaire, travail & domicile...) / réléguer leur carriere au second plan

ont renoncé a des responsabilités supplémentaires ou promotions /
ont évoluez moins vite que prévu



e Aller plus loin dans la compréhension des arbitrages : temps d'aide,
temps de travail et prise en charge médico-éducative de Ienfant

e Analyser les préférences des parents-aidants en termes d'activités d'aide
e Estimer la valeur monétaire de l'aide des parents

e |dentifier et analyser les déterminants des ruptures et des difficultés dans
les trajectoires professionnelles des parents-aidants



