Recherche CASEPRA

(Configurations d’Aides et Situations
d’Emploi pour les PRoches Aidants
d’enfants atteints de maladies rares
avec déficience intellectuelle)

Contexte

CASEPRA se concentre sur les
parents aidants d’enfants en situation
de maladies rares (MR) et/ou handicap rare (HR)
avec déficience Intellectuelle (DI)

La rareté de la maladie et/ou du handicap, ainsi que
la déficience intellectuelle, sont de nature a impacter
les configurations d’aides (et leurs répercussions) en raison
de la rareté des expertises et des possibilités de prise en
charge qu’elles peuvent sous tendre.
Dans ce contexte, le projet vise a identifier, caractériser et
analyser:
Les situations d’aide apportée par ces parents-aidants
(configurations aides informelles-aide professionnelle,
galaxie d’aide, nature, diversité et intensité de I'aide).
les répercussions de cette aide
sur la situation professionnelle et la
vie professionnelle des aidants.

Identifier, décrire et analyser les répercussions
de I'aide sur les situations d’emplois et la vie
professionnelle des parents-aidants

Bl. Les facteurs explicatifs des situations
d’emploi des parents-aidants.

B2. La conciliation activité professionnelle et
activité d’aide, role de I'entreprise, dispositifs Iégaux
existants

B3. Les répercussions de I'aide sur la santé des
aidants
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. la sociologie, dans une perspective compréhensive.

4 phases : Me; 4
0O

Phase qualitative exploratoire %

1. Phase exploratoire par entretiens e

2. Questionnaire en ligne
3. Phase d’approfondissement par entretiens

4. Phase exploratoire : Exploitation
de récits d’aidants.

Phase quantitative

Phase qualitative d’approfondissement

Dans le contexte des maladies rares, le parcours

diagnostique (dénommé errance diagnostique) peut s’avér
long et complexe, Qu’en est-il de la participation des parents?
Les entretiens aupreés des parents rendent visibles la diversité des
formes de leur participation dans ce parcours. Celles-ci ne sont pas
toujours en adéquation avec leurs préférences: de la non-intégration
subie ou les parents ne sont pas écoutés et sont exclus de la recherche
diagnostique a la participation proactive subie lorsqu’elle vient pallier les lacunes dt
systéme sanitaire. Une plus grande reconnaissance des savoirs expérientiels des Qe'Su s
parents par les professionnels, un acceés facilité a I'information et un soutien a s
I'autonomisation des parents contribueraient a soutenir leur participation Premiers résultats de I'enquéte
et pourraient in fine réduire I'errance diagnostique et le vécu des par questionnaire:

parents particulierement difficile de ce parcours. .
Qui sont les enfants ?

L'analyse des différents types d’aides apportées par les parents et
des impacts sur la situation d’emploi et la vie professionnelle des
aidants montre que ce sont beaucoup plus souvent les meres
qui, a la fois, se reconnaissent comme aidants, contribuent au
différentes formes d’aide requise, portent la charge mentale
afférente et font des compromis - allant de la réduction du
temps de travail a I'arrét complet. Mé@me si dans le cadre des
politiques publiques des dispositions ont été prises pour
favoriser la conciliation entre les taches d’aide consenties
par les aidant(e)s et leur présence sur le marché du travail,
les observations nuancent l'efficacité de ces dispositifs.
La spécificité des raretés n'est pas assez prise en
compte, ce quiinduit des difficultés a mobiliser les

Qui sont les parents ?

Que font les parents-aidants ?

aides publiques prévues voire des pratiques de
discriminations.

Contacts:

Marc Fourdrignier (CEREP, Université Reims Champagne-
Ardenne) marc.fourdrignier@univ-reims.fr

Aurore Pélissier (LEDI, Université de Bourgogne), responsable
scientifique aurore.pelissier@u-Bourgogne.fr.

Blog : https://blog.u-bourgogne.fr/recherches-shs-proches-
aidants-handicaps/



