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Introduction
De la circulation de I'engquéteur...

... aux conditions de la prise de parole

Notre projet s’était fixé deux objectifs : un oljeeéthodologique concernant la circulation
de I'enquéteur dans une enquéte a double détemteneol’est I'enquéte HSM-HSA ; un
objectif théorique concernant la spécificité desdi@aps qui rendent difficile I'acces a la
parole.

La circulation de I'enquéteur

Est-il possible de transposer a I'enquéte par gquestire, sur de grands échantillons, le
principe ethnographique qui fait de la circulatide I'enquéteur un bon révélateur des
phénomenes étudiés ? Si I'on se souvient, avec ddaanret-Saada (1977), que I'enquété ne
parle jamais « pour rien », « pour informer », nae$ et bien pour agir ; et si 'on admet,

avec Olivier Schwartz (1993), que I'enquéte — ledtg ethnographique mais pourquoi pas,
au fond, toute enquéte ? — est une perturbatioratéeé ; alors il est possible d’interpréter

les décisions des différents enquétés (le prenvatact comme les suivants) vis-a-vis de
'enquéteur comme le résultat de leur position dbess relations familiales et dans les

configurations d’aide.

Dans les années 1980, I'analyse des non réponsemewmariables significatives avait fait
progresser la méthodologie des enquétes statisti(f@sseron, Porto-Vasquez, de Singly,
1981). On espére renouveler I'opération sur I'aslgles blocages et des refus d’enquéte dans
des enquétes a double détente comme celles quiagoupent ici. On sait, par 'analyse des
enquétes ethnographiques sur des sujets proche®lifian, 2009), que donner les
coordonnées d'autrui, c’est lui faire confiance au contraire faire pression sur lui, le
confronter au « probléeme » personnel et collectihtdbenquéteur vient parler — la
dépendance d’un proche. On sait, du méme coupnepas donner les coordonnées d’autrui,
c’est I'empécher de donner son point de vue sgukstion ou a I'inverse le protéger de ce
« probléme ». Une enquéte exploratoire menée pae gquipe, I'enquéte MedipgMedips,

6 Qui sera présentée dans la partie 2 de ce rapport.
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2006), avait permis de commencer a tester ces hgpes. Les enquétes HSM et HSA
donnent I'occasion de poursuivre cette démarcHasagrande échelle.

Cette partie de notre réflexion est menée dansckdation entre les parties 2 et 3 du rapport.
Le lecteur trouvera dans la partie 2 le cheminens@nt mené a la formulation des

hypothéses concernant la circulation de I'enquétieuns les entourages (travaux de I'équipe
Medips, conception et premiers résultats d’'une eteqegploratoire), puis le compte rendu

d'un travail statistique sur la circulation de lpréteur et les discordances de déclaration
d’aide dans les enquétes HSM et HSA. Les cas ethpbmgjues exposés dans la partie 3
éclairent ces résultats statistiques.

L’'acceés a la parole

Nous souhaitions également profiter de 'opportudiune post-enquéte qualitative adossée a
une enquéte qui s'intéresse a des personnes dépesdde tous ages et souffrant de
difficultés quotidiennes d’origines diverses, pooomparer la mobilisation de [laide
informelle, familiale ou non, dans différents cas.

En effet, nos hypothéses sur la circulation damsquéte ont été forgées a partir du cas des
personnes agées souffrant de troubles de type idiehdRetraite et sociét€008 ; Béliard,
2010) et de jeunes enfants souffrant de déficiemteBectuelles (Eideliman, 2009). Dans les
deux cas, l'absence d’autonomie au sens fort —dpacité de prendre une décision — se
double d'une incapacité a parler pour soi-méme. gdoche est alors considéré par les
institutions comme le « représentant » sinon I¢wéklle ou curatelle), du moins légitime, de
la personne handicapée. Dans les enquétes INSERoche est nommé « proxy ». Notre
projet s’appuyait sur ce point pour sélectionnex nauvelle population avec proxy (les 18-60
ans) et la comparer aux deux populations que nonraissions déja (plus de 60 ans avec
Alzheimer et moins de 18 ans avec déficienceslatieielles), et pour explorer la différence
entre ces 3 populations avec proxy et une nouypelfilation sans proxy, les plus de 18 ans
dont la capacité a prendre la parole n’est passem®in cause, malgré de lourdes incapacités
guotidiennes d’origine motrice. Dans l'analyse des acas ethnographiques (partie 3),
l'attention a la circulation de I'enquéteur a effehené a mettre au centre du propos cette
problématique de I'accés a la parole de la persaideée.

Deux surprises : I'effet enquéteur, la diversité pliexys

Cette recherche, lors de laquelle nous souhaitionfirmer la portée heuristique des résultats
méthodologiques de I'enquéte exploratoire Medipsisrréservé deux grandes surprises.

Nous avons commencé par une enquéte sur la pasg® questionnaires auprés des
responsables de I'enquéte a 'INSEE (au siége s dme direction régionale dont nous
préserverons I'anonymat) et aupres de quelqueséezups. Nous avons alors découvert
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limportance de «l'effet enquéteur », bien connas dspécialistes de la méthodologie
statistique et, grace a l'obligeance de I'INSEEus@vons pu la tester statistiquement au
niveau de la France entiere®flpartie de ce rapport). Les résultats montrent kpféet
enquéteur sur le protocole HSM d'identification deglants et sur I'obtention de
qguestionnaires HSA diminue tres fortement avec fapfissage de I'enquéte, ce qui en réduit
tres fortement la portée statistique. Il est domisannable de s'intéresser a ce que dit la
circulation de I'enquéteur des situations étudiées.

A cette occasion, nous avons également découveit/éasité des pratiques des enquéteurs
concernant la désignation du proxy. Ce terme amgkai d'abord le sens légal de
« mandataire », personne qui agit par procuraparsg le sens mathématique de « variable de
substitution ». L’'usage qu’en fait 'INSEE est maggpar ces deux contextes. Le proxy est
une personne interrogée a la place de I'enquésguer celui-ci ne « peut » pas répondre au
guestionnaire. Cette deuxieme surprise nous a asnduéfléchir sur les conditions de la
prise de parole pendant I'enquéte, selon la naturbandicap, mais aussi selon les relations
gu’entretient la personne handicapée avec son &geuNous retrouvions la notre hypothése
centrale : les conditions d’'une enquéte sur l'afdiéelle aussi contrdolée que les enquétes
meneées par I'INSEE, disent quelque chose de lagumation du « cas » étudié. Mais cette
hypothése prenait une ampleur insoupgonnée : laguwafion d’aide, la prise de parole et la
prise de décision sont liées entre elles (partie 3)

De la circulation de I'enquéteur aux conditiondalerise de parole

Nous attendions également de cette recherche wpleratton dans des mondes du handicap
définis autrement que par la déficience intelletduges personnes agées et des enfants, sur
laquelle nous avions déja travaillé. Nous avondard conduit cette exploration sur toute la
population enquétée dans HSM-HSA®partie de ce rapport) : les conditions de cirdotat

de I'enquéteur varient selon le type de handicagelet le sexe de la personne handicapée et
sa position dans la parenté (enfant, conjoint,rgare

Nous avons ensuite mené une investigation statistiyis ethnographique®( partie de ce
rapport) sur les quatre populations parmi lesgsetieus avions tiré des adresses (3 avec
proxy, 1 sans proxy). Les résultats statistiquessrcmnduisent a séparer la population des 18-
60 ans avec proxy en deux : les personnes dombig/ @st un parent (plus souvent la mere),
qui sont plus jeunes et plus souvent des homnesspdrsonnes dont le proxy est un conjoint.
La premiére est composée d’enfants handicapéslissaints, la seconde regroupe des
personnes dont l'incapacité de parole et de décigiatérialisée par la présence du proxy)
s’est déclarée a I'age adulte. Quant a la populates plus de 18 ans sans proxy, elle est en
moyenne beaucoup plus agée que ce a quoi noustiendions.

Nous avons donc pu analyser des « cas » plus vaui€des cas sur lesquels nous avions
travaillé antérieurement (nous appelons « casnsémble formé par la personne handicapée
et son entourage). Nous avions obtenu 92 fichemsads. Nous en avons utilisé 70. Deux ans
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apres I'enquéte, les disparitions et les refus moigpermis de traiter seulement 17 cas. Pour
une raison anecdotique (I'indisponibilité d’'unerm®s enquétrices au moment de la rédaction
du rapport), nous menons ici une analyse approéoteil2 d’entre eux seulement : 5 enfants
handicapés vieillissants dont le proxy est la m&radultes et personnes agées sans proxy. A
partir de 4 cas d’adultes sans proxy, nous avornigssnke point de vue de l'aidé, la difficulté

a accéder aux points de vue d'éventuels aidantslestconditions économiques de
I'autonomie. A partir de 4 cas d’enfants avec mgn@xy, nous avons analysé la facon dont
sont envisagés l'avenir et la transmission de lalleyjtaux fréres et soeurs ou a des tiers,
familiaux et associatifs. Enfin, dans 4 de ces(casenfant avec mére-proxy, une mere sans
proxy et deux conjoints agés sans proxy), la pogtiéte présentait de telles différences avec
'enquéte HSM-HSA que nous avons voulu analysafyl@aamique des situations : maintien
par I'entourage de lidentité sociale d'une persomtumt I'état se dégrade sévérement,
conguéte ou perte de l'autonomie.

A lissue de ce parcours, nous pouvons affirmer gas questions méthodologiques sont
également des questions théoriques. La circulatien 'enquéteur renvoie bien a la
configuration de l'aide. Si la mere proxy d’'unddidonne a I'enquéteur les coordonnées de
son mari et de son fils et que ceux-ci refusemigjiegte, c’est qu’elle tente sans illusion de les
« intéresser » au handicap de sa fille. Au comtyairelle donne les coordonnées de sa fille et
de son gendre et que ceux-ci recoivent I'enquétaéme pour déclarer gu’ils n'aident pas,
c’est que la question de l'avenir de sa fille a étvisagée collectivement. Le gain
d’'information est important. Son co(t peut étretdorent réduit si I'on considére que les
informations utiles se réduisent a des indicateurde refus ou I'acceptation de I'enquéte et
sur la confirmation ou I'infirmation de l'aide (de sa nature).

Du point de vue méthodologique, il reste un chardieuvrir : celui de la désignation du
proxy par 'INSEE. Du point de vue théorique, leslgses de cas réalisées lors de cette post-
enquéte ouvrent plusieurs nouveaux chantiers céoeslitions économiques de I'autonomie
pour les handicapés sans proxy ; les rapports rde fntre aidé et aidants selon la nature du
handicap, la relation de parenté, le genre, l'agelien entre prise de parole et prise de
décision ; la possibilité de préparer les changésnde situation et de prévenir les crises de
prise en charge.

Notre rapport est loin d’épuiser toutes les potditdis ouvertes par 'enquéte HSM-HSA,
mais il confirme que I'ethnographie peut armer ilggrprétations statistiques. Proposition
réciprogue d’un résultat ancien : les statistiqpmsvent armer I'ethnographie (Weber, 1995).
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Premiere partie

Un effet enquéteur dans l'identification
des aidants ?
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1. Enquéte sur I'enquéte

Le contexte

Nous avons réalisé des entretiens tout le longadehdine de I'enquéte HSA, auprés de la
responsable de I'enquéte a la DREES (Amandine Wéba6 avril 2010), de la responsable
de l'organisation de I'enquéte a I'INSEE (Franco¥souancq, le 25 mai 2010), aupres des
responsables de I'enquéte dans une direction régiglea9 septembre 2010), et auprés de
guatre enquéteurs INSEE dans cette DR (en septestlmetobre 2010). Pour des raisons
déontologiques nous souhaitons conserver I'anongmé DR enquétée.

Alors méme que nous avions participé au groupeotieaption de I'enquéte — ou peut-étre
pour cette raison — et que nous avions lié de mekations notamment avec Amandine
Weber, I'ensemble de notre enquéte a été marqueenpacertaine géne, liée a l'incertitude
sur ce que nous faisions vraiment : une enquétmtdéssseée pour comprendre comment
'enquéte avait effectivement été passée, ou urr@entdes résultats statistiques qui implique
nécessairement un contréle de la qualité du traaaikchacun des points de la chaine de
production de I'enquéte ? Le contrble qualité, devEune des principales modalités de la
gestion des ressources humaines dans les entseptiteEs services publics, ne va pas sans la
recherche du « maillon faible » de la chaine, resable de dysfonctionnements éventuels et
risquant le blame, réglementaire ou moral. La tadbesociologue et de I'ethnographe
enquétant dans les administrations publiques esgulserement compliquée par la
prolifération des audits de services, menés parcdesultants, sociologues ou psychologues
du travail, appointés par les autorités hiérarobsgat craints par les cadres comme par les
salariés d’exécution.

Au niveau des responsables départementaux et dpsétenrs INSEE, I'enquéte HSA
n'apparait pas comme un événement marquant (caartrant a lI'enquéte sur les sans
domicile aux yeux des responsables départementmwxa I'enquéte HSI aux yeux des
enquéteurs). En revanche, sa spécificité est netterpercue par les deux responsables
nationaux DREES et INSEE. En effet, la décisionntener une enquéte HSA distincte de
'enquéte HSM mais en lien avec elle a cristalieé oppositions entre le comité de pilotage,
la DREES et 'INSEE, puis entre les responsablémmaux et les directions régionales de
'INSEE, ce qui expligue 'ambiance tendue de ngqirepre enquéte.

Cette décision a été prise tardivement, apres éun@ion mémorable du comité de pilotage du
20 juillet 2006 ou le module « Aidants » de I'entguBISM a été supprimé. En mars 2007, il
est décidé qu’'une autre enquéte serait attachéenguéte HSM, I'enquéte HSA, dont la
maitrise d’ouvrage serait confiée a la DREES etnkitrise d’ceuvre a I'INSEE, et des
financements complémentaires ont été obtenus coR@&7. Les responsables nationaux sont
particulierement sensibles aux difficultés rencéesr par ce protocole qui leur semble inédit,
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et leur inquiétude se cristallise sur le nombraddiats enquétés, dont I'absence de fiabilité
serait imputable soit a la DREES (décision tardlieepasser HSA dans la foulée de HSM),
soit a 'INSEE, a I'échelon national (décisions dayeler » des adresses par crainte de
dépasser le budget, puis de les « dégeler » duddafaible nombre d’aidants enquétés), a
I'échelon régional (réticences au moment du dégela I'échelon des enquéteurs (réticences
a retourner voir des personnes exclues de I'englate un premier temps).

Pour nous, on le verra, le nombre d’aidants enguéé@end principalement de la définition
implicite de l'aide, qui dépend d’abord des carasti§jues sociales de I'enquéteur, comme
nous avons pu le vérifier sur I'ensemble des emquétINSEE mobilisés dans I'enquéte
HSM-HSA. Une fois cet effet enquéteur identifié, danfiguration d’aide présente dans
chaque cas a, elle aussi, des effets sur la circnlale 'enquéteur, notamment a travers
linstitution du proxy.

Les Aidants non enquétés (ANE): un probleme doigaion sans
consequences sur les données

L’enquéte HSA a posé un probléme inhabituel autigasaires d’enquéte : le nombre total
d’aidants enquétés ne pouvait pas étre définivatiee, alors que le budget de I'enquéte était
fixé & 5000 aidants. Une solution aurait pu étiatdirompre I'enquéte HSA au 500&idant,
puis de redresser I'échantillon obtenu, en fonctles différences entre les cas HSM-HSA et
les cas HSM sans HSA.

Cette solution n'a pas été proposée par le conaitpildtage (qui n’a pas eu une conscience
tres nette du probléme budgétaire) et n'a pas ebtéuee lors des entretiens avec les
responsables gestionnaires de I'enquéte. La solatimptée par 'INSEE a été le tirage au
sort des enquétés HSM donnant lieu a extension le8Agnction de leur mois de naissance.
« Il était prévu que fin mai, s'il y avait trop diants, on ferait un tirage au sort », mais les
choses se sont précipitées, comme nous I'a exphgalécoise Yaouancq, et ont abouti a la
succession de deux consignes contradictoires :veh 2008, décision de geler certaines

adresses, en juillet 2008, décision de les dégaerpoursuite de I'enquéte jusqu’en

septembre.

La collecte a commencé début avril 2008. « Au lmutrois jours de collecte, la direction de
Clermont-Ferrand a envoyé un mail pour signalemu@’ enquétrice avait déja repére 20
aidants. Pour la petite histoire, je partais eramaes a la fin de la semaine », raconte Francois
Yaouancg. Elle a appelé Daniel Verger et lui a psépte faire tout de suite un tirage au sort
parmi les aidés (en prenant certains mois de maises@es aides, elle avait d’abord proposé un
mois sur deux, puis aprées « calculs » c’est seuletngs mois qui ont été exclus).

Les enquéteurs ont alors recu la consigne de melegseadresses des aidants pour tous les
aidés, et de prévenir les aidés nés pendant dgesriais que ces adresses ne seraient peut-étre
pas utilisées. Les aidants non enquétés pour i@sen sont désignés dans les bases comme
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« ANE » (aidants non enquétés). Il s'agit doncaiestes aidants d’un cas

Le 9 juillet 2008, il y avait 631 ANE dont 412 aigmat pu étre interrog@sLa consigne a alors
été donnée d’enquéter ces 412 ANE pendant I'étéemtjuéte a été poursuivie jusqu’en
septembre, permettant de rattraper 241 aidantectabre 2008, il restait 390 ANE y compris
les 219 aidants des ménages a deux aidés, souid@hts interrogeables et non interrogés
(qui représentent donc moins de la moitié des AN&uix).

Ces nombres relativement faibles montrent que laAsid d’avril 2008 n’'avait pas lieu
d’étre. lls montrent également la réussite de IFapén « rattrapage » au cours de I'été 2008,
malgré les tensions entre DR et responsables nasianaquelles elle a pu donner fleu

bY

Ne pas connaitre a l'avance la population a enquébse donc de sérieux problemes
d’organisation, on le voit. Quel qu’ait été leumpiatt sur le travail des responsables d’enquéte
et des enquéteurs, leurs conséquences sur lesedostaéistiques auront été minimes.

Les enquéteurs

Trois autres moments sont importants pour compeeladsélection des aidants interroges :

- le comportement des enquéteurs et des enquétés IBiISiU'Il a fallu repérer les
aidants ;

- une fois les aidants repérés, l'aidé a pu refusadahner les coordonnées des aidants
pour un tiers des aidants, proportion qui est eestéble en cours de collecte ;

- une fois I'adresse obtenue, I'aidant a refusé itetiegn dans 5% des cas, proportion qui
a baissé en cours de collecte, ce qui montredatfté du travail des enquéteurs a ce
stadé®,

" Trois régles n'ont jamais été remises en causas: glus de 20 aidants par cas; pas plus de 3taidan
cohabitants ; dans le cas o un ménage comporsepis aidés (15% des ménages avec aidé€), on ensuét
les aidants d'un seul aidé tiré aléatoirement.

8 En effet une partie de ces ANE relévent de laerégppelée dans la note précédente. Nous n'avanppa
retirer ces ANE légitimes des ANE totaux dans dseaux sur les enquéteurs (voir plus bas).

° En lle-de-France, le nombre d’ANE en fin d’enquégprésente 14% des aidants repérés (41 aidan9Sur
dont probablement la moiti€ d’ANE I[égitimes), s@ environ d'erreurs d’ANE contre 5% de refus (14
aidants). Il sera facile de savoir quelles ontlésDR les plus réticentes a I'opération en caluué® ratio par
DR. Sur les quatre enquéteurs rencontrés, un sestl souvenu de ce probléme des ANE, Denis, le plus
expérimenté (voir plus bas) : « Y en a que j'apéyil fallait ne pas les enquéter [je ne sais plusquelle base,
dit-il. Je compléte : C'était une consigne sur fesis de naissance. C'est en effet I'histoire ragenpar
Francoise Yaouancq]. Aprés coup [on me dit] ‘eszal@les rattraper’, ca ne s’est jamais fait, deetdacon la
période de prolongation (juillet-ao(t) n'est pasihe pour les enquétes ».

10 Aprés discussion avec les enquéteurs, on peet ffaiypothése que le taux de « déchets » cristallestime

de soi des enquéteurs, qui ont a cceur de le maibi@n Dans le cas de HSA, le taux de déchetséaisi’on
réussit a enquéter tous les aidants repérés, c@eyi conduire a anticiper les difficultés et aémp peu
d’aidants, voire zéro.
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Notre hypothése de départ — la circulation de Kegteur est déterminée par la perception de
I'enquété des enjeux de I'enquéte — nous poussesiintéresser a® moment (I'aidé agit
comme « gate-keeper », autrement dit contrdle lulément de I'enquéte) et al™3
moment (I'aidant refuse l'interprétation de I'entgi@ar I'aidé). Nous reviendrons largement
sur ces points dans 1&™ et la 3™ partie de ce rapport mais consacrerons faphrtie a
'analyse de I'effet enquéteur.

En effet, notre attention lors du travail auprés dequéteurs a été attirée sur un phénomeéne
bien connu des spécialistes des enquétes quam#iati I'effet enquéteur », que nous
pouvons relire a la lumiere de nos hypotheses cotiafiet de la relation entre I'enquété et
'enquéteur dans le contexte précis d'une enquéenatique dont la légitimité doit étre
conquise au moment de la négociation qui va menéacZeptation de I'enquéte par
'enquété. Dans le cas des enquétes HSM et HSAdensieme négociation devait avoir lieu
pour obtenir des adresses d’aidants. Le repéragaidants repose sur une définition large de
ce qu'est « l'aide », prévue par les concepteurBethgjuéte. Cette définition de l'aide a di
étre renégociée entre I'enquéteur et I'enquété H&Ms chaque cas, en fonction des
caractéristiques du cas (par exemple, une meratasda fils handicapé, une épouse aidant
son mari gravement malade, une fille aidant sa méneente).

La définition d’'un comportement donné comme unéde a se heurte a deux types opposeés
d’invisibilité de I'aide : le comportement est trepaturel » pour étre pergcu comme une aide
(cas des conjoints agés, cas des meres dévoukedsype d’aide apporté est trop peu
important pour étre percu comme une aide « végatablcas de la gestion des papiers et de
'argent a distance, cas de l'aide a I'aidant ppab).

Dans le premier cas, on sous-estime l'aide desopees les plus investies (proximité,
cohabitation). C’est ce qui s'était passé lors’dequéte HID. Dans le second cas, on sous-
estime l'aide des personnes les moins investieke @idistance) et on réintroduit le concept
meédical « d’aidant naturel » ou « d’aidant printipal’examen des résultats statistiques
montre que les enquétes HSM et HSA ont largemamipale surmonter le premier obstacle
et de rendre visible l'aide des cohabitants et cdagoints. Que s’est-il passé autour du
repérage des aidants les plus éloignés ? La neldée enquéteurs au theme de I'enquéte a-t-il
pu jouer un role ?

Nous tentons d’apporter de premiers éléments densépa cette question a l'aide des quatre
entretiens exploratoires que nous avons pu merex des enquéteurs (point 1). Il nous a

semblé inutile de multiplier les entretiens avex émquéteurs, dans la mesure ou I'enquéte
était déja lointaine. Apres un premier travail istajue sur une seule direction régionale,

'INSEE a mis a notre disposition les données rsmiess pour étendre notre enquéte a
'ensemble des DR (point 2). Nous reviendrons pour $ur la diversité des proxys, que nous

avons découverte lors de cette enquéte et dont awvass tiré parti dans les données

statistiques.

Nous avions demandé a nous entretenir avec deg€tenms pour tester notre hypothese d’'une
circulation dans la famille, avec ses blocagesstavancées. Les deux Directions régionales
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avec lesquelles nous avons pu travailler ont aéagptransmettre la demande aux enquéteurs
et nous avons obtenu les coordonnées de quatretainbn Nous les nommerons ici Amélie,
Béatrice, Christian et Derlfs Les entretiens avec Amélie et Béatrice ont éecefés a leur
domicile par Agnes Gramain et Florence Weber, t&tiegn avec Christian par Florence
Weber seule, un samedi dans un lieu public (eromade fortes contraintes d’emploi du
temps), I'entretien avec Denis, également avec EWes un jour ouvrable dans un bureau
mis a sa disposition par un organisme parapublic.

Déontologie, relation d’enquéte et mémoire des étequs enquétés

Notre démarche a été d’emblée percue positivememtin, un chercheur s’intéressait a leur
travail. En revanche, les entretiens se sont heuitéguatre problemes de nature trés
différente :

- D’un point de vue déontologique, il nous était iregible d’assurer la confidentialité
de ces entretiens, puisque les Directions Régisnabmcernées savaient qui nous
devions voir. C’est pourquoi nous avons décidérdsgrver 'anonymat des DR.

- Alademande de I'INSEE, ces entretiens ont étéinérés comme des aprés-midis de
formation. Le CNRS ayant refusé d’embaucher desigal pour quelques heures, il a
d’abord été envisagé de les payer en cash puignteotre réticence, I'INSEE les a
rémunérés directement. L'interprétation de notr@al&he comme un contrdle qualité
de leur travail par 'INSEE en a sans doute étéaregk. Ayant immeédiatement
identifié le probléeme, nous n’avons trouvé la parapi’'au quatrieme entretien. |l
fallait clarifier non pas nos intéréts de rechereheos questions sur le déroulement de
'enquéte, mais bien notre relation a I'INSEE :aigés mais indépendants.

- L'enquéte HSA a commencé en avril 2008 et s’estopgee jusqu’en septembre
2008, nos entretiens ont eu lieu en septembre-get@®10, deux ans plus tard. Les
enquéteurs ont insisté sur ce délai qui rendait quesstions absurdes, et sur leur
mémoire défaillante. De fait, pour surmonter leffialiltés cognitives et émotives de
leur travail, ils évacuent les souvenirs de chagnouéte avant de passer a la suivante
(« on évacue au fur et a mesure », disaient déjaelgponsables d’enquéte dans une
DR). Pour autant, il nous a semblé que la mémaoigvait servir de prétexte pour
masquer la géne ressentie devant un entretien dedleonAinsi linsistance a
disposer, pendant I'entretien, du protocole d’etgu@ue nous n’avons jamais
emporté avec nous), pouvait masquer la crainte d&wvme pas l'avoir suivi
correctement.

1 Malgré notre souhait de confidentialité, nous @voonservé la distinction de genre, essentielle potre
propos. Les quatre enquéteurs rencontrés sontetquerimentés et relativement agés (plus de 51 #as3e
souvenaient de certains cas margquants mais nortiffesiltés pratiques de I'enquéte HSA (questionesi
papier) dont on nous avait parlé aux échelons symérde I'organisation.

22



L’enquéte HSI avait eu lieu plus recemment et dastsé des souvenirs plus vifs, liés
au passage éprouvant dans des institutions ou Bé@gst inhabituelle. De ce fait,
prés de la moitié du temps d’entretien a été caogsacette enquéte, également parce
gu’elle intéressait FW en dehors du cadre de |&@oguéte.

Ces problémes ont eu des conséquences differemtEs guatre entretiens réalisés.

Christian a insisté sur le fait que notre entre@ait une obligation professionnelle. I
a critiqué notre faible professionnalisme : veniuxiens apres lI'enquéte, ne pas
disposer des documents de I'enquéte. Insistariagiéontologie de I'INSEE vis-a-vis
de ses enquétés, il était réticent & nous parleagédors enquéte HSA. Pour que notre
enquéte soit valable il aurait fallu la faire aumant du bilan, dit-il : « Revenez, mais
revenez juste aprés une enquéte ». Il affiche wyauté sans concession ni
sentimentalisme a I'égard de l'institution et mentin grand intérét pour les résultats
des enquétes, tout en disant « ce qui m’'intéresss, mon salaire ».

Amélie a affiché sa volonté de « bien faire » et ipmestissement personnel dans son
travail, elle nous dit qu’elle n’attache pas d’'imjamce au fait que notre entretien soit
rémunéré ou non. Elle vient de passer a plein teanPINSEE et attache beaucoup
d'importance a son travail. Elle affiche égalemeat loyauté, tout en insistant
davantage sur la relation aux enquétés.

Béatrice a profité de I'entretien pour exprimer sgtques a I'égard des chercheurs
commanditaires des enquétes, qui assurent les tiomanais ne retournent pas voir
les enquéteurs et qui posent des questions inalessElle prend I'exemple de
'enquéte de la HALDE qui comporte une question fammes africaines : « ‘Est-ce
gue vous étes coupée ? ». Elle explique : « Jeeala poser cette question, je I'ai dit
a la conceptrice qui le prenait de tres haut, ro@st nous qui faisons les enquétes,
c’est nous qui savons ». |l se trouve qu’elle eatiée a un Sénégalais, qu’elle a vécu
au Sénégal et qu'elle parle le wdfofL'entretien est pour elle une occasion de
prendre la parofé: elle affrme ses compétences propres, non re@snmar
linstitution. Elle se vante — a juste titre — daupoir enquéter dans des cités difficiles
en y transportant sans risque un ordinateur INSEE.

L’entretien avec Denis a été le seul a n’étre pasdans cette logique institutionnelle
de contréle et de suspicion : certes, c’est un @&mgu expérimenté qui aime son
travail, mais c’est aussi le seul entretien ou éiloce Weber s’est présentée clairement

2 De facon générale, la proximité des enquéteuesrimgés avec I'anthropologie et la sociologie agissante :
Christian a été professeur d’anthropologie en Fegmais en Lybie, Denis a fait des études universgade
sociologie. Seule Amélie n'a aucun contact avec dissiplines (c’est une ancienne secrétaire dectiine
devenue indépendante avant de se convertir aurndétigquéteur).

13 La grille « Exit, voice, loyalty » (Albert Hirscham, 1970EXxit, Voice, and Loyalty: Responses to Decline in
Firms, Organizations, and Stat@iSace au déclin des entreprises et des institujiodarvard University Press)
est efficace pour rendre compte des attitudes nigséteurs. Par définition nous n'avons pas vu geeeentants
de l'attitude « Exit », qui ne pouvaient pas ééontaires pour notre enquéte.
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comme une universitaire travaillant « avec l'awgation » de I'INSEE mais non
« pour 'INSEE ». L'entretien s’est transformé eneuconsultation de collegue a
collégue, aux antipodes d’une démarche de contrdle.

L’effet enquéteur : variations dans la définitionltide

La déclaration de l'aidant résulte d’'une négociagatre I'enquéteur INSEE et I'enquété, qui
dépend d’abord des consignes explicites de I'IN&ks aussi de la définition de « I'aide »
par I'enquété. Si cette définition est éloignée aidle promue par les concepteurs de
'enquéte, I'enquéteur doit redresser la barre.niombre important d’aidants cohabitants
interrogés dans HSA montre que les enquéteurs é@ardsr a lever un premier obstacle :
linvisibilité de I'aide lorsqu’elle s’exerce darle cadre de relations conjugales ou filiales
fortement investies comme « naturelles ». En réwanenquéteurs hommes et enquéteurs
femmes n’ont pas eu le méme comportement vis-awideuxiéme obstacle, I'invisibilité de
l'aide percue comme « anodine », qui concerne pligitle a distance, l'aide aux aidants et
I'aide masculine.

Malgré le faible nombre d’entretiens réalisés, hediité des quatre enquéteurs interviewés
permet de proposer une interprétation des résdtatistiques présentés plus haut. lls sont en
effet tous quatre des enquéteurs expérimentésedtia, qui ont interrogé des aidants dont ils
se souviennent. Pour autant, ils ne partagentgaseme définition de I'aidant, ni la méme
attention aux situations rencontrées.

La difference entre Amélie et Denis permet de cangre I'effet genre. La définition de

'aidant est évidente pour Amélie, qui témoignerdertain ethnocentrisme d’aidante (elle
évoque ses deux parents agés qu’elle a aidés)oAwaae, Denis est attentif a la diversité
des situations rencontrées, qui se souvient deepitsscas « bizarres ».

Une définition féminine et normative de l'aide

Amélie nous présente en détail trois cas qui émihides comportements masculins : un
homme HSM qui refuse de déclarer quelque aide qusoit ; une femme HSM qui déclare
son mari comme aidant ; un cas d’enfant HSM ou pereére sont aidants, elle passe un seul
questionnaire pour deux. Dans les deux premiers ik suit la définition indigérté de
I'aide, dans le troisieme elle prend des libertéscde protocole, imposées par la situation
d’enquéte mais qui faussent la description de l'aide

14 par commodité nous utilisons le terme « indigépeuwr désigner le point de vue de I'enquété lorsaupeut
le séparer du point de vue de I'enquéteur.
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- Le refus par un aidé de se déclarer aidé : « Spasede la porte, je me suis dit 'y a
une erreur’ [elle s'attend a voir quelqu'un de trbandicapé et le trouve
extérieurement trées en forme], mais en fait, le sieur était vraiment en situation
difficile. Il voulait se débrouiller par lui méme;a pas déclaré d'aidant. Pourtant, sa
femme doit bien I'étrel’ai proposé de revenir (un questionnaire pourpersonne de

catégorie 4 c'était environ 2h30), mais il voulaiit finir bien que épuisé ».

- La présence d'un aidant masculin, gu’elle interr@ye revenant au domicile une
deuxiéme fois : « la femme était HSM, elle avaituauAVC et avait un handicap de
déplacement et dans un bras. lls avaient un estatérise, le mari qui travaillait en
usine avait changé de boulot pour travailler det etiaider le jour. Une voisine
récupérait I'enfant a I'école. Elle a déclaré sarirnomme aidant, apres, je suis
retournée voir le mari. »

- L'aide de deux parents, ramenée a l'aide de la meree sont les parents qui ont
répondu, surtout la mére, le pére travaillait. O@snére qui était proxy [aidant] le
pere est arrivé en cours de questionnaire. Uncgeadtionnaire aidant a été rempli par
la maman : le pere faisait la méme chose doncétaihpas la peine ». (NDLR : sur le
coup, je n'ai absolument pas compris ce qu'elléaitodire; a la réflexion, je crois que
l'idée c'est qu'ils se répartissaient le travailssapécialisation particuliére ; les deux
guestionnaires auraient donc été identiques etrdiafallu figer une répartition; pour
plus de simplicité tout est « au nom de la mérd est donc impossible de restituer la
totalité de l'aide et sa répartition grace a cestjoanaire, faute d’avoir trouvé une
formulation du questionnaire adaptée a ce typetdat®n).

Plus généralement, on a le sentiment qu’Amélie ttnla définition d’'un aidant principal,
définition normative fréquente mais qui ne corresppas a la description de la diversité des
aides attendue dans I'enquéte HSA. « S'il y a plus personnes présentes au moment du
guestionnaire, en général il y a bien un princigai eu un monsieur qui habitait loin et qui
ne s'occupait que des papiers. C'était moins isgaet. Un autre monsieur, un fils, qui
culpabilisait parce qu'il ne faisait pas certaitéehes ». (NDLR : ambiguité du discours : « je
déculpabilise le fils ; chacun fait ce qu'il pewhacun fait a sa maniére ; mais moi qui ai été
aidante, de mon peére, et aujourd’hui de ma mérepers c'est beaucoup moins, je sais bien
ce que c'est gu’aider une personne dépendanteegstersdu ce n'est pas s'occuper des papiers
administratifs) ».

Elle synthétise ses observations comme suit :y«dVait des degrés dans l'aide. La notion
d’aidant n’était pas toujours claire. De temps emgs, pas d'aidant déclaré alors que la
personne avait clairement des aidants [c’est lenj@ecas présenté ci-dessus]. D’autres fois,
les aidants déclarés sont la pour des bricolesaldsmnts invisibles sont souvent des parents

!5 Nous avons posé des questions sur les proxysossa¢éalisé par la suite qu’Amélie n’avait pas cimfa
différence entre proxy et aidant. Nous rétablisderisrme pertinent entre crochets.
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d’enfant handicapé : ils sont proxy mais ne seatéot pas aidant ». Amélie, elle méme
aidant de son pere autrefois et de sa mére maitteseasent trés concernée par ces questions.

Un intérét pour les questions économiques et [gsords de force

En revanche, Denis adopte une attitude détachsdagivement cynique vis-a-vis de l'aide.
Les enjeux successoraux sont présents dans sgxétations des situations et il témoigne
d'une trés vive attention aux aidants présentsr«paard », c’est-a-dire ni apparentés ni
cohabitants. Nous retiendrons trois cas ou il nesitéf une certaine suspicion a I'égard des
aidants : les situations d’aide ne lui semblentipasédiatement évidentes comme a Amélie.

- Des enjeux économiques et patrimoniaux : « Uneopees agée, tres agee, vit chez
elle. Quand je viens pour le rendez-vous, elleaebhdpital, je vais pas pouvoir la
voir. La maison d’a coté, des gens d'origine paxtsg, me disent : ‘elle va revenir
peut-étre’. Je laisse la FA en attente. Je revidie est chez nous’ disent-ils. lls
I'accueillent pendant une semaine. lls auraiengaiépondre, ne maitrisent pas trop la
langue. Je trouvais qu’il y avait quelgue choséidarre. lls convoitaient le terrain a
c6té. Je suis revenu dans le coin. La fille estueela récupérer, elle a vendu sans
gu'on passe par eux, ils étaient furieux. [FW — Bensus qu’ils travaillaient au
noir ?]. Non, ils n’ont jamais été remunérés. Lk favait voulu les rémunérer ou au
moins les dédommager, ils n’ont pas voulu. »

- Une situation exceptionnelle : « Je me souviensajpersonne, un monsieur de 70-80
ans, quand j'arrive, il a eu une attaque, il vdnadital. Au rendez-vous il n’est pas la.
Le jour du RV le SAMU est venu le chercher. L'éppuga aider, je passe le
questionnaire HSA. Elle désigne un tiers qui dggitqui a répondu au questionnaire
Aidants. Un Monsieur de 40-50 ans, avec un enfamtvg loin. Ca me paraissait
bizarre. Il y avait quelqu’'un a la maison qui l'aidaelle m’'a désigné quelgu’un
d’'autre, jai vainement tenté de prendre un rendmrs, ca s'est terminé par
téléphone. »

- Une jeune fille aidée, il insiste pour la voir sewans sa mére aidante : « Je me
souviens d’une jeune fille qui fait des études.Maman ne travaille pas. Elle est
déclarée aidant. Tournée vers la fille. Sa fillbissait des vexations a I'école. Le Papa
travaille a la RATP. La fille n’est pas recluseaanaison. J'ai pris la fille a part ».

Les cas dont se souviennent Amélie et Denis samt thifférents, sans doute aussi parce que
ces souvenirs reflétent I'attitude normative depfamiére et interrogative du second. Etre
aidant, c’est un réle positif qu’Amélie connaitilmément, elle se projette dans les situations
gu’elle observe. Au contraire, derriere la facade l'dide, Denis soupconne l'existence
d’intéréts économiques, d’affaires sentimental@} €t de rapports de force. En parlant des
proxys dans I'enquéte HSI, il dira: « Jinsistgeur voir le malade : je me méfie des
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personnes qui répondent pour les autres. Dandreedas c’était impossible. J'insiste. Quand
je vois que ce n’est pas possible, on fait a trtéssoignant va aider a répondre ».

A Tissue de cette enquéte sur I'enquéte, nous gesiformuler trois conclusions et une
recommandation :

- Les difficultés d’organisation de I'enquéte HSA quit conduit a I'apparition des
fiches ANE (aidants non enquétés) n'ont pas eufet'efignificatif sur les données
obtenues.

- Le dispositif des enquétes HSM-HSA a permis deneribible I'aide des cohabitants
(conjoints, parents) que l'enquéte HID, réalisée 1998-99, avait laissée dans
'ombre. L’enquéte HSA devrait donc permettre denbsaisir les comportements de
ces aidants « de premiére ligne ».

- Le nombre d’aidants non cohabitants interrogés 8, des lors qu’ils rendent des
« aides » socialement percues comme « anodineside (a distance, aide
administrative, aide masculine), dépend d’abord'ele@érience des enquéteurs, puis
de leur genre. Il faudra vérifier statistiguemeatqu’il en est de la description des
aides recues dans I'enquéte HSM. Si ces aides re®gisont bien décrites, on pourra
se contenter des résultats HSM pour saisir I'ercsale ces aidants « anodins ».

- Plus généralement, il est normal qu’'une enquétestitme représentative reflete I'état
des perceptions d’'un phénoméne social dans la atmul perceptions elles-mémes
hétérogénes. Selon les themes d’enquéte, I'hétééitgédes perceptions dépend de
diverses caractéristiques sociales. Il n’est pasnéint que la perception de I'aide aux
personnes handicapées et dépendantes soit foulkttigenre de I'enquété, mais aussi
du genre de I'enquéteur. Anticiper ces differerseperception devrait faire partie du
travail des concepteurs de I'enquéte, qui pourraaémdi orienter les formations des
enquéteurs. Lorsque ces différences ont été mali@ds (comme c’est le cas ici),
elles apparaissent au moment des bilans d’enqu&te.propose donc que les
concepteurs des enquétes soient davantage asaogidermations et aux bilans, et
gu’ils interviewent individuellement, au moment ddslans, des enquéteurs
volontaires, tout en marquant leur indépendanc&-vis de la chaine d’organisation
de 'INSEE. Méme s'il est délicat de s’appuyer suratre entretiens seulement, le
gisement de compétences des enquéteurs INSEE sénéblenportant et sirement
sous-estimé par les chercheurs en sciences sociales
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Qu’est-ce qu’un cas ?

Les premiéres monographies nous ont amenés a prendscience de I'une des conditions
essentielles de la prise de contact des enquétues les personnes concernées : les
informations fournies par la fiche-adresse.

Etablie a partir de données du recensement et dguée VQS, la fiche-adresse se présente
selon une logique de ménage : elle fournit desinédions sur le logement (type de batiment,
surface...) et son occupant principal (statut d’emplostatut d’occupation du logement),
donne gquelques éléments pour identifier la (ou peskonnes a interroger dans le ménage
(prénom, sexe, année de naissance, degré de h@ndicais I'adresse est donnée — telle
gu’elle a été notée lors du recensement de la ptipnl— au nom de 'occupant principal du
logement.

La conséquence est importante : on connait le norfamdédle de I'occupant principal du
logement et seulement le prénom de la personnesaager. Cette contrainte avait conduit
les concepteurs de HSM a formuler une consigneride de contact en deux temps, d’abord
par courrier avec lI'occupant principal, puis ave@@érsonne HSM seulement lors de la prise
de contact orale :

« Nous ne disposons pas d’informations précisesesuom de famille de la personne
a interroger. Nous connaissons uniquement le nonfadelle de I'occupant du
logement. Vous devez effectuer un repérage etieégt’'a cette adresse, le ménage y
réside encore. Si c’est le cas, la lettre-avis sagalite transmise au nom de I'occupant
du logement. Vous contacterez le ménage et sauftazpersonne a interroger réside
toujours a cette adresse. »

Source :Instruction de collecte - Enquéte Handicap-SantéetvMénages’, p. 11

Pour la post-enquéte, nous avons travaillé a pdds mémes fiches adresses que les
enquéteurs INSEE.

Pour les premiers cas, nous avons comme eux adeess@rrier a I'adresse indiquée sur la
fiche, qui n’était pas forcément celle de la per@oRSM. Dans certaines situations, cela a
probablement peu d'effet sur le cours de I'enquétgand l'occupant principal apparait

comme un proxy incontournable (par exemple la méseparée du pere et non remise en
couple — d’'un jeune homme handicapé mental quiank pas). Dans d’autres cas, cela nous
a permis de mesurer que ce protocole d’entrée etaatopeut peser sur la désignation d’'un

proxy.

Ainsi, dans le cas de M. Blaff la fiche adresse indiquait deux personnes arager :
Henri, né en 1932, code 4 (c’est-a-dire handicay) &rMartine, née en 1955, code 1 (pas de
handicap). L’enquéte Aidants a été passée pouriHeest donc autour de lui que notre

18| e nom a été modifié.
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monographie s’organise. L’'adresse était au nhomead@-Michel Blanc, qui a donc recu le
courrier de prise en contact. L’enquétrice avaitigg au crayon que Martine était I'épouse de
Jean-Michel et Henri son pére.

Lors du premier appel téléphonique, Jean-Micheh8last immédiatement d’accord pour
'enquéte, il a lu le courrier et abrége la préatoh de I'enquétrice en disant : « vous voulez
prendre rendez-vous pour un entretien ? »

Le jour de I'entretien, I'enquétrice se trouve tieament mal a l'aise d’étre « entrée » par
Jean-Michel:

« Journal de terrain de I'enquétrice, entretiercalgan-Michel Blanc :

Il s’agit d’'une maison a trois niveaux : un garagen niveau intermédiaire entre
rez-de-chaussée et sous-sol, puis deux étagestdtiain A la grille, il y a deux
sonnettes marquées ‘Blanc’, sans autre mentiospip@e a l'une des deux au
hasard. Au premier étage derriere un rideau apgpana vieille dame qui me
salue. Au deuxieme étage, un homme (Jean-MichelcBlauvre la fenétre et me
dit gqu’il arrive. La vieille dame me fait alors sig que la grille est ouverte et que
je peux aller jusqu’a la porte de la maison. Jeach® Blanc vient m’ouvrir,
me fait monter un étage pour m’emmener dans saneuist m’explique
rapidement que la maison contient deux appartemedé&pendants. Jusqu’en
1999, ses parents habitaient dans un appartemétriyaau deuxiéme étage sans
ascenseur. Il vivait lui aussi en appartement, réir de 1995 il était en couple
avec sa femme actuelle, qui avait gardé son apparnte En 1999, ils ont pris la
décision de vendre les trois appartements, ceequi & permis d’acheter une
maison pour eux quatre. Plus exactement, Henriitaufee donation a Jean-
Michel et c’est Jean-Michel qui est propriétaireldanaison, hébergeant donc
ses parents (...) J'expligue que la fiche adress# &t@don nom mais que
'enquéte est centrée sur la situation de son pérque si c’est possible je
rencontrerai également son péere et sa mére, sas@poest pas claire et nous
convenons d’en reparler a la fin de I'entretien. »

Ce n’est donc que par la suite que I'enquétriceartre Henri Blanc, avec sa femme.
Un entretien a été effectué par la suite avec Meuti

Dans ce cas, le fait d’entrer par le fils n’a pagpéché de rencontrer la « personne
HSM » et son conjoint. D’ailleurs il aurait sans toété possible que I'enquétrice —
comme devaient le faire les enquéteurs INSEE -stmgiés la prise de contact pour
rencontrer d’abord Henri Blanc, en expliquant qaerécherche est centrée sur sa
situation. Pourtant, ce cas montre que la prisea¢act avec I'occupant principal du
logement s’accompagne d’un risque d’ « impositiorpdexy » : Jean-Michel a trouvé
naturel qu’on le contacte au sujet de son pérs!elt senti |égitime pour raconter
I'histoire et les difficultés de son pére et poécdre ses besoins d’aide. Il s’est dans un
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premier temps imposé comme porte-parole de sestgaee a adopté une attitude de
relative protection a leur égard, ne donnant le érantle téléphone de ses parents que
devant la demande insistante de I'enquétrice.

Pour les monographies suivantes, lorsque la « peesbiSM » n’était pas I'occupant
principal du logement, nous lui avons cependargssdr le courrier, en la désignant par
son prénom, chez I'occupant principal, ce qui dwtanné par exemple : « Henri, chez
Jean-Michel Blanc ».

Conclusion

Cette premiére phase de l'enquéte sur I'enquéteti@ce certains effets possibles des
modalités de mise en ceuvre de I'enquéte sur lgymEsdn des aidants et la circulation des
enquéteurs aupres d’eux, a plusieurs niveaux :

- Celui des_conditions de I'enquéteréées notamment par les contraintes budgétaires
via la gestion de la collecte (consignes de gdeedégel des fiches-adresses) et par les
logiques d’identification des individus par 'INSEE matériel de prise de contact est
modelé par la logique de recensement centrée saéhage)

- Celui des enquéteurt de leurs caractéristiques sociales (dans leeagnquétes sur
les aidants, nous faisons I'hypothése d’'un effegedere lié au fait que I'expérience
ordinaire de l'aide est tres inégalement répadiersle genre).

Nous avons poursuivi cette « enquéte sur I'engudtar un travail statistique a I'échelle de

'ensemble des directions régionales. Nous avonseféet obtenu l'accés a toutes les

informations utiles concernant les enquéteurs rslezaractéristiques personnelles et leur
circulation dans les entourages. En revanche, nausms pas pu poursuivre I'enquéte sur les
données archivées concernant la désignation (oudyam proxy en cas de tutelle.
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2. Enquéte sur les enquéteurs : résultats statestiq
France entiere

La partie 2 du rapport intermédiaire « Post-enguépeésentait un travail statistique et par
entretiens auprés d’enquéteurs ayant participéesmaxiétes HSM-HSA pour une direction

régionale. Depuis, suite a une présentation omleas résultats (le 9 février 2011), 'INSEE

nous a communiqué les mémes données concernamdeéteurs de la France entiere, pour
gue nous puissions tester a plus grande échellg/fethéses présentées.

Les données portent sur 635 enquéteurs, qui ostréalisé au moins deux cas HSM.

L’annexe 1 présente les variables qui ont été m&ses. Elles permettent de mettre en relation
guelques caractéristiques des enquéteurs (leur Baxeage, leur ancienneté dans le réseau
INSEE, leur appartenance a une direction régionajeglques caractéristiques de leurs

enquétes (nombre de fiches adresses et déchet$idliret pour HSA, raisons des déchets)

et des cas sur lesquels ils ont travaillé (sévditéandicap de la personne HSM).

Quelques caractéristiques des enquéteurs

Les enquéteurs qui ont participé a I'enquéte HSkt pour 82,4% des femmes, pour 17,6%
des hommes. lIs se répartissent par tranche d@dgefdcon suivante :

- 26,3 % ont de moins de 45 ans
- 38,3 % ont a 45 a4 54 ans
- 35,4 % ont 55 ans et plus
Il 'y a pas de variation significative de la réjasn par sexe selon les tranches d’age.

En 2008 au moment des enquétes HSM-HSA, 30,2 %edgsgéteurs ont moins de 3 ans
d’ancienneté a I'INSEE, 32,5 % ont 3 a 8 ans damceté et 37,3 % ont plus de 8 ans
d’ancienneté.

Il 'y a pas de relation significative entre sexamciennete.

En revanche, age et ancienneté sont liés. La mbiseenquéteurs de moins de 45 ans ont
moins de 3 ans d’ancienneté ; 57% des enquéteusbdans et plus ont plus de 8 ans
d’ancienneté.
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Des comportements d’enquéte diversifiés

Implication dans I'enquéte HSM (nombre de ficheseades HSM prises en
charge)

Une fiche adresse HSM est le point de départ d'wasw» : elle donne l'adresse d'une
personne tirée au sort a partir du fichier de ligdtg VQS, aupres de laquelle doit étre passeé
un questionnaire HSM.

L'implication des enquéteurs dans I'enquéte HSMétees variable. Le nombre de fiches-
adresse HSM par enquéteur varie de 2 a 110, épsetit comme suit :

Tableau 1 : Répartition des enquéteurs selon le ndire de fiches adresses prises en
charge

Nombre de fiches-adresses HSM prises en chargd-réquence | Pourcentage

Moins de 30 208 32.8
30a45 188 29.6
Plus de 45 239 37.6

Ces variations tiennent probablement en grandeepatt fait que les enquéteurs peuvent
travailler — ou non — sur plusieurs enquétes aia De plus certains travaillent a temps
partiel.

Par ailleurs, pour un méme temps de travail coBsadienquéte HSM-HSA, I'ampleur prise
par chaque cas (nombre d’entretiens réalisés, tgrapse a faire des déplacements ou des
relances) a certainement un effet sur le nomb@deue I'enquéteur a pu prendre en charge.

Le « taux d’enquéte »

Les données transmises permettent de calculertanx«d’enquéte », rendant compte, pour
chaque enquéteur, de la proportion de fiches askeagant donné lieu a une enquéte
(questionnaire HSM réalisé) par rapport a I'ensemiegs fiches adresses HSM recues et
concernant des cas « dans le champ » HSM :

Taux d’enquéte HSM = NENQ_ER / (NENQ_FA — NENQ_HC)
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Ce taux d’enquéte varie, selon les enquéteursQdé a 100 %.

Tableau 2 : Répartition des enquéteurs selon leuatix d’enquéte HSM

Taux d’enquéte HSM | Fréquence | Pourcentage

Moins de 0.75 165 26
0.75a0.899 299 471
0.90 et plus 171 26.9

Etant donné les variations importantes du nombricties adresses et du « taux d’enquéte »,
le nombre de cas réalisé par enquéteur est égaldéraentariable, de 2 a 100 cas HSM par
enquéteur.

Le nombre d’aidants identifiés

Le questionnaire HSM amenait a décrire les évelewelides recues par la « personne
HSM », et a identifier ses aidants professionnélsom professionnels. L'enquéteur devait
remplir une fiche adresse pour chaque aidant nofegsionnel ; 'enquéte HSA consistait a

faire passer un questionnaire auprés de chacuneeslepersonnes, a condition qu’elles
confirment étre effectivement aidantes et qu'eliesit plus de 15 ans.

65 enquéteurs n'ont identifié aucun aidant au cderseurs différents questionnaires HSM.
Le nombre moyen d’aidants identifiés par cas va del,8 selon les enquéteurs.

Nombre de fiches aidants par cas = nb de fichemntsd nb de cas realisés
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Tableau 3 : Répatrtition des enquéteurs selon le ndire de fiches aidants créées par cas

Nombre de fiche aidants par cas| Fréquence | Pourcentage

Moins de 0.20 263 41.4
0.20a0.329 167 26.3
0.33 et plus 205 32.28

Des profils d’enquéteurs
Au cours de I'enquéte HSA, tous les aidants idgstifi’'ont pas été enquétes :

- soit parce gu'’ils n’entraient dans le champ desgares a enquéter (notamment, les
moins de 15 ans) (fiches aidants classées HC o) ENF

- soit pour des raisons liées aux conditions de démoent des enquétes HSM et HSA.
Ceci concerne les fiches aidants classées « ANEGNE2 » :

» ANE : Au début de I'enquéte, les responsables @aint que le nombre
d’aidants dépasse les 5000 prévus dans le finamteeteont demandé aux
enquéteurs de « geler », pour une partie desasaadresses d’aidants, c’'est-a-
dire de ne pas enquéter ces aidants ; quelquesrsesnmaus tard est arrivée la
consigne de «dégeler » les adresses, qui n'a qgeuts été suivie, les
enquéteurs jugeant difficile de changer de stratégi cours d’enquéte et de
retourner voir des personnes qu’ils n'avaient palicgé dans un premier
temps (ces personnes sont classées « Aidants gqaétés », ANE)

» NT2: fiches «non traitées » : nous ne savonsegastement pourquoi ces
fiches n'ont pas été traitées (pour des raisonsalendrier de I'enquéte ?).
Cela reste un point a vérifier.

- soit pour diverses raisons qui tiennent davantagdade relation d’enquéte » et
peuvent inclure des formes d'évitement/refus dedgig€te soit de la part de la
personne HSM protégeant les aidants, soit de |a ¢es aidants: coordonnées
inconnues (ANC), numéro de téléphone erroné (TlifRpossibilité de joindre le
ménage (IAJ), refus (REF), inaptitude a répondiP(l, individu se déclarant non
aidant (AHC).

On s’intéresse ici uniqguement aux blocages reledantette derniére série de raisons, qui
nous permettent de raisonner sur la « circulatides>enquéteurs dans les entourages.
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Si I'on regarde conjointement I'opération d’idei#tion des aidants (HSM) et la circulation
de I'enquéteur aupres de ceux-ci (HSA), se distngtrois comportements face a I'enquéte :

- le profil, minoritaire, des enquéteurs n'ayant id@ntaucun aidant (10% des
enquéteurs)

- 40 % des enquéteurs ont identifié des aidantsmjuionis été enquétés, hors-champ ou
classés « ANE » (profil : « aidants tous enqué}és »

- la moitié des enquéteurs ont identifié des aidgnis'ont pas été tous enquétés, hors-
champ ou « ANE », c'est-a-dire des aidants aupesguls I'enquéte a connu des
blocages relevant de la relation d’enquéte et dmghgement des personnes
rencontrées dans I'enquéte (profil : « aidantstpas enquétes »)

Cette distinction entre trois groupes d'enquéteess lice a d'autres differences de
comportements d’enquéte, comme le montre le taldemant.

Tableau 4 : Trois comportements d’enquéte

Groupe 1- Groupe 2- Groupe 3-
« Aucun aidant » « Aidants tous enquétés » « Aidants pas tous enquétés »

Les enquéteurs qui| Les enquéteurs qui trouvent| Les enquéteurs qui trouvent
ne trouvent aucun| des aidants tous enquétéq,des aidants dont certains ng
aidant hors champ ou ANE sont ni hors-champ ni ANE et
pourtant non enquétés

Moyenne des taux 67,3 % 82,7 % 81,6 %
d’enquéte (nb

d’enquétes/nb  d¢

FA)

Moyenne des nbpO 0,23 0,37

d’aidants par cas

Nb moyen de FA 24,5 39,4 45,4
par enquéteur

Effectif du groupe| 65 255 315
d’enquéteur
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L'absence d'identification d'aidant par les enquételu premier groupe semble liée de facon
générale a une moindre efficacité dans les négoegtd'enquéte : ils ont un «taux
d’enquéte » moyen nettement plus faible que lesi@eqgrs des deux autres groupes.

Les deux autres groupes se distinguent entre aubagacon d'enchainer l'identification des
aidants et I'enquéte aupres d'eux. Les enquéteureidieme groupe identifient en moyenne
davantage d’aidants par cas que les enquéteursukiethe groupe. On peut faire I'hypothése
gue les enquéteurs du deuxieme groupe operenbume e présélection des aidants les plus
impliqués (voire s'en tiennent aux personnes d@jaantrées lors de la passation de HSM au
domicile de l'aidé, aidants cohabitants et proxy)yai expligue qu'ils n'aient pas de refus de
la part de ces derniers.

Les enquéteurs du troisieme groupe sont les seuladgptent ce qui était probablement le
comportement « attendu » des concepteurs de l'snquilentifier des aidants de fagon
large’’, éventuellement au-dela des proxys et des comibjt@t essayer ensuite de les
rencontrer quitte a s'exposer & un refus de lett®pa

Dans la mesure ou ces difféerences sont liées aubmome fiches-adresses recues par
enquéteur (les enquéteurs du groupe 3 avaient germe plus de fiches adresses que ceux
du groupe 2 qui avaient eux-mémes en moyenne gliklles-adresses que ceux du groupe
1), on peut avoir en téte deux hypotheses: unt effepprentissage de I'enquéte (la
négociation des adresses et la circulation de l'émgu est mieux maitrisée au bout de
plusieurs cas) ou bien un effet de sélection degi@eurs les plus performants ou les plus
experimentés par les gestionnaires de l'enquétes é€nquétes HSM-HSA étaient-elles
percues comme des enquétes particulierement Gffiustifiant une telle sélection (sachant
gue la plupart des enquéteurs étaient mobilisés&mne temps par d’autres enquétes) ? Les
situations nouvelles de négociation des adressesllestfait I'objet d’'un apprentissage ? Il
est difficile de trancher avec les seuls entretiglamit nous disposons. En revanche,
'expérience de négociation des adresses en taethmographe nous laisse a penser que
s’acquierent en réalisant le travail de terraintdelniques spécifiques pour ces négociations.

1l s'agit sans doute de ceux qui ont insisté dfadan la plus équilibrée sur tous les termes dgulestion
d'identification des aidants, depuis les formesdd'anatérielles les plus lourdes et les plus qistites aux
formes de « soutien moral ». Rappel de l'intitudéla question « GAIDFAM. Y-a-t-il des personnes (famille,
amis,...) non professionnelles qui vous aident régetnent pour accomplir certaines tadches de la vie
quotidienne ( ménage, repas, toilette, présence,au.)qui vous aident financierement, ou matérieietrou
bien encore qui vous apportent un soutien morakason d’'un probléme de santé ou d'un handicapy et
compris les personnes qui vivent avec vous? »

18 Ce tableau qui laisse de coté la question des AiRtre bien qu'il y a eu des comportements difféiéndes
enguéteurs, au-dela du fait qu'ils aient été camée ou non (et qu'ils aient réagi diversemeng adnsigne de
contacter des personnes pour lesquelles il ava#roncé que I'adresse ne serait pas utilisée.
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Des profils sociologiques différenciés derriere cqmofils
d’enquéteurs ?

L’effet de la sévérité du handicap des cas traités

L’échantillon de « personnes HSM » tiré a partir bdenquéte VQS était fait pour
surreprésenter les personnes ayant des problém&ntie ou un handicap, mais comprenait
également des personnes sans probléme de santébleau suivant donne pour chaque
enquéteur la proportion de fiches adresses conuedes cas de handicap « moyen » ou
« fort » (selon un indicateur qui a été construpaétir de 'enquéte VQS).

Tableau 5 : Répartition des enquéteurs selon le degde handicap des cas traités

Proportion de cas de handicap « moyen » ou « fort » Fréquence | Pourcentage
0 a 34,9% 186 29.29
35 a44,9% 210 33.07
45% et plus 239 37.64

De facon générale dans I'enquéte, les enquéteursrmunoins de cas de handicaps forts et
moyens ont des taux d’enquéte plus faibles (vaieaa 2) ; ils ont identifié plus d’aidants par
cas (annexe 3).

Il est donc probable que les profils d’enquéters £n partie déterminés par le type de cas
abordés. De fait, les enquéteurs du premier gronpen moyenne moins de cas de handicap
«moyen » ou « fort »; les enquéteurs du groummt3aussi eu affaire plus souvent a des
handicaps forts.
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Tableau 6 : Profils d’enquéteurs et degré de handap des cas traités

Groupe 1-

« Aucun aidant »

Groupe 2-

« Aidants tous enquété

Groupe 3-

s« Aidants pas tous enquétés

Moyenne des taux de
handicaps « moyens p»
et « forts »

37,6 %

40,5 %

42,7 %

Caractéristiques sociales et comportements d’eaqués croisés

Cependant, a c6té de cet effet d’hétérogénéité mleblemes de santé rencontrés,
lintroduction de quelgues caractéristiques des étayuws montre que derriere ces
comportements d'enquéte se cachent également gieStenrs socialement différents.
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Tableau 7 : Profils d'enquéteurs et caractéristique sociales

Groupe 1- Groupe 2- Groupe 3-

« Aucun aidant » « Aidants tous enquétds« Aidants pas toug
enquétés »

Part des hommes 26,1 % 16,5 % 16,8 %

Part des enquéteufs46,1 % 22,7 % 25,1 %
de moins de 45 ans

Part des enquéteufss5,4 % 27,8 % 27 %
de moins de 3 anp
d’ancienneté

Part des enquéteufs26,15 35,7 % 40,9 %
de plus de 8 anp
d’ancienneté

Effectif du groupe| 65 255 315
d’enquéteur

Les enquéteurs du premier groupe sont a la fos jplunes et moins « anciens » que ceux des
deux autres groupes, ce qui suggére un effet diexgé du métier d'enquéteur : les moins
expérimentés seraient moins efficaces dans lescragms d'enquéte et anticiperaient cette
moindre efficacité en identifiant peu ou pas datd@e qui évite la situation relativement
atypigue de négocier un entretien aupres de persammmtactées par le biais de quelgu’un de
leur entourage). Le premier groupe est égalemestrplsculin que les deux autres.

Une légere différence d’ancienneté distingue lesiges 2 et 3 (le troisieme a une ancienneté
moyenne légerement supérieure au deuxieme), cesguen faveur d'un effet d’expérience,
d’autant plus gqu'’il n’y a pas de différence d’agajeure entre ces deux groupes.

Expérience du métier d’enquéte et expérience aejliete HSM-HSA viennent probablement
se renforcer, puisqu’on constate de facon génénadeles enquéteurs les plus anciens sont
aussi ceux qui ont pris le plus de fiches-adressie &nnexe 4).

Entre les groupes 2 et 3, on ne note pas de diiférenajeure d’age ou de genre. Cependant,
un examen plus fin des combinaisons d’age et deegénéle de légeres différences.

On voit en effet apparaitre (tableau 8) une difiéeedans la tranche 45-54 ans, entre les
hommes qui sont plus souvent dans le profil « d&dpas tous enquétés » et les femmes qui
sont plus souvent dans le profil « aidants tousiétés ».
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Tableau 8 : Profil d’enquéteur, age et sexe

FREQUENCE || Sexe et age Profil d’'enquéteur Total
Pourcentage
Pct en ligne _ _
Pct en col. « Aidants ) ,pas « A|d§1n,ts tous «.Aucun
tous enquétés » | enquétés » aidant »
Femme de| 69 49 21 139
moins de 45| 10.87 7.72 3.31 21.89
ans 49.64 35.25 15.11
21.90 19.22 32.31
Femme de 45| 105 95 8 208
a 54 ans 16.54 14.96 1.26 32.76
50.48 45.67 3.85
33.33 37.25 12.31
Femme de 55| 88 69 19 176
ans et plus 13.86 10.87 2.99 27.72
50.00 39.20 10.80
27.94 27.06 29.23
Homme de| 10 9 9 28
moins de 45| 1.57 1.42 1.42 4.41
ans 35.71 32.14 32.14
3.17 3.53 13.85
Homme de 45| 20 13 2 35
a 54 ans 3.15 2.05 0.31 5.51
57.14 37.14 571
6.35 5.10 3.08
Homme de 55| 23 20 6 49
ans et plus 3.62 3.15 0.94 7.72
46.94 40.82 12.24
7.30 7.84 9.23
Total 315 255 65 635
49.61 40.16 10.24 100.00

Test du chi-deux : valeur 30.1721, proba 0.0008
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Caractéristiques sociales et comportement d’enquétgessions

Ces tris croisés mettent en évidence des circastienquéte différentes (trouver des aidants
ou non, enquéter ou non tous les aidants), awepuebrrespondent plus largement des
comportements d’enquéte différents (prendre engehplus ou moins de cas HSM, identifier

plus ou moins d’aidants). Ces circulations sontsaliées a des sujets d’enquéte différents
(plus ou moins de handicaps importants parmi lesecauétés) et a des profils d’enquéteur
sociologiquement différents (en termes d’ancienndt&ge, de genre). Pour distinguer plus
précisément quels effets contribuent a expliguedl&érences de circulation d’enquéte, nous
avons introduit ces différentes variables dangégsessions.

Les régressions multi-niveau ont permis de testerpkis un éventuel effet de région

d’enquéte. Les consignes nationales d’enquéte INSEE sont en effet relayées par des
formations des enquéteurs et des transmission®rmgnes au niveau de chaque direction
régionale. On peut donc imaginer que les consigla@smises aient Iégérement différé selon
les directions régionales, notamment concernantrigsres d’identification des aidants et la
négociation de leurs adresses.

a. ldentifier ou non des aidants : de nombreuxt®fiai se cumulent

La premiére série de régressions porte sur I'enkedes enquéteurs. Elle permet de repérer
les variables qui déterminent le fait d’identif@r non des aidants au cours des cas traités.

Age, expérience, efficacité, nature des cas traités

La régression 9 suggere que les différentes vasadoquées plus haut exercent un effet de
facon indépendante : on trouve a la fois un effégel un effet d’ancienneté, un effet
d’apprentissage de I'enquéte (a travers le nombrécties HSM prises en charge), un effet
d’efficacité dans les négociations (avec le talenduéte HSM) et un effet de la nature des
cas traités (degré de handicap).
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Tableau 9. Régression logistique

Variable expliquée : le fait de ne trouver aucutaat

Variable explicative Coefficient estimé Probabilité
Constante -4.7832 <.0001
Homme 0.2173 0.5276
Femme Référence

Moins de 45 ans 1.2838 0.0014
45 a 54 ans Référence

55 ans et plus 1.1944 0.0048
Ancienneté moins de 3 ans 1.1522 0.0021
Ancienneté 3 a 8 ans Référence

Ancienneté plus de 8 ans 0.3599 0.4052
Moins de 40 de fiches adresses HSM  1.1146 0.0008
40 fiches adresses HSM et plus Référence

Taux d’enquéte HSM < 80 % 1.2986 <.0001
Taux d’enquéte 80 % et plus Référence

FA handicap moyen ou fort : moins0.6262 0.0292

de 40 %

FA handicap moyen ou fort : 40 % |eRéférence

plus

Un effet de direction régionale

La régression suivante permet de faire I'hypothégee les consignes en
d’identification des aidants ont été diversememayges et mises en application selon les
régions, effet qui n'annule pas les effets précédent évoqués (age, expérience, efficacité,

nature des cas traités).

matiére

L'étude de cet effet mériterait d’étre approfondie,que nous n’avons pas fait dans le cadre
de ce travail: nous n’avons pas cherché a identifes régions plus ou moins

« pourvoyeuses » d’aidants, et nous n‘avons pasé@gur un nombre suffisant de directions
régionales pour proposer des pistes dinterprétatie ces différences a partir de nos

entretiens.
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Tableau 10. Régression mul

Variable expliquée : le fait de ne trouver aucutaat

tiniveau

Variable explicative Coefficient estimé Probabilité
Constante -2.6634 <.0001
Homme 0.08910 0.6580
Femme Référence

Moins de 45 ans 0.6944 0.0038
45 a 54 ans Référence

55 ans et plus 0.5515 0.0206
Ancienneté moins de 3 ans 0.4568 0.0355
Ancienneté 3 a 8 ans Référence

Ancienneté plus de 8 ans 0.1504 0.5144
Moins de 40 de fiches adresse’.5312 0.0087
HSM

40 fiches adresses HSM et plus ~ Référence

Taux d’enquéte HSM < 80 % 0.6003 0.0022
Taux d’enquéte 80 % et plus Référence

FA handicap moyen ou fort|:-0.3475 0.0443
moins de 40 %

FA handicap moyen ou fort : 40Référence

% et plus

Sigmd°® 0.4305 0.0081

19 Représente la variance de niveau région.
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b. Enquéter ou non tous les aidants identifiés

La deuxiéme série de régressions porte uniguemenies enquéteurs qui ont identifié au
moins 0,2 aidants par cas. Elle permet de rep@&®rvhriables qui déterminent le fait
d’enquéter tous les aidants identifiés, ou seulémeea partie.

Un effet d’apprentissage d’'une enquéte particuliere effet combiné de genre et d’age
La régression logistique met en évidence deux jpanx effets :

- les enquéteurs qui traitent moins de fiches adsessemoins de chances d'étre dans
le profil « aidants pas tous enquétés ». Celaar&iparler d’'un effet d’apprentissage
de I'enquéte, c’est-a-dire d’'un effet d’expérierste cette enquéte particuliere — plus
gue d'un effet d'expérience d’enquéteur en géndal, se traduirait par un effet
d’ancienneté, ou d’'un effet d’efficacité en génd@tahs les négociations d’enquéte qui
se traduirait par un lien avec le taux d’enquéte.

- on voit apparaitre de facon plus ténue (signifiGatiauteur de 7%) I'effet combiné de
genre et d’age évoqué plus haut : par rapport aupgr des hommes de 45 a 54 ans
pris comme référence, les femmes de 45 a 54 ansiraniprobabilité moins forte
d’étre dans le profil « aidants pas tous enquétésdonc une probabilité plus forte
d’étre dans le profil « aidants tous enquétés ».
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Tableau 11. Régression logistique

Variable expliquée : le fait de ne pas enquétes tes aidants identifiés (étre dans le « profil
3 » d’enquéteur)

Variables explicatives Coefficient estimé Probabili
Constante 2.0062 0.0016
Femme de moins de 45 ans -0.6956 0.2663
Femme de 45 a 54 ans -1.0730 0.0683
Femme de 55 ans et plus -0.6609 0.2742
Homme de moins de 45 ans 1.1370 0.1473
Homme de 45 a 54 ans Reéférence

Homme de 55 ans et plus -1.1363 0.0979
Ancienneté moins de 3 ans 0.1736 0.5667
Ancienneté 3 a 8 ans Référence

Ancienneté plus de 8 ans -0.0364 0.8981
Moins de 40 de fiches adresge€).9522 <.0001
HSM

40 fiches adresses HSM et plus  Référence

Taux d’enquéte HSM < 80 % -0.0287 0.9064
Taux d’enquéte 80 % et plus Référence

FA handicap moyen ou fort/:Référence

moins de 40 %

FA handicap moyen ou fort : 40-0.0287 0.9064

% et plus
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Ceci porte a penser que se jouent entre ces deupes moins des différences d'expérience
de l'enquéte, que des différences de conceptiotadearenté et de laide, liees a des
expeériences personnelles des situations d'aideq&eiila relation d'enquéte est aussi une
relation sociale et que I'enquéteur participe —gaalecture des questions et ses (absences de)
relances — a l'identification des aidants, il neiske pas absurde de rapprocher ce résultat
concernant les enquéteurs INSEE d'un résultat iépal 'enquéte Medips a propos des
« premiers contacts » de I'enquéteur dans l'ergeula personnes agées atteintes de maladie
de type Alzheimer. Lors de cette enquéte, les hagrpnemiers contacts s'étaient plus souvent
plies a la demande de I'enquéteur de lui donnegsaactous les aidants et tous les obligés
alimentaires de la personne agée (l'enquéteur poyaa la suite se trouver confronté a des
refus d'enquéte), alors que les femmes tendaies@tlectionner par avance les aidants les
impliqués (et les plus susceptibles d'accepterqliéte) (Joél, Gramain, 2005). Du c6té des
femmes, dominerait une conception plus restridiwd'aide, lié a un investissement personnel
plus fréquent — souvent invisible et peu reconmcoasidéré comme « naturel » — dans l'aide
a des proches. Du c6té des hommes, un investissgramonnel moindre dans l'aide — ou
plutét, un investissement dans des taches quiigément, ne sont repérées que si I'on adopte
une définition assez large de l'aide — aménersidtléciter la désignation des aidants de facon
plus large et plus systématique (Béliard, Lacarny, R808). Cette hypothése entre en écho
avec les résultats des entretiens réalisés aventpgteurs.

Un effet de direction régionale ?

De facon moins significative que pour le fait diiier ou non des aidants, on voit se
cumuler avec les effets précédents un effet detitrerégionale.
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Tableau 12. Régression multiniveau

Variable expliquée : le fait de ne pas enquétes tes aidants identifiés

Variable explicative Coefficient estimé Probabilité
Constante 1.2930 0.0029
Femme de moins de 45 ans -0.4582 0.2309
Femme de 45 a 54 ans -0.6865 0.0615
Femme de 55 ans et plus -0.4409 0.2285
Homme de moins de 45 ans -0.7787 0.1192
Homme de 45 a 54 ans Référence

Homme de 55 ans et plus -0.6542 0.1192
Ancienneté moins de 3 ans 0.1307

Ancienneté 3 a 8 ans Reéférence 0.4948
Ancienneté plus de 8 ans -0.05437 0.7638
Moins de 40 de fiches adresse$.5866 0.0007
HSM

40 fiches adresses HSM et plus  Référence

Taux d’enquéte HSM < 80 % 0.1653 0.3068
Taux d’enquéte 80 % et plus Référence

FA handicap moyen ou fort/:Référence

moins de 40 %

FA handicap moyen ou fort : 40-0.02817 0.8538

% et plus

Sigma 0.2184 0.0632
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Deuxieme partie

La circulation de I'enquéteur
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Cette post-enquéte s’inscrit dans la continuitétrduail mené depuis plusieurs années par
'équipe Medips, de la conception a [I'exploitatiaiune enquéte statistique aupres
d’entourages de personnes agées atteintes dedsodbl type Alzheimer (Medips, 2006 ;
Gramain et al. 2006). Cette enquéte pilote avaitcéhcue dans le souci de faire avancer la
réflexion sur les protocoles d’enquéte en matiergrahsferts intrafamiliaux. Son exploitation
a soulevé des probléemes de méthode en termes delatibn de I'enquéteur et de
concordance de déclarations a l'intérieur des femilNotre traitement de ces problemes a
rencontré les préoccupations de l'appel d'offreoautdes enquétes HSM-HSA dont le
protocole a repris certaines options de I'enquégelipk. Nous proposons ici une synthese en

trois temps de la réflexion de I'équipe sur cesstjoas :

- une clarification des problemes de protocole p@sédes enquétes sur les transferts
intrafamiliaux

- les apports de I'enquéte Medips, sous forme de ipremesultats et d’hypotheses

- les vérifications et approfondissements que noasaypu mener autour de I'enquéte
HSM, en travaillant sur les données statistiquesigireviendrons en troisieme partie
sur notre expérience d’enquéteurs dans le cadliee miest-enquéte).

1. Position du probleme. Enquéter sur des trarssfert
intrafamiliaux, codts et rentabilité des difféerents
protocoles

La mesure des flux d’aide au moyen d’enquétesstitpies est une opération délicate: selon
la méthode d’investigation, et en particulier selamformateur que I'on choisit, la mesure
d’'un méme flux peut varier de fagcon importante. i@st spécialement visible dans le cas des
groupes familiaux, puisqu’en interrogeant plusiepessonnes dans une méme famille, on
obtient souvent des évaluations différentes desnggsaqui y ont lieu (Attias-Donfut, 1995).
Les réflexions sociologiques sur le travail stajist ainsi que les enquétes ethnographiques
aupres de familles, donnent a voir les enjeux gemteemélent pour produire de telles
divergences. La réponse d’'un enquété dépend de'itsajt et de ce gu'’il ne sait pas mais
aussi de ce qu’il veut bien dire a I'enquéteurn’gést pas rare qu’on observe différents
niveaux d’information au sein d’'une méme famill@, fenction du degré de proximité au
probleme dont il est question, mais aussi parce apaxistent des groupes plus ou moins
étanches, entre lesquels certaines informatiornsraelent pas (Weber et al., 2003). On sait
aussi que les guestions posées dans le cadre dhuete statistique peuvent ne pas faire
sens pour les enquétés (Bourdieu, 1984). Quelsajertdes efforts produits pour trouver des
formulations qui font sens, ils rencontrent destisdans le cas des familles : a l'intérieur
d’'une méme famille, une question peut étre perte@aur 'un mais pas pour l'autre, sans
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gue cela soit toujours prévisible. Par exempleprsejue I'on considére ou non qu’une
personne est malade et dépend@ntcrire les échanges autour d’elle comme dedesai
peut étre plus ou moins évident. La significatidimilauée aux actions oriente également la
facon dont on les décrit : un échange donné pest étre décrit de facon différente par ses
deux protagonistes, en fonction des relations gjetretiennent (Weber, 2000 ; Zelizer,
2005). Enfin les données sont toujours recueiliass le cadre d’'une interaction entre un
enquéteur et un enquété. Si 'enquété accepterdeelitaines choses et s'’il en cache d’autres,
cela dépend du réle qu'il attribue a I'enquéteurdetl’image qu’il veut lui donner de sa
famille (Eideliman, 2003).

Du fait de cette complexité, la conception d’unguegte sur des transferts intrafamiliaux peut
étre décrite comme un arbitrage entre des gaingiantité et en fiabilité d'information d’'une
part, et des codts relatifs a I'enquéte et a lapdexité de son exploitation d’autre part. Rares
sont les expériences d'enquéte qui donnent deseékdnpour réaliser cet arbitrage en
connaissance de cause.

Différentes options méthodologiques

Au-dela de leur diversité en termes d’objet, unmgaraison entre les enquétes existantes sur
les transferts intrafamiliaux nous a amenés a me#n relief une série de choix
meéthodologiques auxquels sont confrontés leurs emirars (Béliard, Fontaine, Perrin-
Heredia, Soutrenon, 2009) (voir annexe 5). Cesxcheuvent étre énoncés sous la forme de
guatre types de question :

(1) Interroge-t-onun seulindividu pour 'ensemble du group&us les individus du
groupe, ou sélectionne-t-@ertainsinformateurs ?

(2) Le périmétre du groupe enquété est-il fixé de nramrogene I'enquéte (en fonction
de criteres fixés a priori tels que les statutpdeenté) ? Dépend-il au contraire des
déclarations des enquétés (par exemple si I'on décide de rersombutes les
personnes ayant été déclarées aidantes) ?

(3) Dans le cas ou cette derniére option serait chajsigle(s) déclaration(sprend-on en
compte pour définir le périmétre de I'enquéte (ueiment celles de la premiére
personne rencontrée, ou celles de tous les engétés

(4) Interroge-t-on tout ou partie des enquétés uniquéerma leurspropres pratiques ou
également sur les pratiqué'autrui ?

Parmi les nombreuses combinaisons auxquelles cdgeqaiternatives peuvent donner lieu,
on peut distinguer deux types polaires d’enquéte.

2 point sur lequel les avis peuvent diverger fortenaans une famille au sujet d’'une méme personne.
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Le premier modéle, que I'on peut appeler « a ppa®le unique » et dans lequel s’inscrit la
majorité des enquétes, consiste a choisir un irdteor privilégié a qui l'on donne le
monopole des déclarations sur ses pratiques eefias des autres personnes du groupe. Cet
informateur privilégié est en outre le seul a défm périmetre du groupe a enquéter s'il n'est

pas fixé a priori.

Devant les limites de ce modeéle ('enquété n’afpasement toutes les informations et peut
les manipuler ; ses déclarations sont subjectiveataines enquétes ont mis en place des
protocoles permettant de donner la parole a plusietormateurs dans chaque cas. L’enquéte
« Trois générations>interroge, en plus du premier contact, un de sesnps et un de ses
enfants ; dans I'enquéte « Education et familleaige aux devoirs est décrite a la fois par
I'un des parents et par 'un des enfdht€es enquétes se rapprochent plus ou moins d’un
second modele, dit « polyphonique », dans lequehtmrogerait le plus d’individus possible
dans le groupe sur leurs pratiques et sur cellssagéres, chacun pouvant faire évoluer
I'extension du groupe enquété. Ces enquétes offagrassibilité de recouper les informations
a partir de plusieurs sources, améliorant la gtéaatila fiabilité des données recueillies.

Gains d’informations, codts et complexité : a laherche de critéres
pour arbitrer

Mais de telles enquétes restent rares du faitwgeqalrs inconvénients majeurs.

Elles sont en général tres colteuses en tempsagent, notamment pour la formation des
enquéteurs (procédure de recueil des adressesctags exigences deéontologiques de non
révélation d’'information entre les différents indivs d’'un groupe).

Elles soulevent des difficultés particulieres dlexation, puisqu’elles multiplient les
possibilités de blocage et de refus d’engtié® moins qu’on n’occulte ces problémes en ne
prenant en compte que les cas « complets » ouuéagr a pu rencontrer tous les individus
du groupe, ce qui provoque de trés sérieux biaisétlection, on est confronté a une grande
diversité de réactions des groupes a I'enquétel gst difficile d’'intégrer a I'analyse a la
seule lumiére des travaux classiques sur les mrsquéte. Par ailleurs cette variété de
réactions des groupes a I'enquéte crée des asgmélains les données recueillies selon les
cas.

Il est donc nécessaire d’avancer dans une réflep@mettant de « construire un protocole
d’enquéte qui garantisse des données fiables pects I'indépendance de chacun, sans
sombrer dans une complexité insurmontable ou dasscdéts d’enquéte démesurés »
(Medips, 2006), c’est-a-dire d’'une part de troules moyens d’intégrer a l'analyse les

2 nitiée par la CNAV et menée en 1992 (cf. Attiasrifut, 1995).

2 Réalisée par 'INSEE en 2003 dans le cadre dejliéte permanente sur les conditions de vie desgeéna

% Une personne peut accepter de répondre & un quesiie mais pas d’envoyer I'enquéteur vers d'autre
personnes de son entourage ; I'obtention des adressnpliqgue pas que les autres personnes voepsacde
participer a I'enquéte...
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différents types de blocage et 'asymétrie des ead,autre part de déterminer les situations
ou un protocole polyphonique est vraiment rentalpleur quels types d’informations, pour

guelles configurations familiales, avec quels tyg@sformateurs peut-on se contenter d’'une
seule version ? Au contraire dans quels cas estebssaire de pouvoir confronter plusieurs
versions ?
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2. Les apports d'une enquéte-pilote. Circulation de
I'enquéteur et déclarations d’'aide : deux problemes
iIndissociables

Concue a lissue d’'une phase préparatoire de mapbigs de familles, I'enquéte Medips
tirait de cette inspiration ethnographique unecstme trés proche du modéle polyphonique
(Gramain, Soutrenon, Weber, 2006).

Autour d’'une personne agée atteinte de troubletymke Alzheimer, il s’agissait d’interroger
tous les individus d’un groupe dont la définitidaiefaite de facon mixte : elle était en partie
exogene a I'enquéte (on cherchait a interrogegésyatiquement tous les obligés alimentaires
de la personne agée, c’'est-a-dire son conjoint,esénts, les conjoints des enfants et les
petits-enfants) et en partie endogéne a I'enquéts ttamesure ou le périmetre du groupe
dépendait des déclarations d’aide de tous les ¢fgén interrogeait également toutes les
autres personnes déclarées aidantes au moins w)e $alon les thémes, chacun était
interrogé soit uniquement sur ses pratiques soleggat sur celles d’autrui (hotamment pour
les aides et la participation a la décision). Lanpere personne contactée (et au besoin les
enquétés suivants) était invitée en fin d’entrefigransmettre un bulletin de participation aux
autres membres de I'entourage repéres.

Deux types de blocage étaient possibles : le «igrecontact » refusait de donner acces a
d’autres personnes ; les autres personnes cordaafesaient de participer a I'enquéte. En
outre, la transmission des adresses ne s’est pgalte faite selon le protocole du bulletin : il
est arrivé que I'enquété donne directement lesdmorées de ses proches a I'enquéteur ou
les contacte lui-méme en sa présence.

Notre inquiétude devant ces variations de collexias a amenés a étre particulierement
attentifs a la circulation des enquéteurs.

Cette analyse de la circulation de I'enquéteur atndoque celle-ci ne peut étre comprise
gu’en reconstituant 'enchainement de trois étapes

- l'acceptation de I'enquéte par le premier contact
- la négociation auprés du premier contact de I'aaca®ste de I'entourage
- l'acceptation de I'enquéte par les personnes ctdgaaans un second temps

Ces trois étapes ne peuvent étre pensées sépardmpremier contact accepte ou refuse une
enquéte dont il sait qu’elle porte sur le réseaentlaide et aménera a contacter d’autres

24 Réalisée en 2004-2005 avec le soutien du Ministéra Recherche et de la Fondation Médéric-Alzkeim
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personnes autour de lui ; le nombre de coordonfoéesies par le premier contact, de fagon
plus ou moins sélective, a un effet direct sualextde réponse dans le reste de I'entourage.

A ces trois niveaux, la question de la circulati®n 'enquéteur est intriquée avec celle des
déclarations d'aide :

- L’acceptation de I'enquéte par le premier contattliée a la fagcon dont ce dernier
pense son rble et son implication dans l'aide.

- La liste des coordonnées que le premier contactpaeade donner est corrélée a la
facon dont il définit le périmétre des aidants eetju’il considere qu'on ne peut
solliciter pour I'enquéte que les personnes les plwesties, ou qu’au contraire il se
saisisse de I'enquéte pour inciter certaines peesorns’impliquer dans le réseau
d’entraide).

- L’apparition de discordances de déclarations damsdurage dépend de la personne
par qui 'on est « entré » et des personnes queal’pu rencontrer (ceux qui n'ont pas
été vus n‘ont pas eu l'occasion de donner une giser différente de celle donnée
par le premier contact ; on peut imaginer que &mper contact envoie plus volontiers
vers les personnes qui livreront une descriptios proche de la sienne).

L’enquéte Medips a ainsi permis de décrire cettecation entre déclarations d'aide et

circulation de I'enquéteur, a toutes les étapetadgrculation. Du fait que I'enquéte portait

sur un nombre de cas limité (91), ces premiersltedsusont a interpréter avec précaution.
L’'analyse que nous avons menée est surtout 'omgade clarifier ces questions, tout en
proposant de premiéres hypotheses et pistes gingtations. Nous les rappelons ici car elles
ont guidé I'analyse menée sur les enquétes HSNGét H

L’'acceptation de I'enquéte par le premier contact

L’étude des refus d’enquéte lors du recrutementcdsegc’est-a-dire les refus exprimeés par la
premiere personne contactée) suggere que l'acmaptdiune telle enquéte souléve des
enjeux différents selon le genre de la personneisé.

Les cas de I'enquéte Medips avaient été recrutéede facons différentes :

- dans la plupart des sites, I'enquéte avait été épau « référent » familial du
patient aupres du service médical qui nous sedviittrée, par le biais d’'un courrier.
Dans ces sites, on a observé une plus forte atoeptde 'enquéte de la part des
référents conjoints et fils, les femmes acceptarihmsouvent (Roy, 2004 ; Joél et al.,
2005).
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- en revanche, dans le seul site ou le médecin reaptndu service — une femme — a
tenu a proposer elle-méme a ses patients de peartiai 'enquéte, par oral lors des
consultations, ce sont les femmes qui ont le ptusvent accepté I'enquéte (Béliard,
Lacan, Roy, 2008).

Ces résultats nous ont amenés a proposer des hgpsthencernant le lien entre le sens
donné a I'enquéte par la premiére personne comtattd facon dont elle pense son réle dans
le réseau d’entraide (Béliard, Lacan, Roy, 2008) :

- la situation de référent d'un parent dépendant tétane expérience plus
exceptionnelle, moins « normale » pour les hommsest-ils en conséquence plus
favorables a l'objectivation, a la démarche ingsdtice d’'un enquéteur qui se
présente de fagon « extérieure » et « officief@mle biais d’un courrier ?

- en revanche, une proposition d’enquéte introdusteym médecin qui connait bien la
famille et fait partie du réseau daide peut damgat apparaitre comme une
reconnaissance « de l'intérieur » du groupe du déléa personne enquétée : il nous a
semblé que cet enjeu de reconnaissance du rolengasource informelle était plus
important pour les femmes que pour les hommes.

L’enquéte aupres du premier contact: designaties didants et
transmission des coordonnées

Les comportements du premier contact face a I'éeqi€pendent a la fois de caractéristiques
familiales, du type de premier contact et des ¢éarstiques des aidants déclarés (Joél et
Gramain, 2005 ; Gramain, Soutrenon, Weber, 2008iail, Lacan, Roy, 2008).

Les configurations familialesontraignent d’abord fortement la circulation, jpus dans les
cas ou le premier contact de I'enquéte est un gungans enfant ou un enfant unique en
'absence de conjoint, l'aidant unique en premidigne n’est secondé que par des
professionnels vers lesquels il envoie raremengléteur.

Dans les autres situations, plusieurs personnesept@re désignées comme aidantes ou
prétendre a ce réle.

Le genre du premier contaest alors déterminant : les fils et les conjointenyedtent une
circulation plus large de I'enquéteur, souscrivanta définition de la famille en termes
d’obligés alimentaires, alors que les filles etdesjointes tendent a sélectionner une parenté
pratiqgue plus restreinte. Ce résultat va dans ms sie I'’hypothese déja évoquée plus haut,
selon laquelle 4a désignation et la reconnaissance comme aidantssonce d’enjeux plus
importants pour les femmes que pour les homme®hafd, Lacan, Roy, 2008).
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Au-dela de la question de genre, il faut égalenogrdirer une distinction selon le lien de
parenté du premier contact avec la personne &g@amment, conjoint ou enfant) et la
description (comme aidantes ou non) des persouxegialles il donne acces

- Les filles ne sélectionnent pas davantage quelteie$ personnes qu’elles n'ont pas
déclarées comme aidantes. En revanche, ellesieéleent de facon plus importante
les personnes définies comme aidantes (elles feaent les coordonnées de 48% des
personnes déclarées aidantes, contre 57% poutslesOn peut considérer quitles
sont plus exigeantes que les autres membres @denillef dans la définition de l'aide
légitime. Leur propre aide étant considérée commhus paturelle et donc moins
reconnue, les filles seraient plus attachées addésgynation stricte des personnes
effectivement aidantes : objectiver les difféerencéisnplication parmi les enfants
d’une fratrie permet de mettre en lumiére leur peapmplication. » (Béliard, Lacan,
Roy, 2008, p. 40).

- «Les épouses de personnes agees dépendantesorsédatit davantage que leurs
conjoints, aussi bien parmi les aidants que les aidants. On peut interpréter ce
comportement comme une fagon, pour les méres ageégsptéger leurs descendants
en leur évitant d’avoir a participer a une enquitéteuse en temps, qui objective la
dépendance de leur parent et les différences dgatmn entre fréres et soeurs. »
(Béliard, Lacan, Roy, 2008, p. 41)

Ces effets se combinent avec des caractéristigaeslidles: on a obtenu moins de
coordonnées dans les fratries socialement hétéregpreedans les fratries homogenes (Joél
et Gramain, 2005).

La poursuite de I'enquéte dans I'entourage (1)ellgucirculation de
'enquéteur ?
Une fois les coordonnées transmises, I'acceptateofienquéte par les personnes contactées

dans un deuxiéme temps indigue également une caimbmentre effet de genre, effet de lien
de parenté et effet d’implication dans I'aide

- Pour les personnes dont on a les coordonnéesniaste acceptent plus souvent de
participer a 'enquéte que les petits-enfants.

- Les filles acceptent plus souvent que les conjsirté&ans doute les filles sont-elles
plus frequemment d’accord avec l'enquéteur pour idénsr la situation comme
nouvelle et problématique, donc passible de questiment, la ou les épouses ont
toujours été, d’'une certaine maniére, aidantesede époux » (Béliard, Lacan, Roy,
2008, p. 39).

- Ne pas avoir été déclaré comme impliqué dans l'ailange peu le taux de
participation des fils, alors qu’il fait chuter fement celui des filles (parmi les filles
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dont on a les coordonnées, le taux d’acceptatidiedguéte est de 82% pour les filles
déclarées comme aidantes, contre 43% pour les tikelarées comme non aidantes).
«On peut supposer que lorsque les femmes n'aidemtilpsiagit 1a d’'un choix plus
significatif que pour les hommes : elles ont dentes raisons’ de ne pas aider,
auxquelles fait écho leur refus de participer adigéte. Parallelement, puisque la
norme de participation a l'aide pése davantagdesuremmes, les filles non-aidantes,
culpabilisant davantage, accepteraient moins sduden participer a I'enquéte »
(Béliard, Lacan, Roy, 2008, p. 38).

La poursuite de l'enquéte dans I'entourage (2)ncoodance ou
discordance des déclarations ?

Nous avons ensuite constaté qu'au sein d’'une mémellé, toutes les déclarations ne
s’accordaient pas systématiquement sur le roldbaétra chacun dans l'aide a la personne
agee.

La question a été abordée depuis plusieurs décermpae les enquétes gquantitatives en
sociologie de la famille, d'abord a travers I'absmrde « congruence » ou la présence de
« dissonances » entre les descriptions du rolehdeun faites par les deux membres d’un
couple (Bokemeier, Monroe, 1983). Plus récemmantprbobleme a été soulevé dans la
description du travail de « care » (Robins, 198dgs travaux ont mis en évidence les
divergences de point de vue au sein des dyadesardgiver(Zwaeibel, Lydens, 1990) ou
de paires de fréres et sceurs (Matthews, 2002).

Cependant, il est rare que plus de deux points desgient pris en compte (Deal, 1995) et la
grande majorité des travaux raisonnent uniquemantles cas ou il a été possible de
rencontrer plusieurs enquétés, faisant I'éconorhiaadréflexion sur les blocages d’enquéte.
Une des originalités de notre approche a été derriétude des discordances de déclaration
a celle de la circulation au sein des familles.

Approche des concordances et discordances de admadans le cas de l'aide
a la décision

Nous avons particuliérement développé le raisonnesg le théme de l'aide & la décision
qui était abordé dans I'enquéte par la questiovasie :

Dans I'enquéte, la désignation des personnes jpanticaux décisions de prise en charge était
suscitée par la question suivante, posée a toagegpdrsonnes rencontrées appartenant a
I'entourage familial :

% Cette analyse est le fruit d’'un travail collectifn encore publié (Béliard, Fontaine, Perrin-Hexg8outrenon,
mimeo, 2009).
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Q23 7 : Aujourd’hui gue M/Mme _ est assez agé@sdu’il y a des décisions a prendre, des choix a
faire concernant sa vie quotidienne, quelles ssspkersonnes qui décident ?

- M/Mme__ et lui/elle seul(e).

- M/Mme_ et quelques personnes seulement. Précisez qu
- Quelques personnes seulement. Précisez qui.

- Tout le monde, a 'unanimité, y compris M/Mme_.

- Tout le monde, a 'unanimité, sauf M/Mme_.

- Ne sait pas.

Une premiére approximation du cercle des décidpeus étre faite a partir des réponses du
« premier contact » de chaque cas: 46% des pesdyées, 53% des conjoints et des
conjointed’, 31% des filles, 28% des fils, 3% des bellessillaucun des gendres, 1% des
petites-filles, aucun des petits-fils et 5% desemibpparentés sont désignés comme prenant
part aux décisions.

Dans la poursuite de I'enquéte au-dela du premosmtact, chaque personne apparentée
répondait également a cette question et avait dioccasion tout aussi de confirmer la
déclaration du premier contact a son égard (enirooafit son statut de « décideuse » ou de
« non décideuse ») que de la contredire (en samtldans le cercle des « décideurs » alors
gue le premier contact I'en avait exclue, ou eprEsentant comme « non décideuse » alors
gue le premier contact I'avait présentée commeciddése »).

Sur les 91 cas de lI'enquéte, 94 personnes ont &léaréés décideuses par les premiers
contacts ; 23 ont été rencontrées, dont 13 secamiirmées « décideuses » et 10 ne se sont
pas incluses dans le cercle des décideurs. Onkerégat été rencontrées 98 personnes
apparentées qui n‘avaient pas été déclarées déeglpasle premier contact ; parmi elles, 74

se sont confirmées « non décideuses » et 24 seléoiarées décideuses.

% Dont 12% présentées comme seules décideuses.
2’ Manifestement, les premiers contacts conjointsttaieat fréquemment de se mentionner eux-mémes.
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Tableau 13 : Identification des décideurs dans I'equéte Medips

Nombre de cas : 91

Effectif |Parcas | Proportion
Entourage 764 8,4
Entourage sans le Premier Contact (PC) 681 7,5
Déclarés décideurs par le PC 94 1 12,3%
Rencontrés 121 1.3 16%
ayant été déclarés décideurs par le PC 23 0,3 19%
Se confirmant décideurs 13 0,1 57%
dont
Se déclarant non décideurs 10 0,1 43%
dont
ayant été déclarés non décideurs par le PC 98 |11 81%
se confirmant non décideurs 74 0,8 76%
dont
Se déclarant décideurs 24 0,3 24%
Non rencontrés 560 6,2 82%
ayant été déclarés décideurs par le PC 20 0,2 4%
dont
ayant été déclarés non décideur par le PC 540 59| 6% 9

Lorsque plusieurs personnes sont rencontrées daestaurage, on peut donc observer des
formes de « concordance » ou de « discordanceae lestdéclarations des uns et des autres.

Décrire les différentes formes de concordance etisisordance
Pour saisir ces concordances/discordances, nouas gaolé d’une part de « confirmation » :

- confirmation du statut de décideuand une personne rencontrée dans un deuxieme
temps confirme le statut de décideur que lui a déepéemier contact ;

- confirmation du statut de non décidewquand la personne rencontrée dans un
deuxieme temps confirme ne pas participer aux méss

Nous avons d'autre part utilisé le terme d’ « imi@tion » quand les déclarations de la
personne vont a I'encontre de celles faites pprdenier contact a son sujet :
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- infirmation du statut de décideumquand la personne a été incluse par le premier
contact dans le cercle des personnes prenant ypartécisions, mais gu’elle-méme
s’en exclut ;

- infirmation du statut de non décidelorsqu’elle n'avait pas été citée par le premier
contact comme décideuse mais qu’elle déclare I'étre

Dans la mesure ou nous n’avons pas pu renconwggstdes personnes visées par I'enquéte
(c’est-a-dire tous les obligés alimentaires et tlmssaidants), tous n’ont pas eu l'occasion
d’'« infirmer » ou de « confirmer » les déclaratidages par le premier contact a leur égard.
Ces inégalités sont résumées dans le tableau suivant

Nous avons traduit cette inégalité en désignantncem

-« autodéclarables », les personnes qui ont eud%aon de parler pour elles-mémes
(elles ont répondu a un questionnaire).

-« hétérodéclarables », les personnes a propos aksguous disposons de la
déclaration d'un tief&.

Ensuite, chacune de ces personnes pouvaient seetémll avoir été déclarées « décideuses ».
Nous les avons appelées :

- «autodéclarées », si elles se sont citées ellesem@armi les « décideuses »

-« hétérodéclarées », si elles ont été citées ansmoie fois « décideuses » par une
autre personne.

Dans le cas contraire, lorsqu’elles s'étaient déela ou avaient été déclarées (par au moins
une autre personne) « non décideuses », nousdes alors nommées « non autodéclarées »
ou « non hétérodéclarées ».

Trois degrés d'ouverture a la concurrence déclanapicinq facons possibles de
comptabiliser les « décideurs »

Nous avons essayé de confronter différentes fagossiges de compter les décideurs a partir
des résultats de I'enquéte.

On peut distinguer trois degrés d’ouverture adarcurrence déclaratoire » :

2 En réalité, toutes les personnes contactées dareuxiéme temps sont « hétérodéclarables », priikgu
premier contact s’est déja exprimé a leur égardl Bgremier contact peut ne pas I'étre si I'ertgquest arrété
apres un premier questionnaire.
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du premier contact (PC) (sur lui-méme et sur leseat

un degré zeéro, ou I'ouverture est nulle : on ti@mhpte uniguement des déclarations

un degré de concurrence restreinte, ou degré ltienhcompte des déclarations du

premier contact sur lui-méme et sur autrui, et déslarations des autres sur eux-

mémes.

un degré de concurrence élargie, ou degré 2 : e tompte des déclarations du

premier contact sur lui-méme et sur autrui, et déslarations des autres sur eux-
mémes et sur autrui.

Aux degrés 1 et 2, on peut comptabiliser differemimi décision selon que, face a
d’éventuelles discordances déclaratoires, on adapelogique et-et (logique de fourchette
basse) ou une logique ou-ou (logique de fourclinettee).

Ceci permet de construire 5 indicateurs possibpesn{i d’autres) de décision que I'on
retrouve dans le tableau suivant :

Tableau 14 : Différents indicateurs de décision daune enquéte ouverte a la
« concurrence déclaratoire »

Décideurs identifiés

Degré 0 d’ouverture

(déclarations du Premier contact (}

uniquement)

N

a la concurre

Le premier contact s'il s'esautodéclaré décideur +
hétérodéclarés décideurs par le PC

Degré 1 d’ouverture a
concurrence (déclarati
du PC sur luméme e

Fourchette bas
(A)

D1A : Les hétérodéclarés décideurs par le_PGuein’ont
pas infirmé (soit DO —ceux qui ont été hétérodéclq
décideurs par le PC et qui se sont autodéclarég
décideurs).

les autres, déclarati
des autres sur el
mémes)

fourchette hau

(B)

D1B: Les hétérodéclarés décideur par le PC
hétérodéclarés non décideurs par le PC mais sardé
décideurs (soit DO + hétérodéclarés wiéaideurs par
PC et se déclarant décideurs).

Degré 2 d’ouverture a
concurrence (déclarati
du PC sur luméme e

Fourchette bas
(A)

D2A : Les déclarés a@@eurs lorsque la déclaration ne |
étre ni confirmée ni infirmée_eles déclarés décidel
confirmés par au moins un tiers (PC inclus).

les autres, des autres
eux-mémes et les autre

Fourchette hau

&)

D2B : Les déclarés décideurs par le PCpau euxmémes
ou par un tiers (tous ceux qui onttéau moins une fa
déclarés décideurs)

ou

o
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Ces différents indicateurs permettent d’affineddintification des décideurs dans le cas de
'enquéte Medips. lls permettent notamment de mapées situations pour lesquelles

l'introduction d’'une concurrence déclaratoire faétrier de fagcon importante le nombre de

décideurs recensés, c’est-a-dire les situations lgsguels I'ouverture a cette « concurrence
déclaratoire » semble utile.

On constate par ailleurs, selon cette logique, lgudegré 0 d’ouverture a la concurrence
déclaratoire permet de repérer un nombre plus itappde « décideurs » que le degré 1A
(fourchette basse) qui lui-méme suppose I'existelee plus grand nombre de décideurs que
dans le degré 2A (fourchette basse). Inversementlebré 2B (fourchette haute) permet
d’enregistrer un nombre de « décideurs » supéaaalui que permet le degré 1B (fourchette
haute), enregistrement pourtant déja plus conséaquencelui rendu possible au degré 0.

Dans les résultats présentés ci-dessous, on geanesa |'effet d’'une ouverture déclaratoire
de premier degré (déclarations du premier contaclusméme et sur les autres, déclarations
des autres sur eux-méntes)

Des déclarations plus stables a propos des corgajota propos des enfants

Si I'on s’intéresse d’abord au type de décideudatés, il apparait que les déclarations sont
plus ou moins stables d’'un protocole a 'autre sdéolien de parenté de la personne déclarée
avec la personne agée: les variations de protocateduisent notamment moins de
dissonances lorsqu’il est question de la particypaties conjoints que lorsqu’il est question
de celle des enfants (voir annexe 6)

On a ensuite étudié les variations de déclarataina protocole a l'autre selon le type
d’entrée dans I'enquéte (le lien de parenté emtre premier contact » et la personne agée).
Nous présentons ici les résultats obtenus poupresiers contacts les plus fréquents dans
'enquéte : conjoints et conjointes, fils et filles

De facon générale :

- les premiers contacts conjoint(e)s citent un nonalerelécideurs moins important (en
moyenne 0,97 par cas) que les premiers contacétsnfqui en citent en moyenne
1,33 par cas)

- I'entrée par un premier contact enfant apparaitmenégerement moins « fiable » —
ou moins résistante a la multiplication des podtgs/ue — que I'entrée par un premier
contact conjoint(e) : la poursuite de I'enquéte aenplus souvent a revoir a la baisse
le nombre de décideurs déclarés. Du coOté des prenaentacts conjoints, les
discordances sont moins fréquentes et sont sutesutnfirmations de non décision —

2 0On verra plus bas que la concurrence déclaraittireduite par les enquétes HSM-HSA se situe égatera
ce premier degré.
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des personnes non deéclarées comme décideuses quéveadiquent comme
décideuses.

Mais il apparait des nuances selon le genre duiprerantact — entre conjoints et conjointes,
entre fils et filles.

Conjoints et conjointes premiers contacts. Les @iotgs déclarent plus de décideurs et sont
plus souvent contredites, dans les deux sens

Tableau 15 : Nombre de décideurs déclarés selon ige de premier contact (conjoints et
conjointes) et le type de protocole.

. . Premiers contacts

, i Premiers contacts Premiers contacts o L

Aidants: o L conjoints et conjointes
conjoints (11 cas) conjointes (22 cas)
(33 cas)

DO 10 22 32
D1A (et-et) 10 20 30
D1B (ou-ou) 12 27 39
DO par cas 0,91 1 0,97
D1A par cas 0,91 0,91 0,91
D1B par cas 1,09 1,23 1,18
% de variation P1 0% 9% 6%
fourchette basse
% de variation P1 0 0 o
fourchette haute 20% 23% 22%

Si I'on s’en tient a la description donnée par lenpier contact, il y a plus de décideurs par
cas lorsque le premier contact est une conjointe.

Or dans la suite de I'enquéte, on observe plusidination de décision autour des premiers
contacts conjointes. Si I'on ne compte comme déecglgue les personnes qui ont été
déclarées décideuses par le premier contact etngumt pas infirmé cette déclaration
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(décompte de type D1A), le nombre de décideurscparest en fait le méme autour des
premiers contacts conjoints et autour des prens@mtacts conjointes.

En revanche si I'on ajoute les personnes qui se rewmeindiquées comme décideuses alors
gu’elles navaient pas été présentées comme tpHlede premier contact, on retrouve une
différence entre I'entrée par le conjoint et I'éetrpar la conjointe, car les infirmations de non
décision sont |égerement plus fréquentes du c@é&algointes.

Fils et filles premiers contacts. Plus d’ « infirtiean de décision » suite aux déclarations d’'un
fils, plus d’ « infirmation de non décision » sugiex déclarations d’une fille

Tableau 16 : Nombre de décideurs déclarés selon gt de premier contact (fils et filles)
et le type de protocole.

Aidants: Premiers contacts filleg Premiers contacts fils | Premiers contacts fils et
’ (30 cas) (12 cas) filles (42 cas)

DO 38 18 56

D1A (et-et) 35 14 49

D1B (ou-ou) 47 21 68

DO par cas 1,27 1,5 1,33

D1A par cas 1,17 1,17 1,17

D1B par cas 1,57 1,75 1,62

% de variation P1 Q0 500 120

fourchette basse 8% 22% 13%

% de variation P1 24% 17% 210

fourchette haute

Les fils premiers contacts citent plus de décidewss les filles (1,50 décideurs par cas pour
les fils, 1,27 pour les filles). Mais dans la suie I'enquéte, il est plus fréquent, lorsque le
premier contact est un fils, que les personnesrogées infirment le statut de décideur qui
leur a été donné par le fils premier contact ;s plus frequent en revanche, lorsque le
premier contact est une fille, que des personnexbotdl déclarées non décideuses
revendiquent un statut de décideuse.
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Ainsi, 'ouverture déclaratoire au premier degré it d’aller interroger, apres le premier
contact, toutes les personnes concernées sumefipes) :

- annule la differencele nombre d’aidants autour des premiers contasteff filles
(1,17 décideurs par cas dans les deux situatisn&n s’en tient a prendre en compte
les infirmations et confirmations de décision (t'aslire notamment, si on décidait de
n'aller voir que les personnes déclarées décideuaele premier contaty)

- maintient un nombre d’aidants plus importantour des premiers contacts fils, si I'on
prend en compte les infirmations et confirmationsdéeision_etde non décision

(c’est-a-dire si on cherche a rencontrer tous lésidgurs mais aussi les obligés
alimentaires non décideurs).

En somme, que I'on s’intéresse aux entrées paolg®ints ou par les enfants :

- quand la description du groupe de décision est taiiquement par le premier contact,
il y a des variations selon le genre du premietadndans un sens différent selon que
le premier contact est un(e) conjoint(e) ou un effa

- sil'on cherche a interroger par la suite uniquenhempersonnes déclarées décideuses,
les infirmations de décision annulent ces variaierle périmetre donné au groupe de
décision ne varie plus selon le genre du premietamb ;

- mais si I'on cherche a interroger par la suiteplessonnes déclarées décideusdsuet
les obligés alimentaires, I'apparition de nouvealgcideurs qui Ss’autodéclarent
rétablit la différence de genre constatée dangdenier type de protocole, avec des
nombres d’aidants moyens par cas plus élevés.

Circulation de I'enquéteur et définition du cerdes décideurs : I'espace des
familles confrontées a I'enquéte Medips

Nous avons construit une analyse des corresporslancétiples pour essayer de penser
ensemble les divergences de définition des mode&cision et certaines caractéristiques des
familles’>. L’ACM suivante ne porte que sur 43 des 91 famikudiées lors de I'enquéte
Medips. Ont été exclues les familles ou la pers@g@ée avait moins de deux enfants et celles
ou I'enquéteur n'avait pas circulé (une seule pmmeorencontrée) ; pour ces derniéeres les
variables de discordance dans les déclarationaieiétpas pertinentes, ce qui fait que 'ACM
sur les 91 cas donne a peu pres les mémes résyli@atsACM sur les 43 cas, mais de
maniére moins claire.

30 Cest le choix qui a été fait dans I'enquéte HSI&, n'interroger que les personnes qui ont été ciéeda
aidantes par le premier contact.

31 Une premiére version de cette analyse a été pé&serans Béliard Audé)es familles bouleversées. Aux
prises avec le registre diagnostique AlzheinTérese de doctorat, Université Paris 8, décembt®.2
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Ont été introduites en variables actives des viesabiécrivant la circulation de I'enquéteur
dans les cas (type d’entrée, circulation plus oinmiéorte) et les déclarations concernant la

décision (cercle plus ou moins grand de décideairsdi que leurs évolutions au cours

de

'enquéte (infirmations, confirmations des déclemas du premier contact) (voir tableau 17).

Ont été introduites en variables supplémentairéférdntes caractéristiques des familles et

des personnes agées (voir tableau 18)

Encadré 1 : Présentation de 'ACM (analyse des coespondances multiples)

La figure 1 présente le résultat graphique d’'ureyae des correspondances multiples su
deux premiers axes, qui expliquent respectivemepitl® et 16,50 % de l'inertie totale.
trouvera en annexe 7 les résultats détaillés de artlyse.

Les variables actives et les variables supplénestaont présentées dans les tableau
et 18.

~

Les modalités ayant une forte contribution (contitou partielle a [linertie a
(inertie/nombre de variables actives)/2) a 'ax@drizontal) sont soulignées.

\L

~

Les modalités ayant une forte contribution (contitou partielle a [linertie a
(inertie/nombre de variables actives)/2) a 'axg&tical) sont en majuscules grasses.

\L

Les modalités ayant de fortes contributions aux gews sont donc a la fois soulignées e
majuscules grasses.

Les modalités des variables supplémentaires aggardien italiques.

Les modalités dont la représentation n’est pas édiensinus carré < (inertie/nombre
variables actives)/4 sur les deux axes) ont étgcéffs (parmi les variables actives : cif

r les

X 17

L en

de
cul

faible, circul moy, circul forte, ctact autre, staldC).

Figure 1. Divergences de définition des modes dedilgion et caractéristiques des
familles : voir page suivante

Voir Annexe 7 : Les résultats détaillés de TACM

67



aJueploasip ap adA]

e Gk
N0 wuRy| +
L |- uou wiyuon
*
T N0 usjald ¢
S|y joejuo]) + *
F - S¢ 10 odioid 55
pap dog Emamm&nmwm 39979 EEm_mEEcn_ﬂmmmﬁ REVESE]
* foialey ™ pioosipTziy * sobar . oo ey +
H e 1 1068] OPEIS oo > ;
m__‘ __‘ m_o aLyel )QQN * m_D ., " _‘_ |
fuoo~sues + §liuigiBed |xnaiqu o BowoH  Tio
EIBEETg] hoEluh_u_‘ Gou Teujei{  PElen
_ .
a1qie Inojug ¢ UoU usjald ¢ TN _uoqu
dur usjeid ¢ 370djoid * ngepepers +| €0 pIosp nad
unane zjy +
+6ed 1peuo
ON odold # HEHo

anne
* PEuon

1IN0~ LLIJUOD) +

a|qrel 21D *

- L

| g fubugnY SO ¢

aaueploasip ap albag

68



Tableau 17 : Variables actives de 'ACM

Variable actives

Modalités

Sur la figure 1

La personne agée qui a répondu a I'enquéte en @remi

Contact pag

Lien du premie

Le conjoint de la personne agée qui a répondunguiéte en premier

Contact conj

enquété avec
personne agée

La fille de la personne agée qui a répondu a I'étegen premier

Contact fille

Le fils de la personne agée qui a répondu a I'eleoei& premier

Contact fils

Une autre personne qui a répondu a I'enquéte emi@re

Contact autre

La circulation de I'enquéteur dans I'entouragefaitie Circul faible
Circulation  dé¢
'enquéteur darLa circulation de I'enquéteur dans I'entouragenesyenne Circul moy
I'entourage

La circulation de I'enquéteur dans I'entouragefesde Circul forte
Nombre de Peu de décideurs ont été déclarés par le prenteéeh Peu décid décl
décideurs

déclarés par

premier enquété,

Plusieurs décideurs ont été déclarés par le preanmuété

Pls décid décl

Beaucoup de décideurs ont été déclarés par le gremijuété

Bcp décid décl

Confirmation de|Personne ne confirme les déclarations du premugnéta sur qui décidgConfirm_non

déclarations d

premier _enqué{Une personne au moins confirme les déclarationspdmiel . .
 décid o Lo Confirm_oui

Sur qui decide  fenquété sur qui décide

Infirmation degPersonne ne contredit les déclarations du premiguété sur qui décidelnfirm non

déclarations d

premier enqué{Une personne au moins contredit les déclarationspiiumie Infirm oui

sur qui décide

enquété sur qui décide

Prétendance a é

Personne n’a pu prétendre étre décideur car auyseieenne no
déclarée décideuse par le premier enquété n'aperth 'enquéte

Pretend imposs

décideur malg
une nor
déclaration d

AL L

Aucune personne non déclarée décideuse par le gramquét
n’a prétendu étre décideuse

Pretend non

premier enquété

Au moins une personne non déclarée décideuse pprelair
enquété a prétendu étre décideuse

Pretend oui
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Tableau 18 : Variables supplémentaires de ’ACM

Variable
supplémentaires

Modalités

Noms deg
modalités sur lg
figure 1

Consultation mémoire de I'hdpital Saint-Martin

CM Saint Martin

Institution-relais

Consultation mémoire de I'hdpital Antoine Bach

CM Antoine Bach

pour recruter |

Consultation mémoire de la clinique de Guermantes

CM Guermantes

familles
enquétées ; = . : — TS
enguetee Service de long séjour de I'hépital de la ville@eaérigny Longséj Guérigny
Centre communal d’action sociale de la ville de gy CCAS Guérigny
Femme Pag Femme
Sexe de I 9
personne agée
Homme Pag Homme
Statut La personne agée a un conjoint Avec conj
matrimonial de |
personne agee |La personne agée n'a pas de conjoint Sans conj

Taille de

L’entourage de la personne agée comporte peu derpers

Entour faible

I'entourage

L’entourage de la personne agée comporte beauepprdonnes

Entour nbreux

Le premier enquété est indépendant (sauf chefréjgrse)

Profpc Indep

Catégorie  socig

Le premier enquété est cadre, occupe une profedsietiectuelle

professionnelle

premier enquété

. . Prof E
supérieure ou est chef d’'entreprise ofpc CC
Le premier enquété appartient aux professionsrirddraires Profpc PI
Le premier enquété est employé Profpc E

La catégorie socio-professionnelle du premier et@gn@&st pas connu

sProfpc NC

Caractéristiques
sociales relative

Les enfants de la personne agée ont des positioiedes similaires

Fratrie homog

des enfants de
personne agée

Les enfants de la personne agée ont des positiciedes différentes

Fratrie hétérog

Evolution de |4

La maladie en est a un stade débutant

Stade début
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maladie La maladie en est a un stade léger Stade léger

La maladie en est a un stade sévere Stade sévere

Le stade de la maladie n’est pas connu Stade NC

Personne n'a utilisé le terme Alzheimer ou un tempparent

. . V. , Alz aucun
dans la réponse aux questions sur I'état de santé

Utilisation d

registre
Alzheimer

Toutes les personnes interrogées ont utiigérme Alzheimer g

) Alz tous
un terme apparente

Certaines, mais pas toutes les personnes integpgeeutilisé I

. , Alz discord
terme Alzheimer ou un terme apparenté

Les deux premiers axes se détachent des autrepliejuent respectivement 19,46 et 16,50 %
de l'inertie totale.

L'examen du deuxieme axe permet d’opposer des lEsnplutdt « concordantes » sur la

guestion de la décision a des familles plutét catdantes ». Les cas de concordance
correspondent a des familles dans lesquelles oenést par la personne agée elle-méme. Le
nombre de décideurs déclarés est faible et legsayersonnes rencontrées confirment les
dires du premier contact. L’examen des variabl@plgmentaires montre qu’il s’agit souvent

de cas pour lesquels la maladie est a un stadetasbet de familles au sein desquelles
personne n'utilise la catégorie de maladie d’Alnfei pour décrire I'état de santé de la

personne. Ces cas proviennent souvent du seulesitecrutement des cas qui n’était pas un
service hospitalier mais le centre communal d’actiociale d’'une municipalité de la banlieue

nord de Pari&.

L’analyse du premier axe fait apparaitre que :
Les cas de « discordance » renvoient a deux finsbien différenciées :

- les cas ou des personnes se disent décideuses cpi@ltes n’avaient pas été
annoncées comme telles par le premier contact {{gtugue nous avons appelée
« prétendance »)

- et les cas ou des personnes se disent non deadalose qu’elles avaient été décrites
comme décideuses par le premier contact (situagae nous avons appelée
« infirmation »).

%2 Dans lequel le recrutement des cas avait été nimimmgéne qu'ailleurs et moins proche du critérelioss
« maladie d’Alzheimer ». Voir Gramain, Soutrenortber (2006) pour plus de détails sur la négamniatie
recrutement des cas.
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Les cas de « prétendance sont associés a :

- des familles dans lesquelles on est entré pampict (plutdt la conjointe puisque les
cas ou la personne agée est un homme dont la ma&stimoyennement avancée sont
ici plus fréquents)

- des familles ou la fratrie est socialement homogéne

- des familles ou le registre Alzheimer est utilis@lement par une partie des personnes
interrogées.

Les cas ou l'infirmation est forte renvoient a :

- des situations ou I'on entre dans la famille paenfant de la personne agée (plutot le
fils)

- des situations ou la maladie en est a un stadeévan
Se situent également de ce c6té du premier axe :

- les familles dans lesquelles toutes les persomtegagées parlent de troubles de type
Alzheimer

- les fratries socialement hétérogenes

- les familles dans lesquelles un nombre important pgesonnes sont déclarées
décideuses par le premier contact.

L’étude de cette ACM suggere la distinction entogstsituations :

- Dans la premiéere situatipia maladie est peu évoluée, le diagnostic médical
repris face a I'enquéteur (et sans doute en padieconnu) ; le pouvoir de décision
est peu délégué (c’est dans ce pdle que se trolegepersonnes agées ayant répondu
elles-mémes a I'enquéte), et cette délégation qeadladexiste ne fait pas I'objet de
divergences de définition au sein de I'entourage.

- Dans la deuxieme situatipta maladie est modérément évoluée, le diagnostdical
est investi de maniére inégale au sein de I'engmurhbe cercle des décideurs est défini
de maniere relativement restreinte par les prentdergacts (des conjoints, le plus
souvent des conjointes), définition remise en capse certains membres de
'entourage (vraisemblablement des enfants) quiémissent comme décideurs alors
gu’ils n'avaient pas été présentés comme tels partlé

% 0On notera que dans ces cas de « prétendanceemlere de décideurs déclarés par le premier corgict
moyennement élevé, ce qui permet a certaines pesaencontrées ultérieurement de prétendre geetiaiux
décisions.
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- Dans la troisieme situatiota maladie est trés évoluée et tous parlent alebtes de
type Alzheimer. La premiére personne rencontréeefifant, souvent un fils) déclare
un nombre important de décideurs, ce que certamsadiront par la suite.

Ces situations correspondent manifestement a ddessdifférents dans I'avancement de la
maladie et peuvent a ce titre étre en partie céndes comme des moments différents d’'une
trajectoire de maladie. S’appuyant sur les conceptStrauss (1984), des travaux ont en effet
abordé la maladie d’Alzheimer comme une « trajeetoi impliquant différents types
d’acteurs (professionnels et familiaux) dont lesesdbe renégocient a différents moments
(Soun, 2004). On retrouve ici ces travaux puisaieepart et d’autre de l'axe 2, avec la
situation 1 et la situation 3, on a deux momenisn biifférents séparés par plusieurs
événements :

- la diffusion du diagnostic et la progressive udiien de ce diagnostic dans la
présentation qui est faite de la personne agée ;

- I'exclusion de la personne agée du cercle des désdet des interlocuteurs Iégitimes
pour I'enquéte) ;

bY

- laugmentation de la dépendance et lirruption décisions a prendre (ou le
renforcement de l'injonction a décider) : on peupmoser que la perspective de
décisions suscite la désignation de personnesniéggitpour les prendre.

Mais cette ACM suggere également que les trajextgieuvent étre tres variables selon les
configurations d’acteurs. Ces trois situations adistinguent en effet pas seulement par le
stade de la maladie mais correspondent aussi &adgyurations familiales différentes,
particuliéerement de part et d'autre de I'axe 1 :

1) D’un co6té, on peut faire I'hypothese que lesjaiotes tendent a réduire le champ des
personnes concernées, adoptant vis-a-vis du redtendieurage un comportement qui méle
protection et sélection (Eideliman, 2009) :

- protection des enfants par rapport au poids quesepte la réalité de la maladie mais
aussi aux décisions a prendre ;

- sélection des personnes légitimes pour entenddgamostic et pour participer aux
décisions.

Ce resultat tiré d'une ACM portant uniguement & flamilles dans lesquelles I'enquéteur a
circulé est a combiner avec les résultats cités paut sur la circulation de I'enquéteur dans
'ensemble des cas de lI'enquéte Medips. Quand énigr contact est une conjointe,

I'enquéteur circule moins facilement qu’ailleursdains les cas ou I'enquéte se poursuit dans
la famille, certaines personnes que I'épouse agedrtées du cercle des décideurs se
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présentent elles-mémes comme décideuses. On pgatri@r cette attitude a la volonté d’'une
meére agée de protéger ses descendants en leunt&&oir a participer a une enquéte
colteuse en temps, qui objective la dépendanceuttepkre et les différences d’'implication
entre freres et sceurs ; mais c’est aussi I'imagm douple de parents autonome qu’elle
préserve, réussissant ainsi a la fois a minimisetetvention des enfants et a limiter les
possibilités d’étre contredite (Béliard, Lacan elyR2008).

2) De l'autre c6té, le seul fait que I'un des emdasgoit en position de « premier contact » pour
'enquéte témoigne du fait que (le plus souventl’absence de conjoint) les enfants ont
commenceé a intervenir pour leur parent. On peugine que cette forme d’intervention soit
légitimée aux yeux de I'ensemble de I'entourage pae diffusion large du diagnostic
d’Alzheimer, tout en donnant lieu a des définitiaiesla situation divergentes :

- de la part de celui qui est en position d’interi@mt(le premier contact), I'affichage
d’'une répartition équitable de lintervention et kdedécision dans I'ensemble de la
fratrie ;

- de la part des autres, un possible sentiment diskuoi des décisions.

Il faut cependant distinguer selon le genre du peerontact. Si I'on raisonne sur I'ensemble
des cas de I'enquéte (et non sur les 43 de 'ACMr pesquels I'enquéteur a vu au moins
deux personnes), la circulation de I'enquéteuneshs importante avec les premiers contacts
filles, et les cas de « prétendance » concernetdgues premiers contacts fifs Les filles
sont sélectives a la fois pour le périmetre desqueres déclarés aidantes et pour celui des
personnes vers qui elles envoient 'enquéteur. c@egportements de sélection peuvent étre
compris comme une facon d’objectiver les differend@mplication pour mettre en évidence
leur propre réle, souvent considéré comme naturet gmeu reconnu (Clément, 1996). Du
c6té des premiers contacts fils, on a a la fois gludécideurs déclarés, une circulation assez
large de I'enquéteur, et une partie non négligealel® décideurs déclarés qui nient toute
participation aux décisions. Ces situations peuyegahdre sens dans le cadre de rapports
sociaux de sexe qui traversent les fratries (lssdiélégant I'aide quotidienne et partageant
peu les décisions) euphémisés par les fils quctadfit un fonctionnement collectif, d’autres
personnes pouvant alors se saisir de I'enquéte faingr valoir une autre description de la
répartition des réles.

Ces trois situations ne sont donc pas seulemerdiracemme trois étapes par lesquelles
passeraient, de maniere chronologique, toutesdgstoires de maladie. Elles correspondent
aussi a des familles différentes. Il est en effebpble que certains (en particulier les femmes,
qui sont plus souvent veuves) passent de la situdtia la situation 3 (ou directement a la
situation 3, si la prise en charge médicale estngentée seulement a un stade sévere de la

3 Avec les premiers contacts filles, le plus souvant prétendance » n'est pas possible car onmnére pas
les personnes déclarées non décideuses.
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maladie), alors que d’autres (notamment les homoméssont plus souvent en couple et qui
sont plus nombreux parmi les stades Iégers) passeputét de la situation 1 a la situation 2
et n’atteindraient jamais la troisiéme situafion

Au vu de cette premiére expérience, il est possibl@légager plusieurs hypothéses a tester
sur I'ensemble des personnes ageées a domicilerdeétties déficiences de type Alzheimer ou
difficultés d’orientation dans le temps et danspace.

1) Au stade le plus sévere, le ler contact de liéteyMedips a toutes les chances d’apparaitre
dans I'enquéte HSM-HSA comme un proxy (voir 3emedig@a On peut donc vérifier que le
nombre de coordonnées obtenues dépend de la neditiparenté et du sexe de ce proxy.

- si le proxy est une conjointe, elle devrait danaecés a moins d’aidants, le nombre de FA
obtenues devrait donc étre faible voire nul ; eranehe, tous les aidants déclarés devraient
accepter de répondre a I'enquéte ;

- si le proxy est une fille, elle devrait, comms ®njointes, donner acces a moins d’aidants
et tous les aidants déclarés devraient acceptepdadre a I'enquéte ;

- si le proxy est un fils, il devrait donner ac@slavantage d’aidants, une partie de ceux-ci
refusant 'enquéte au motif qu’ils n'aident pas.

Dans les cas ou il existe une fratrie de deux ag,mn pourrait alors tester deux effets : un
effet d’homogénéité sociale et un effet de non r@ixbans les deux cas (fratrie homogene
socialement ou sexuellement), moins d'aidants esetailéclarés et ils répondraient plus
volontiers ; dans les deux cas inverses (fratriggrbgéne socialement ou sexuellement),
davantage de coordonnées seraient obtenues, nsaiglavantage de refus d’enquéte.

2) Au stade débutant, les chances de ne pas gassan proxy sont plus élevées ; on aurait
donc des situations ou la personne HSM répond kaide de son conjoint (plus souvent de
sa conjointe).

Le défi que nous avons relevé en passant de lalaiien de I'enquéteur dans I'enquéte
Medips (seulement des personnes agées avec défisielec type Alzheimer) a I'enquéte
HSM-HSA consiste a transposer ces hypotheses aebeble des personnes handicapées,

% Sur les 91 cas de I'enquéte MEDIPS : quand laopews agée est une femme (57 cas), le premier ¢argtc
elle-méme dans 8,8% des cas, son conjoint dansd2k%as, une fille dans 38,6% des cas, un fils da¥sdes
cas et une autre personne dans 10,5% des casd lguaersonne dgée est un homme (34 cas), le preanact
est lui-méme dans 8,8% des cas, sa conjointe daB&6des cas, une fille dans 8,8% des cas, jamaiisuet
une autre personne de la famille dans 2,2% des cas.
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guelle que soit la nature du handicap et quelle spie I'age c’est-a-dire la structure de
parenté.
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3. Déclarations d’aide et circulation de I'enquétaua
lumiere des enquétes HSM-HSA

L’enquéte Medips permet d’apporter un nouvel éalgr aux résultats obtenus lors de
'enquéte HSM-HSA. Elle donne en effet un certaimibre de clés pour comprendre certains
blocages liés au protocole méme de I'enquéte atifielaux difficultés de circulation qu’ont
pu rencontrer les enquéteurs (acceés aux aidantdimbation d’aide). Les protocoles sont
certes différents, ce qui nécessite quelques ptiécaud’'usage, mais les outils développés au
cours de I'enquéte Medips pour comprendre les giesa’enquéte s’avérent pertinents pour
identifier ceux rencontrés lors de I'enquéte HSMAH®n comprend ainsi comment ont ou
non circulé les enquéteurs en restituant I'enclma@me de trois étapes : désignation des
aidants, communication des coordonnées, enquétésadps aidants.

Les enquétes HSM-HSA partagent avec I'enquéte Meldiécision d’interroger toutes les
personnes qui ont été déclarées aidantes pardagreepersonne rencontrée. Cependant, les
enquéte HSM-HSA font porter un enjeu plus fortlauguestion du « proxy » : la personne a-
t-elle répondu seule ou quelqu’un I'a-t-il faita @lace, et qui ?

Cet enjeu apparait de fagon plus accrue d’aborcepgue les deux possibilités sont présentes
dans le protocole HSM-HSA, donnant lieu a des négjoas ou ajustements du contexte
d’énonciation au moment de I'enquéte : on interaitgen principe la personne HSM, aidée
ou remplacée par quelqu’un d’autre en cas d’'impd#géi Ce n’était pas le cas dans I'enquéte
Medips ou la personne aidée elle-méme, souffraritaldles de type Alzheimer, n’était en
principe pas interrogée.

La question du proxy apparait de facon plus saél@&galement parce que le protocole HSM-
HSA est plus éloigné que le protocole Medips d'undgie « polyphonique ». Le protocole
HSM-HSA donne ainsi un pouvoir plus fort a la pers® aidée ou a son proxy dans la
définition du périmétre des personnes aidantesaps dfacces a la parole des différentes
personnes de I'entourage. Dans HSM-HSA :

- on n’interroge que les personnes déclarées comia@tas par I'aidé (ou le proxy) et
non pas tous les obligés alimentaires ;

- l'aidé (ou le proxy) est le seul non seulementdatér les aidants mais aussi a donner
les adresses ;

- oninterroge chaque aidant sur lui-méme seuleneénipn pas sur les autres aidants.
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Autrement dit, les enquétes HSM-HSA introduiserg torme de concurrence déclaratoire au
degré que nous avons défini plus haut, a partifedg@érience Medips, comme « D1A » :
prise en compte des déclarations du premier costactui-méme et sur les autres, et des
déclarations des autres, s’ils ont été déclarénésd sur eux-mémes. Elles donnent donc les
moyens de situer les phénomenes de confirmatidiinérmation, par le reste de I'entourage,
du statut d’aidant donné par le premier contact.

Nous nous sommes donc particulierement interrogérsla facon dont les différences
d’entrée dans I'enquéte (la personne répond seidége par un tiers, ou remplacée par un
proxy) se combinent avec des circulations d’enqdétinctes et des variations plus ou moins
importantes dans les déclarations d’aide.

Les traces pour étudier statistiguement la circulaties enquéteurs
dans HSM-HSA

Pour travailler sur la circulation des enquétewscaurs des enquétes HSM et HSA, en
prenant bien en compte I'enchainement désignatiom aldants / communication des
coordonnées / enquéte aupres des aidants, nous ra&mmeé successivement sur trois bases
de données differentes (les tableaux de cette pai® sont construits a partir de ces trois
bases).

L’opération de désignation des aidants est visidléchelle de 'ensemble de 'enquéte HSM.

En revanche les deux opérations suivantes s’obsesue des bases plus restreintes, qui sont
rapidement présentées ci-dessous :

- la communication des coordonnées par le premietacomeut étre étudiée dans le
sous-ensemble de la population HSM qui était corvdeepar I'enquéte HSA ;

- pour I'enquéte auprés des aidants, nous avonscés ada base de suivi de la collecte
HSA, qui a été constituée par les responsablea dellecte HSA pour la gestion de la
collecte.

La communication des coordonnées par le ler co(liase HSM)

Les bases HSM contiennent des informations suntigidus HSM mais aussi sur les aidants
identifiés : pour chaque cas, d’apres le premietaxi, quels sont les aidants (lien de parenté
avec l'aidé), sont-ils ou non cohabitants, quefsetyd’aide apportent-ils a travers quelques
grandes catégories (soins personnels et toiléfiehes ménageres / gestion des papiers / aide
financiere ou matériel / soutien moral...) ?

On y trouve aussi quelques indications qui permette travailler sur la transition vers HSA :
pour chaque aidant identifié, on sait s’il est éeparticiper a I'enquéte HSA et si la personne
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interrogée a donné a I'enquéteur ses coordonnéekaf{dgorisation de les utiliser si l'aidant
est cohabitant avec la premiére personne enquétée).

En tout, dans I'enquéte HSM, il y a eu 8 287 cascales aidants identifiés. Si I'on ne garde

gue les cas avec des aidants qui devaient parti@ipSA, et donc pour lesquels 'enquéteur a

sollicité des coordonnées — ce qui revient prifeipant a enlever les cas des extensions
départementales — on travaille sur 5 697 cas.

Cette base permet d'étudier les conditions de mnégssson des coordonnées par le premier
contact : nous avons notamment calculé pour chageda part des coordonnées obtenues
pour les aidants concernés par HSA.

La circulation de I'enquéteur aupres des aidarasdlae suivi de collecte HSA)
La base de suivi de la collecte HSA est au déperthase par fiche adresse.

Elle contient notamment la variable « res2 », qseevi a suivre le travail des enquéteurs et a
déterminer leur rémunération :

Tableau 19 : modalités de la variable « res2 » dates fichier de suivi de la collecte HSA

NT1 Fiche adresse non traitée (pas de repérage)

NT2 Fiche adresse non traitée (repérage ou apfietsLes)
1AJ Impossible a joindre

IMP Enquéte impossible (inapte a répondre)

REF Refus

TLF Numéro de téléphone faux

DECEDE L’(les) individu(s) est(sont) décédé(s)

ANC Coordonnées (adresses ou téléphone) inconnues
AHC Individu n’étant plus aidant

ENF Enfant mineur né en 1993 et aprés

FER Fiche créee a tort

ANE Aidant non enquété

Enquétes réalisées

ERP Enquéte réalisée partiellement

ERV Enquéte réalisée entierement, validée
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Tableau 20 : Distribution de la variable « res2 »

res2 | Fréquencg Pourcentage
AHC | 108 1.67
ANC | 65 1.01
ANE | 400 6.19
DCD | 3 0.05
ENF | 102 1.58
ERP | 5 0.08
ERV | 4963 76.77
FER | 24 0.37
IAJ 188 2.91
IMP | 75 1.16
NT1 | 36 0.56
NT2 | 34 0.53
REF | 440 6.81
TLF | 22 0.34
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Pour faire la correspondance avec I'enquéte HSMs rmaons ramené cette base a une base
par cas, en comptant le nombre de fiches concempeedes différentes modalités de la
variable « res2 » pour chaque cas.

Cette base contient 4 207 cas, ce qui correspogu,op prou, aux 5697 cas de la base
précédente auquel on aurait soustrait les cas lpsquels aucune adresse d’aidant n'a été
communiquée.

Nous avons notamment calculé :

- Le nombre de fiches adresse par cas

nb_FA=nbERV+nbREF+nbANE+nbAHC+nbNT2+nbIMP+nbENF+AdN-NnbANC+nblAJ
+nbERP+nbTLF+nbDCD;

On enléve uniquement les fiches « créées a tort ».

- Le nombre de fiches adresse visées par cas
nb_FAvisees=nbERV+nbREF+nbAHC+nbIMP+nbANC+nblAJ+RSENDTLF;

On retire les aidants non enquétés, les mineusspéesonnes décédées, les fiches « non
traitées », pour ne garder que les fiches pourukdbs il y a réellement eu une tentative
d’enquéte.

Afin d’étudier les blocages d’enquéte, nous av@isonné uniquement sur les cas contenant
au moins une fiche-adresse « visée » : nous avamstdavaillé sur une base de 3 938 cas. Ce
qui nous a permis notamment de calculer :

- Le nombre de fiches adresse par cas pour lesquellésnquéte a été réalisée,
totalement ou partiellement

nb_enquetes=NnbERV+nbERP;

Cette variable donne la possibilité d’établir, palmaque cas, un taux de couverture des
aidants par I'enquéte HSA, qui sera appelé pauita & taux d’enquéte ».

Taux d’enquéte = nombre d’enquétes / nombre desdicliresses « visées »
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- Les refus au sens strict

On a calculé un taux de refus (nombre de refus/merdé fiches adresses visées) en prenant
en compte uniquement les fiches adresses codéemeanmefus », c’est-a-dire celle pour
lesquelles I'aidant a été contacté et a refus&tdineent.

- Blocages d’enquéte ou refus au sens « large »

L'étude des blocages d’enquéte peut étre compkriéarenant en compte d’autres types de
blocages, qui surviennent lors de la prise de cbraeec I'aidant et dont il est difficile de
déterminer a quel point il s’agit, de la part dedant, d’'une forme plus ou moins déguisée de
refus : on ajoute aux refus « stricts » les fichedées comme « impossibles a joindre » ou
« enquéte impossible (inapte a répondre) ».

taux de refus au sens large = (hbREF+nbIMP+nblAb) de fiches adresse visées

- Nombre de fiches adresses pour lesquelles il y a en blocage lors de la prise de
contact avec l'aidant

nb_blocageaidant=nbREF+nbIMP+nbIAJ;

Il s’agit des refus auxquels on a ajouté ceux tpieat « impossibles a joindre » ainsi que les
cas ou I'enquéte a été considérée comme « impedgilaipte a répondre) »

- Nombre de fiches adresses pour lesquelles la persen lors de la prise de contact,
s’est déclarée non aidante

Certains échecs de passation du questionnaire ld8tAdsis au fait que la personne contactée
s’est déclarée comme n’étant pas ou plus aidamtgr@bléeme est rare (seulement 85 cas de
HSM, c’est-a-dire 2% des cas pour lesquels existmains une fiche adresse visée), mais il
est d’aprés nous un indicateur trés important @pae entre le premier contact et les autres
aidants déclarés. Dans la mesure ou HSM et HSArgeesichainées en I'espace de quelques
semaines, on peut supposer gue la plupart de oesrences correspondent, non pas a des
changements d’organisation de l'aide, mais a desrgiences dans I'appréciation du rdle de la
personne concernée : le premier contact déclareparsonne aidante et I'entraine dans la
participation a I'enquéte, celle-ci se rétracteimirmant la déclaration d’aide faite a son
propos.

Nous avons appelé par la suite «taux d'infirmatiole rapport entre le nhombre de fiches
concernées par ce probleme et le nombre de fickéssii
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Nous avons donc une base de 3 938 cas qui permeva@dler sur les enjeux de circulation
de I'enquéteur lors de la prise de contact aveai@dants, grace aux quatre indicateurs : taux
d’enquéte, taux de refus au sens large, taux de ef sens strict, taux d’infirmation.

Tableau 21 : Récapitulatif de la démarche

Trois bases pour reconstituer les enchainementardéons / circulation dans les enquétes

HSM-HSA

Pour étudier...

Base de données

Variables construites

...la désignation des aidants

5 Ensemble de la base HSM

Nb d’aidants déclarés par ci

1S

...la communication des
coordonnées par le ler
contact

Les cas de HSM avec au
moins un aidant déclaré
devant participer a HSA =
5697 cas

Part des coordonnées
obtenues parmi les aidants
concernés devant participer
HSA

a

...la circulation de
I'enquéteur auprés des
aidants

Base de suivi de collecte
HSA (cas comptant au moin
une fiche adresse avec
tentative d’enquéte)

=3 938 cas

Taux moyen d’enquéte par
scas

Taux de refus

Taux de refus au sens large
(refus + impossibles a joind
+ enquétes impossibles)

Taux de personnes se
déclarant non aidantes =

e

« taux d’infirmation »
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Trois configurations familiales

Pour travailler sur la circulation de I'enquétemqus avons construit trois populations
présentant une structure d’entourage relativememilgene : I'objectif était de comparer des
cas présentant globalement les mémes contraintes gt€mes possibilités pour la circulation

de I'enquéteur.

Tableau 22 : Trois configurations familiales

Personne HSM
en position de...

Délimitation de
la population

Nombre moyen
d’aidants par
cas

Taux moyen de
coordonnées
transmises

(quand au moing
un aidant visé

Taux moyen
d’enquéte
(nb d’enquétes /

5 nb de fiches

adresses visées

par HSA)
.. « parent en | Personnes avec| 1,72 75 % 86 %
couple » conjoint et au (pour
moins un enfant| ransemble des
cas dans HSM)
.. « parent Personnes sans| 1,75 65 % 85 %
seul » conjoint avec au (pour
moins un enfant| ransemble des
cas dans HSM)
.. « enfant » Personnes sans| 1,93 74 % 87 %

conjoint sans
enfant, avec au
moins un parent
en vie

(pour les cas ou
a été déclaré au
moins un
aidant®)

« Parents en couple ». Les personnes avec coejaavec enfant(s)

Cette premiere configuration concerne les persopaoeslesquelles a été déclarée la présence
d’un conjoint (cohabitant ou non) et d’au moinsamfiant en vie.

Dans I'ensemble de I'enquéte HSM, le nombre moyeaidants dans ces situations est de
1,72 par cas. Si I'on se concentre sur les cas @ieaepéré au moins un aidant cense
participer a 'enquéte HSA, a l'issue de I'enquié&M on avait en moyenne obtenu I'adresse

% Dans cette configuration, on n'a pas pu calculendmbre moyen d’aidant pour tous les cas de l'émqu
HSM, faute de trouver l'information « nombre de grés en vie » pour tous (cette information semblster
seulement dans les cas ou a été déclaré une aide besoin d'aide, c'est-a-dire les cas ou le modiila été
passé).
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de 75 % des aidants déclarés. D’apres le fichieyuda de la collecte HSA, le taux d’enquéte
moyen aupres des aidants pour lesquels existdalmeddresse est de 86%.

« Parents seuls ». Les personnes sans conjoineataat(s)

La deuxiéme configuration concerne les personnes canjoint (pour lesquelles n'a pas été
déclaré de conjoint, ni cohabitant ni non cohaljtarais ayant au moins un enfant en vie.

Du point de vue du déroulement de I'enquéte, qatfaulation semble a premiére vue assez
comparable a la premiére. Le nombre d’aidants d&slast proche, trés légérement supérieur
(1,75 aidant par cas) et le taux d’enquéte auprssadiants quasiment le méme (85%).

En revanche, le taux de coordonnées obtenues ess$ igportant (64% contre 75% quand il
y a un conjoint), ce qui s’explique peut-étre pafdit que dans la premiere situation, quand
on entre par un tiers ou un proxy enfant, deux dmemées sont quasiment négociées
d’avance, celles de I'enfant et celles du conjoint.

Les personnes en position d'« enfant » (sans aunjoienfant mais avec pere
ou mere)

La troisiéme configuration concerne les personmegosition d’ « enfant », c’est-a-dire, quel

gue soit leur age, les personnes sans conjointfaneayant au moins un parent en vie. Dans
cette configuration, lorsqu’une aide ou un besdmide a été déclaré, le nombre moyen
d’aidant par cas est de 1,93. Le taux moyen dernrason des adresses (74%) et le taux
moyen d’enquéte auprés des aidants (87%) sontpmeéshes de ceux de la premiére

configuration.

Nous présentons dans la suite de cette partie upelgsultats qui ont été obtenus de maniére
récurrente dans les trois configurations, concerrast variations de la circulation de
'enquéteur selon la taille de I'entourage, le tyfeedifficultés de santé mentionnées lors de
'enquéte, I'adge de la personne HSM, le genre caombi la situation d’enquéte (sexe de la
personne HSM, sexe du proxy).

Ces résultats sont établis sur des données norépmsd Ce raisonnement sur la circulation
de I'enquéteur dans les enquétes HSM et HSA se«faiais de sélection compris » et ne
prétend pas a une représentativité a I'échella dednce entiere.
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La taille de I'entourage : un effet sur le nombiaahnts, pas d’effet
sur la circulation de I'enquéteur

Dans chacune des populations, les entourages enstuncture relativement comparable en

termes de configuration de parenté (c'est-a-dirdeemes de type d’entrée possible pour

'enquéte : présence ou non d’un conjoint, d’enf@nde parent(s)) ; en revanche, ils peuvent
avoir une taille variable (notamment, selon le nmriienfants de la personne HSM pour les

populations 1 et 2 ; selon le fait qu'un seul pa@unties deux parents de la personne HSM
sont en vie pour la population 3). Nous avions ssye I'hypothése selon laquelle la taille de

'entourage aurait un effet direct sur le nombraidints déclarés, mais pas sur le hombre
d’aidants enquétés. Dans le cas d’'un entourage mmbon peut en effet supposer qu’'un

nombre important d’'aidants soit déclarés, mais guu deux seulement soient rencontrés :
soit parce que le premier contact répondrait a faashele de I'enquéteur en fournissant une ou
deux adresses mais refuserait d’en fournir pluetele négociation des adresses), soit parce
gue I'enquéteur, apres un premier questionnaire ,H&hait été moins persévérant dans les
relances aupres des autres (effet enquéteur).

Cette derniere hypothése n’est pas vérifiée. L'amgation de la taille de I'entourage fait en
effet augmenter le nombre d’aidants déclarés, égatgement le nombre d’aidants rencontrés.
Le taux de transmission des coordonnées et ledamguéte des aidants pour lesquels une
fiche adresse a été créée restent stables (vajreenient) avec la taille de I'entourage.

Ainsi, pour la population des personnes avec cohgtiavec enfants (tableau 23), on observe
gue plus il y a d’enfants, plus le nombre d’aidadslarés augmente, mais que cela ne fait
pas baisser la circulation de I'enquéteur : le tdaxcoordonnées obtenues augmente méme
légerement, et le taux d’enquéte aupres des aidestes stable.
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Tableau 23 : Personnes HSM en couple avec enfant(Bgclarations d’aide et circulation
selon le nombre d’enfants

Nb Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
total | moyen | avec au| moyen de|l dans la| d’enquéte | moyen | moyen | moyen
cas aidants | moins coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
dans | par cas| un nées HSA aupres des refus refus mation
HSM | dans aidant obtenues aidants au seng au sens
HSM dans large strict
HSA

1 enfant 777 | 1,46 547 0,73 385 0,87 0,10 0,05 0,02

2 enfants 1216 | 1,75 867 0,72 606 0,86 0,13 0,09 0,01

3 enfants et +| 1659 | 1,82 1110 0,77 819 0,86 0,12 0,08 0,01

On obtient un résultat semblable pour les persoears conjoint avec enfant(s) : le nombre
moyen d’aidants déclarés augmente avec le nomleefalits (1,44 aidant par cas en
moyenne quand il y a un enfant, 1,93 quand il soe enfants ou plus), tandis que le taux de
coordonnées obtenues et le taux d’enquéte tendmuigraenter légérement avec la taille de la
fratrie (de 0,64 a 0,67 pour le taux de coordonr@ssnues, de 0,84 a 0,86 pour le taux
d’enquéte auprés des aidants).

Dans le cas des personnes en situation d’ « enféableau 24), comme dans les deux autres
configurations, une réserve plus grande d'aidams«gremiére ligne » (ici les parents)
augmente le nombre moyen d’aidants déclarés, mais sliminuer la circulation de
'enquéteur. Au contraire, lorsque les deux paresust en vie, le taux de coordonnées
transmises et le taux d’enquéte sont Iégeremestipiportants que lorsqu’un seul des deux
parents existe.
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Tableau 24 : Personnes sans conjoint sans enfanvea au moins un parent en vie.
Déclarations d’aide et circulation selon le nombre €@ parents en vie

Nb cas dans Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
HSM avec| moyen | avec au| moyen de| dans la| d’enquéte moyen | moyen | moyen
déclaration | aidants | moins un| coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
d’'une aide| dans aidant nées HSA . refus refus mation
ou d’un| ces cas| dans obtenues aupres des au sens au sens
besoin HSA aidants large | strict
d’aide

1 parent 300 1,76 220 0,72 156 0,86 0,11 0,08 0,02

2 parents | 646 2,02 466 0,75 340 0,89 0,09 0,05 0,02

Le type de difficultés

Chacune des populations regroupe des personnesdi@aré des difficultés de santé et dans
la vie quotidienne tres hétérogenes. Un premietrege laisse entrevoir une distinction selon
gue sont ou non déclarés des troubles cognitifs :

- Dans les situations d’incapacité physique sandtesucognitifs, I'enquéte montre des
réseaux d’entraide décrits comme larges qui sanistet se tiennent a distance de
'enquéte HSA (plus d’aidants déclarés, moins dadonnées fournies, plus de refus)

- Quand sont mentionnés des troubles cognitifs (avesans difficulté physique), sont
décrits des réseaux d’entraide plus étroits, maissgaot davantage sollicités pour
'enquéte (moins d’aidants déclarés, plus de coardes fournies)

Ainsi, dans les configurations des personnes eatsin de « parent » (configurations 1 et 2),
les cas pour lesquels est mentionnée une lourdmadcité physique mais pas de troubles
cognitifs donnent lieu & des profils d’enquéte tparticuliers :

- un nombre moyen d’aidants déclarés plus importa@tdauns les autres cas

- mais une circulation moindre de I'enquéteur.
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Tableau 25 : Personnes HSM en couple avec enfant(Bgclarations d’aide et circulation
selon le type de handicap

Nb Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
total moyen | avec moyen de| dans la| d’enquéte | moyen | moyen
cas aidants | au coordon- | collecte | moyen de de moyen
dans | par cas| moins | nées HSA auprés des refus | refus d|nf|r-
HSM | dans un obtenues aidants au sens au seng Mmation
HSM aidant large strict
dans
HSA
Trbles cogn 2132 | 1,74 1491 0,74 1074 0,86 0,13 0,08 0,01
Inca phys 62 2,37 45 0,77 36 0,78 0,18 0,07 8’88
Les 2 283 1,81 192 0,84 156 0,88 0,11 0,06
011 0,02
Aucun 1175 | 1,63 796 0,72 544 0,86 ’ 0,08

Pour les personnes en situation d’ « enfant » €&abl26), incapacité physique isolée et
déficience intellectuelle donnent lieu a des denmdnts d’enquéte opposeés :

- en cas d’incapacité physique sans déficience autelklle, le nombre d’aidants cités
est particulierement fort, mais la circulation fsenission des coordonnées, taux
d’enquéte auprés des aidants) plus faible que ldarautres cas. Les blocages sont liés
uniquement a des refus indirects (aidants impassidljoindre ou inaptes a répondre),
il n'y a aucun refus direct et aucune infirmation.

- en cas de déficience intellectuelle sans incapatigsique (mais aussi dans une
moindre mesure quand les deux sont combinés)ijdaata cités sont moins nombreux
mais leurs coordonnées plus souvent fournies,ube d&enquéte est plus fort mais les
blocages viennent plus souvent directement desn@@ideontactés (refus directs,
infirmations).

En cas d’incapacité physique, on a donc la présentd’'un réseau d’entraide plus large au
premier abord, mais qui se révéle plus «lache snoins consistant au fur et & mesure de
'enquéte (le premier contact hésite davantage lcisal les aidants, ceux-ci s’averent plus
difficiles a joindre).

En cas de déficience intellectuelle, le réseaugmtésest plus étroit et semble plus serré : les
aidants sont plus souvent sollicités par le premistact, ils sont plus facilement joignables,
gue ce soit pour accepter I'enquéte ou pour lasegfudirectement, éventuellement en
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contestant le réle d’aidant. L’enquéte apparaitmenune « mise a I'épreuve » de I'entourage

désigné comme aidant.

Tableau 26 : Personnes sans conjoint sans enfanvea au moins un parent en vie.

Déclarations d’aide et circulation selon le type déandicap

Nb cas| Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
dans HSM| moyen | avec aul moyen de| dans la| d’enquéte | moyen | moyen | moyen
avec aidants | moins | coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
décla- dans un nées HSA aupres des refus refus mation
ration ces cas| aidant | obtenues aidants au sens au sens
d'une aide dans large strict
ou dun HSA
besoin
d’aide
Défintell | 435 1,90 317 0,81 245 0,87 0,10 0,06 0,02
Incaphy |31 2,61 26 0,74 17 0,82 0,15 0 0
Les 2 46 2,33 37 0,78 33 0,92 0,02 0,02 0,06
Aucun 434 1,88 306 0,66 201 0,86 0,09 0,06 0
L'age

Dans chacune des configurations, la prise en cordpté¢age permet de distinguer des
situations différentes.

Pour les personnes en couple avec enfant(s) (tal#&y I'avancée en age fait varier le
nombre d’aidants déclarés et augmenter la tranemisdes coordonnées, mais le taux
d’enquéte reste stable.

Le nombre d’'aidants déclarés est le plus fort aéginans (1,88 aidant par cas), le plus bas
entre 60 et 74 ans (1,53); il remonte ensuite8(lailant par cas apres 85 ans). Cela
correspond sans doute a des variations dans lgatpn des enfants : ils sont plus souvent
cohabitant avant 60 ans, puis l'aide se concenirdesconjoint, avant que les enfants ne
recommencent a intervenir aprés 75 ans.

Le taux de coordonnées obtenues augmente avec dlagl personne HSM. Le taux
d’enquéte auprés des aidants reste stable avec I'age
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Tableau 27 : Personnes en couple avec enfant(s).cl2éations d’aide et circulation selon

l'age

Nb Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux | Taux

total | moyen | avec aul moyen de| dans la| d’'enquéte | moyen | moyen

cas | aidants| moins | coordon- | collecte | moyen de de moyen

dans | par cas| un nées HSA aupres des refus refus dinfir-

HSM | dans aidant obtenues aidants au seng au

HSM dans large sens mation
HSA strict

Ensemble
-de 60 ans| 1594 | 1,88 1119 0,71 789 0,84 0,14 0,09 0,01
60-74 ans | 980 | 1,53 675 0,75 479 0,88 0,11 0,07 0,01
75-84 ans | 837 1,65 574 0,77 434 0,88 0,10 0,06 0,01
85anset+| 241 1,68 156 0,78 108 0,88 0,11 0,08 0,00

Pour les personnes sans conjoint avec enfant(seéia 28), 'avancée en age produit des
effets légerement différents : les aidants déclat®dennent moins nombreux mais plus
souvent exposeés a I'enquéte.

Autour des personnes HSM les plus agées, le nombyen d’aidants déclarés est plus faible
(1,90 aidants en moyenne pour les moins de 601566, pour les plus de 85 ans), mais les
coordonnées sont fournies plus systématiquement @8%oordonnées obtenues pour les
moins de 60 ans, 76% pour les plus de 85 ans)ollgitmtion des aidants par le premier

contact a l'occasion de I'enquéte augmente avegel'd.a fréquence des refus et des
infirmations augmente également Iégérement avegel'a

Contrairement aux situations des personnes en e€@welc enfant(s), on a donc un entourage
d’aidants qui se resserre avec I'age, qui est pdligcité pour la participation a I'enquéte, ce
qui donne lieu a davantage de refus et d’infirmation
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Tableau 28 : Personnes sans conjoint avec enfant(B)éclarations d’aide et circulation

selon l'age
Nb Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
total moyen | avec au|l moyen dans la| d'enquéte | moyen | moyen | moyen
cas aidants | moins coordon- | collecte | moyen de refus| de refus| d'infir-
dans par cas| un nées HSA auprés des au sens| au sens| mation
HSM dans aidant obtenues aidants large strict
HSM dans
HSA
Ensemble
- de 60 ans 637 1,90 415 0,58 239 0,84 0,09 0,05 0,01
60-74 ans 473 1,66 314 0,61 190 0,87 0,10 0,06 0,01
75-84 ans 782 1,73 521 0,65 336 0,84 0,12 0,07 0,03
85 ans et + 594 1,66 403 0,76 296 0,86 0,10 0,07 0,02

Autour des personnes sans conjoint et sans erdggamt au moins un parent en vie (tableau
29), on observe des enquétes bien différentes ddiges.

Le nombre moyen d’aidants déclarés diminue regeient avec I'age : de 2,08 aidants par
cas avant 18 ans, a 1,61 aidant par cas apress60 an

Le taux de coordonnées transmises diminue juso’an®, est au plus bas pour la tranche
d’age 45-59 ans (67% de coordonnées obtenues ernmey puis remonte (81% de
coordonnées obtenues pour les plus de 60 ans esnma)y

Le taux d’enquéte augmente entre la tranche 0-8§#3%6) et la tranche 18-30 ans (89%)) ; il
reste ensuite stable jusqu’a 60 ans puis augmerae\geau (93% apres 60 ans).

Selon les ages, on peut donc distinguer trois tgfesuéte bien différents :

- Lorsque la personne HSM a plus de 60 ans, le réseatraide décrit est le plus étroit
mais les coordonnées plus souvent transmises taule d’acceptation de I'enquéte
particulierement fort. Tous les refus sont d’ailkeurdirects (pas de refus direct, pas
d’infirmation)

- Lorsque la personne HSM est un adulte de moins @er, le nombre moyen
d’aidants déclarés est intermédiaire mais le tauxraesmission des coordonnées
moins important qu’aux deux ages extrémes ; le themquéte est intermédiaire.

- Lorsque la personne HSM est mineure, les aidartm@s sont les plus nombreux ;
ils sont fortement sollicités par le premier contais répondent moins souvent a
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'enquéte ; on observe notamment un fort taux dhmétion (9% des fiches adresses
visées en moyenne).

Tableau 29 : Personnes sans conjoint sans enfangaat au moins un parent en
vie. Déclarations d’aide et circulation selon 'age

Nb cas| Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
dans HSM| moyen avec au| moyen de|l dans la| d’enquéte | moyen | moyen | moyen
avec d’aidants | moins un| coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
déclaration | dans ceg aidant nées HSA auprés des refus refus mation
d'une aide| cas dans obtenues aidants au seng au sens
ou d'un HSA large strict
besoin
d’aide
Ensemble
-de 18 ans| 78 2,08 52 0,79 44 0,79 0,11 0,07 0,09
18-30 ans | 316 2,07 225 0,75 172 0,89 0,08 0,03 0,01
30-44 ans | 328 1,86 236 0,75 167 0,85 0,12 0,07 0,01
45-59 ans | 201 1,81 152 0,67 99 0,88 0,09 0,08 0,03
60 ans et +| 23 1,61 21 0,81 14 0,93 0,07 0,07 0,00

Genre et situation d’enquéte

La comparaison des trois populations montre deisti@ns récurrentes de la circulation de
'enquéteur selon le genre, combiné a la situadienquéte (le fait qu’il y ait ou non un proxy
et le type de proxy).

Le sexe de la personne HSM : autour des femmespmabre d’aidants est
davantage revu a la baisse par I'enquéte HSA

On peut d’'abord observer des variations selon je sk |la personne HSM. Autour des
femmes, par le jeu des refus et des infirmationsr@a d’aidant, 'enquéte HSA tend
davantage a réviser a la baisse le nombre d'aidiatarés.

Ainsi, dans le cas des « parents en couples »eé&abB0), autour des femmes le nombre
d’aidants déclarés est plus important qu'autour desnmes, mais la circulation de
'enquéteur est légérement moindre : on a a la l@ggerement moins de transmission de
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coordonnées et légerement moins de circulation’eleuéteur parmi les aidants. Ainsi,
lorsque la personne HSM est une femme l'aide seddlantage répartie (ou affichée comme
davantage répartie). Il est possible que ce soitepque les conjoints font davantage appel a
leurs enfants que les conjointes. En revancheptosijdans ces cas ou la personne HSM est
une femme, la mobilisation est un peu moindre & tes niveaux (aussi bien pour transmettre
les adresses que pour les aidants d’accepter B&agu
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Tableau 30 : Personnes avec conjoint et avec enfésjt Déclarations d’aide et circulation
selon le sexe

Nb Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
total | moyen avec aul moyen de| dans la| d’enquéte | moyen | moyen | moyen
cas aidants | moins un| coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
dans | par cas| aidant dang nées HSA refus refus mation
HSM | dans HSA obtenues au seng au sens
HSM large strict
Hommes 1583 | 1,67 1072 0,76 796 0,88 0,11 0,07 0,01
Femmes 2069| 1,76 1452 0,73 1014 0,85 0,13 0,09 0,01
Ensemble | 3652 1,72 2424 0,74 1810 0,86 0,12 0,08 01 O,

Autour des personnes en position d’enfant (tabBBu le nombre moyen d’aidants déclarés
est plus important pour les femmes que pour lesnhesn L’'enquéte prend par la suite un tour
assez difféerent dans les deux cas :

autour des femmes, le taux de coordonnées fouesiemoindre et les blocages sont
plus souvent des refus directs de l'aidant (7%faées adresses en moyenne) ou des
infirmations du réle d’aidant (4% des fiches adesssn moyenne).

autour des hommes, on obtient |égerement plus delaooées. Le taux d’enquéte
aupres des aidants est le méme que pour les femmaes)es blocages interviennent
plus souvent avant la prise de contact avec l'aifactiies adresses mal renseignées,
coordonnées fausses) ou sont des refus indirectanfa impossibles a joindre ou
inaptes a répondre...)

Autour des femmes en position d’enfant sont doreitédes réseaux d’entraide plus larges
gu’autour des hommes ; mais le déroulement de lietegHSA tend a réviser a la baisse cette
différence (moins de coordonnées transmises etfilfiFrmations autour des femmes).
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Tableau 31 : Personnes sans conjoint sans enfanygaat au moins un parent en vie.
Déclarations d’aide et circulation selon le sexe

Nb cas dans Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
HSM avec| moyen | avec aul moyen de| dans la| d’enquéte | moyen | moyen | moyen
déclaration | aidants | moins un| coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
d'une aide| dans aidant nées HSA refus refus mation
ou d'un| ces cas| dans obtenues au sens au sens
besoin HSA large strict
d’aide
Hommes 548 1,91 409 0,76 301 0,87 0,10 0,05 0,0
Femmes 398 2,16 277 0,71 195 0,86 0,10 0,07 0,0
Ensemble | 946 1,93 686 0,74 496 0,87 0,10 0,06 0,0

Dans cette configuration, le sexe de la personnd & particulierement de différence pour
les moins de 18 ans (tableau 32) :

le nombre moyen d’aidants déclarés est plus impbréatour des garcons (2,24
aidants par cas en moyenne) qu'autour des fill&9 @idants par cas).

si le taux de coordonnées transmises est sensiblemenéme, le taux d’enquéte
auprés des aidants est nettement plus importastjlerla personne HSM est un
garcon (91% des fiches adresses visées donneri liae enquéte) que lorsqu’elle est
une fille (69%). Lorsque la personne HSM est uhe, fon observe davantage de refus
mais aussi beaucoup plus d’infirmation (pour Idedj 16% des fiches adresses visées
donnent lieu a une remise en question par la peesoomtactée de son réle d’aidant ;
1% seulement des fiches adresses visées dansdesgarcons).
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Tableau 32 : Personnes sans conjoint sans enfanygaat au moins un parent en vie.

Déclarations d’aide et circulation selon le sexe gtge

Nb cas| Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux
dans HSM| moyen avec au| moyen de|l dans la| d’enquéte | moyen | moyen | moyen
avec d’aidants | moins un| coordon- | collecte | moyen de de d’infir-
déclaration | dans ceg aidant nées HSA auprés des refus refus mation
d’'une aide| cas dans obtenues aidants au sens au sens
ou d'un HSA large strict
besoin
d’aide
Hommes
-de 18 ans| 42 2,24 26 0,78 21 0,91 0,07 0,05 0,01
18-30 ans | 180 2,04 134 0,80 107 0,87 0,09 0,03 0,02
30-44 ans | 201 1,77 149 0,73 103 0,84 0,11 0,05 0,02
45-59 ans | 109 1,82 84 0,74 60 0,91 0,09 0,09 0
60 anset+| 16 1,44 16 0,81 10 0,90 0,10 0,10 0
Femmes
-de 18 ans | 36 1,89 26 0,81 23 0,69 0,15 0,09 0,16
18-30 ans | 136 2,12 91 0,70 65 0,92 0,05 0,03 0,01
30-44 ans | 127 2,01 87 0,78 64 0,86 0,13 0,10 0
45-59 ans | 92 1,80 68 0,59 39 0,82 0,10 0,06 0,08
60anset+| 7 2,00 5 0,80 4 1 0 0 0
Ensemble
-de 18 ans| 78 2,08 52 0,79 44 0,79 0,11 0,07 0,09
18-30 ans | 316 2,07 225 0,75 172 0,89 0,08 0,03 0,01
30-44 ans | 328 1,86 236 0,75 167 0,85 0,12 0,07 0,01
45-59 ans | 201 1,81 152 0,67 99 0,88 0,09 0,08 0,03
60 anset+| 23 1,61 21 0,81 14 0,93 0,07 0,07 0,00

Genre du proxy : les déclarations des femmes, gmtection, sélection et
implication ?

La prise en compte de la situation d’enquéte (laqee répond-elle seule, avec l'aide d'un
« tiers », ou un « proxy » répond-elle a sa plageePmet de prendre en compte a la fois le
sexe de la personne HSM et les caractéristiquéswmtuel tiers ou proxy.
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Nous détaillons ici les résultats pour la populatites personnes en couple avec enfant et
pour les personnes en position d'enfant. Un deslteds récurrent est la variation du
déroulement de I'enquéte selon le sexe du proxy.femmes proxy sont plus sélectives que
les hommes dans la désignation des aidants etrlaniission des coordonnées, ce qui rejoint
les hypotheses élaborées au cours de l'enquéte pedutour des comportements de
protection du reste de I'entourage et de présélectes aidants les plus investis :

- dans le cas des personnes avec conjoint et avactés)f les conjointes (comme proxy
ou comme tiers), fournissent moins de coordonnéeseguconjoints.

- Dans le cas des personnes en position d’enfanpréey meres citent moins d’aidants
gue les peéeres, sont plus sélectives dans la traegmi des adresses, et pourtant
I'enquéte rencontre par la suite plus de blocaggss, infirmationsy'.

Personnes avec conjoint et avec enfant(s)

Dans le cas des personnes en situation de « paemsuple » (tableau 33), on observe des
différences selon la situation d’enquéte, qui seinént différemment selon le sexe de la
personne HSM :

- Le nombre d’aidants déclarés est plus faible quanzkrsonne a répondu seule, avec
un conjoint comme tiers ou comme proxy (autour d@ Ajdant par cas).

- Il est important lorsqu’'une autre personne queolgaint (enfant ou autre) intervient
comme tiers ou proxy.

On peut penser que cela tient de fagcon un peu nuyeeaau fait que le tiers ou le proxy se
déclare comme aidant et déclare également le ednjoieux aidants sont en quelque sorte
désignés « d’avance » du fait la situation de aeplde la configuration d’enquéte.

Le taux de coordonnéebtenues :

- est plus faible que la moyenne quand la persomépandu seule, mais aussi dans le
cas ou la personne a répondu avec l'aide d'un énfan

- estle plus fort dans les cas de tiers conjoinprd&y conjoint ou enfant.

3" Nous n’avons pas pu travailler sur le sexe duyrpmand celui-ci est un enfant de la personne HSMeffet,
dans ce cas, la variable PLIEN (lien de parentéeelet proxy et la personne HSM) indique uniquement
« enfant » (on ne sait pas de quel enfant il s’ajison sexe). On ne peut avoir plus de détaildesproxy que
dans les cas ou la configuration familiale perneetatouper les informations : quand la personne EH3IM seul
enfant (on a alors sur le proxy toutes informaticeueillies sur I'enfant), ou plusieurs enfantsstde méme
sexe (on peut alors en déduire le sexe du proxig pas d’autres caractéristiques). Nous n’avonaufibsé ces
recoupements car cela aurait amené a réduire eleedfectifs déja limités sur lesquels nous avoasillé.
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La prise en compte du sexe de la personne HSMdimitrdes nuances.

Lorsque le conjoint intervient dans la situatiorrdjuéte :

le taux de coordonnées fournies est plus impoddrintervient comme tiers que s'il
intervient comme proxy

mais ce taux est plus important lorsque le tietsironjoint plutbt qu'une conjointe
de la méme maniere que lorsque le proxy est urogunlutdt qu’une conjointe. Les
conjoints semblent donc permettre plus largemeantr¢éallation de I'enquéteur que les
conjointes qui sélectionneraient davantage leshpiete participants a I'enquéte.

Lorsque c’est un enfant qui intervient dans la siduead’enquéte :

le taux de coordonnées obtenues est le plus famdjlienfant est proxy pour son
pere. On peut penser que la sollicitation de laemgour I'enquéte est ensuite
automatique, que la mere a seulement laissé ldepareon enfant dans un premier
temps, surtout s’il s’agit d’un fils (voir le cas &Robert Belon).

le taux de coordonnées obtenues est le plus fgilded I'enfant intervient comme
« tiers » pour son pere. On peut alors imaginer lgueere a encore la main sur la
situation, qui reste proche de la situation deauiah qui a répondu seul.

La circulation de I'enquéteur auprés des aidaatge également selon la situation d’enquéte.

elle est plus forte dans les cas ou le conjoinunuenfant sont intervenus comme
« tiers » et dans les cas ou d’autres personnésrgervenues comme tiers ou comme

proxy.

elle est plus faible, avec plus de refus, dans dasxbien distincts, pour des raisons
probablement différentes : les cas ou la personmépandu seule ; les cas ou un
conjoint ou un enfant sont intervenus comme proxy.

On rejoint ici I'hypothése selon laquelle les sitoas avec proxy correspondent a des
situations d’aide plus établies, a un role plugra# de l'aidant « principal » moins suivi par
les autres aidants dans le déroulement de I'enquéte

Mais il faut la encore distinguer selon le sexdadgersonne HSM.

il y a notamment plus de refus quand le proxy estdnjoint que lorsque c’est la
conjointe : si les conjoints donnent plus d'adressés sont moins suivis dans
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'enquéte que les conjointes qui operent une «@eégon » plus efficace des aidants
concernes.

dans le cas des enfants proxy, les refus sontffggaents lorsque la personne HSM
est un homme que lorsqu’elle est une femme.
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Tableau 33 : Personnes avec conjoint et avec enfésjt Déclarations d’aide et circulation
selon le sexe et le type de proxy

Nb Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux moyen

total | moyen | avec au| moyen de| dans la| d’enquéte | moyen | moyen d’infir-

cas aidants | moins un| coordon- | collecte | moyen de de refus| mation

dans | par cas| aidant nées HSA auprés des refus au_ sens

HSM | dans dans obtenues aidants au seng strict

HSM HSA large

Hommes
Seul 1073 | 1,61 714 0,74 512 0,86 0,12 0,08 0,01
Tiers cjte 245 1,66 186 0,80 152 0,92 0,07 0,03 0,00
Tiers enft 42 2,21 26 0,65 17 1,00 0,00 0,00 0,00
Proxy cjte | 150 1,77 109 0,78 84 0,86 0,12 0,08 0,01
Proxy enft | 39 2,02 21 0,83 17 0,82 0,18 0,12 0,00
Autres 23 2,26 16 0,72 14 1,00 0,00 0,00 0,00
Femmes
Seul 1660 | 1,74 1161 0,71 800 0,83 0,15 0,10 0,01
Tiers cjt 202 1,77 141 0,86 110 0,94 0,05 0,03 0,00
Tiers enft 67 2,40 42 0,76 32 0,94 0,04 0,01 0,00
Proxy cjt 80 1,47 63 0,82 46 0,84 0,16 0,12 0,00
Proxy enft | 40 2,30 29 0,75 17 0.85 0,15 0,03 0,00
Autres 20 2,05 16 0,69 9 0.83 0,14 0,04 0,00
Ensemble
Seul 2733 | 1,69 1875 0,72 1312 0,84 0,14 0,09 0,01
Tiers cjt 458 1,67 327 0,83 262 0,93 0,06 0,03 0,00
Tiers enft 109 2,33 68 0,72 49 0,96 0,03 0,03 0,01
Proxy cjt 230 1,66 172 0,80 130 0,85 0,13 0,10 0,01
Proxy enft | 79 2,16 50 0,78 34 0,84 0,16 0,07 0,00
Autres 43 2,16 32 0,70 23 0,93 0,05 0,04 0,00

Personnes en position d’enfant

Les situations avec proxy, une mise a I'épreuviesdourage

Pour les personnes en position d «enfant» (tabl&4),
d’énonciation s’accompagnent de déroulements d’daduién distincts :
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- lorsque la personne répond seule, elle cite un m@m@aidants modéré (1,94 aidant
par cas), donne peu de coordonnées (pour 63% di@sts) ; la circulation dans le cas
connait ensuite des limites (taux de couvertur84%%, des refus directs pour 7% des
fiches adresses et des « infirmations » pour 3%tiEeelles)

- les situations avec un parent en position de peexdistinguent par le nombre élevé
d’aidants cités, un taux d'obtention des coordosn@éeportant; cependant la
circulation parmi les aidants dont on a I'adressterelativement limitée (comparable
au cas ou la personne a répondu seule, avec égulatas refus directs et des
« infirmations »)

- dans les cas avec un parent en position de tenmsprinbre d’aidants cités est moins
important (comparable au cas ou la personne régentk), ainsi que le taux de
transmission des coordonnées ; en revanche lalatimu est plus importante, il y a
moins de refus et aucune infirmation.

On peut donc considérer les situations avec prguy,correspondent probablement a des
handicap plus lourds, comme des situations de eni&preuve de I'entourage (y compris a
'occasion de I'enquéte) : plus d’aidants citésjsptle coordonnées fournies, mais aussi plus
de refus et d’infirmations).

Les proxy meres : plus de sélection des aidangmuttant plus de refus d’enquéte de la part
des aidants

Ces différences selon le contexte d’énonciationdseblent de différences selon que la
personne qui intervient est le pére ou la mére.

Que le parent intervienne comme tiers ou comme yprées péres décrivent un réseau
d’entraide plus large que les méres (1,97 aidantcpa contre 1,66 autour des meres en
situation de tiers ; 2,19 contre 2,09 en situatierproxy) — ce qui est probablement lié au fait
gue les péres citent presque systématiqguementra gqoand elle existe, alors que les méres
ne citent pas toujours le pere.

Dans la suite de I'enquéte, la situation est assairastée entre proxy peres et proxy meres :

- autour des proxy peéres, la circulation est meidear tous les niveaux : plus de
coordonnées obtenues, moins de blocages lorspeséade contact avec les aidants.

- autour des proxy meres, qui pourtant citent moitagddnts et sont plus sélectives
dans la communication des adresses, on note pluersiodes refus et une proportion
importante d’ « infirmations ».

D’autant plus d’infirmations que I'enquéte porte gne dyade aidé / proxy plus féminine
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Le positionnement des infirmations est particuheéeat intéressant car il semble lié a la
fois au sexe du proxy et au sexe de la personne H8bnme si I'on répondait d’autant
moins présent comme aidant que I'enquéte porterseidyade aidé-proxy plus féminine :
aucune infirmation autour des garcons handicap&meés par un pére proxy, 2% autour
des garcons handicapés secondés par une mére;@Békyautour des filles handicapées
secondées par un pere proxy ; 7% autour des fibeslicapées secondées par une mere

proxy.

Cette distinction selon les contextes d’énonciasioggere donc les conclusions suivantes :

- les situations avec tiers semblent correspondresasitigations d’aide moins lourdes
gue les situations avec proxy ; les premiers iotg¥s cherchent moins a entrainer
dans I'enquéte le reste de I'entourage (moins didfdaités, moins de coordonnées
fournies) ; 'entourage se mobilise plus facilemguand il est sollicité.

- en revanche dans les situations avec proxy, I'eeqest davantage investie par les
premiers interrogés comme une mise a I'épreuve efglec des aidants, lesquels
répondent présents moins souvent autour des femu@stour des hommes.
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Tableau 34 : Personnes sans conjoint sans enfanygaat au moins un parent en vie.
Déclarations d’aide et circulation selon le sexe & type de proxy

Nb cas| Nb Nb cas| Taux Nb cas| Taux Taux Taux Taux

dans moyen | avec au| moyen de| dans la| d’enquéte | moyen | moyen moyen

HSM aidants | moins | coordon- | collecte | moyen de de refus| d'infir-

avec dans un nées HSA . refus au sens mation

. . auprés des i
décla- ces cas| aidant | obtenues . au seng strict
. aidants

ration dans large

d'une HSA

aide ou

d'un

besoin

d'aide
Hommes
Seul 233 1,81 175 0,65 111 0,84 0,11 0,06 0,02
Tiers péere | 28 2,03 21 0,72 14 1 0 0 0
Tiers mere | 76 1,66 56 0,83 45 0,94 0,04 0,03 0
Proxy pere | 40 2,30 33 0,90 29 0,89 0,07 0,07 0
Proxy meére | 132 2,08 91 0,86 77 0,85 0,12 0,06 0,02
Autres 39 1,72 33 0,87 25 0,86 0,14 0,04 0
Femmes
Seul 192 2,10 125 0,59 74 0,84 0,11 0,08 0,04
Tiers pere | 9 1,78 6 0,83 5 1 0 0 0
Tiers meére | 65 1,66 51 0,87 40 0,87 0,12 0,06 0,01
Proxy pére | 27 2,04 20 0,80 17 0,88 0,09 0,03 0,03
Proxy mére | 79 2,11 57 0,74 45 0,80 0,10 0,09 0,07
Autres 26 1,65 18 0,75 14 1 0 0 0
Ensemble
Seul 425 1,94 300 0,63 185 0,84 0,11 0,07 0,03
Tiers pere 37 1,97 27 0,75 19 1 0 0 0
Tiers meére | 141 1,66 107 0,85 85 0,91 0,08 0,04 0
Proxy pére | 67 2,19 53 0,86 46 0,89 0,08 0,06 0,01
Proxy mére | 211 2,09 148 0,81 122 0,83 0,12 0,07 0,04
Autres 65 1,69 51 0,82 39 0,91 0,09 0,02 0
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Conclusion de la deuxieme partie

Ces analyses sur I'enquéte HSM restent a poursaiwéela des tableaux croisés présentés
ici. On pourrait notamment, en comparant le quesaor HSM et les questionnaires HSA,
regarder dans le détail les discordances de déolasasur le contenu précis des aides (leur
volume, les différentes taches).

Cependant, le fait de trouver des variations, emiqodier des variations selon le type de
proxy, en prenant en compte uniquement les vasakleombre d’aidants déclarés », « taux
de transmission des coordonnées » par le premi¢aator refus » et « infirmations » par les
aidants, est particulierement instructif. Cela dignén effet que le simple fait d'essayer de
circuler dans les entourages (demander au prermoigact les adresses des aidants, prendre
contact avec eux) est porteur de résultats. Ménhe gilestionnaire HSA était extrémement
réduit (voire remplacé par une simple prise de axintéléphonique au cours de laquelle
'enquéteur demandera a I'enquété s’il apportectffement des aides), la circulation de
'enquéteur permettrait d’avoir des résultats :

- la prise de contact permet a I'enquété de con@reldirfait qu'il est aidant (c’'est
important car on a vu que les cas d’ « infirmatiosont relativement rares, mais non
répartis au hasard entre les différentes situgtions

- comme I'on montré les enquétes ethnographiqugsiocole d’enquéte par « boule
de neige » permet en lui-méme de recueillir desrimétions sur les formes de
mobilisation dans la famille : il faudrait envisag#intégrer les variables « taux de
transmission des coordonnées » et «refus d’engpételes aidants » dans la
description des possibilités de mobilisation detbeirage.

A la lumiére des analyses présentées dans cette, & protocole (circulation de I'enquéteur
aupres des aidants, méme en I'absence de questoht®A développé), est particulierement
important pour certains types d’entourage, plusceomés les phénomenes de sélection des
adresses, les refus et les infirmations : notammersque la personne répond seule, lorsque
le proxy est une conjoint ou une mére (plutdt quéanjoint ou un peéré.

3 Notons que nous n'avons pas eu ici la possitiiitéravailler sur la distinction entre proxy fiké proxy fils,
ce qui donnerait sans doute aussi des résultatsriamis, puisque des variations de circulationeenés deux
cas avaient été observées dans I'enquéte Medips.

105



106



Troisieme partie
L’acces a la parole dans I'enguéte

Désignation du proxy et analyse des cas
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1.Un protocole maitriseé, des effets inattendus

Nous avions décidé de sélectionner nos cas audsefuatre populations qui devaient nous
permettre

1) de vérifier nos hypotheses sur la prise en eéh&amiliale des deux populations que nous
connaissions : les personnes agées Alzheimer |(drpft les enfants handicapés mentaux
(profil 2).

2) d’explorer la prise en charge des 18-60 ans priMleur capacité de décision (profil 3) et
celle des personnes handicapées, adultes et &géesncapacité de décision (profil 4).

Notre objectif était d’analyser les configuratiode parenté (quels obligés alimentaires,
conjoint, parent, enfant) et daide (familiale etofessionnelle) pour I'ensemble des
populations handicapées a domicile, avec nos aettilsographiques habituels (circulation de
'enquéteur, déclarations potentiellement divergsptNous avions pris le parti de comparer
les différents ages dans le cas des déficiencesito@s, et pour les majeurs seulement de
comparer lincapacité de décision et une incapanirice lourde sans incapacité de
décision. Nous avons bien conscience aujourd’havalt ainsi laissé de c6té, au moins, les
enfants de moins de 18 ans avec incapacités mutiadotalité des personnes souffrant de
déficiences uniquement sensorielles, ainsi qupdesonnes souffrant de troubles psychiques.

Aussi avons-nous défini les deux premiéres poparatpar la déficience cognitive, 'age et la

présence d'un proxy, la troisieme par la présenca groxy (qui nous a semblé suffire a

caractériser I'incapacité de décision) aux agesptdmentaires des populations connues (18-
60 ans), la quatrieme par une incapacité physiqualé et I'absence de proxy (qui nous a
semblé suffire a caractériser la capacité de a#gissans autre critere d’age que la majorité
légale.

Pour tester la pertinence de ces criteres de m#ledes cas, nous avons effectué une
exploitation statistique des données HSM pour d&tes populations ainsi définies, ainsi que
leurs configurations de parenté et d’aide. Nous svoené parallelement des monographies
de cas a partir des adresses fournies par 'INSEE.

Des barrieres d’age inadaptées

Disons tout de suite ce que nous avons découvertleléravail statistique exploratoire
présenté dans notre pré-rapport : les barriereddéd18 ans, 60 ans) ne définissent pas des
populations handicapées homogenes du point de vsgetymes de handicap et des
configurations de parenté. La répartition par age effectifs non pondérés correspondant a
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nos quatre profils (tableau 35) prend tout son $enssju’on dispose des données concernant
les proxys des trois profils avec incapacité dasigt : le proxy des moins de 18 ans est trés
majoritairement la mere, le proxy des plus de Gdsenrépartit entre le conjoint et les enfants
adultes, le proxy des 18-60 ans se répartit endre @t conjoint (voir annexe 12).

Les 18-60 ans avec proxy se divisent en effet emeepopulation caractérisée par la présence
des meres (comme c’est le cas pour les moins dan&8avec proxy), autrement dit une
population d’enfants vieillissants, et une populatcaractérisée par la présence de conjoints
et d’enfants (comme c’est le cas pour les plus @es avec proxy), autrement dit une
population adulte agée. Les proxys-meres réponummntdes personnes ayant en moyenne 29
ans alors que les proxys-conjoints répondent pesimparsonnes agees en moyenne de 47 ans.
La partition entre ces deux populations semblase €&ntre 35 et 40 ans. On sait par ailleurs,
et nos données le confirment, que la populatiorhéitner avec proxy est concentrée autour
des 80 ans. Quant aux plus de 18 ans handicapéspsaxy, il s'agit en réalité d’'une
population agée, voire trés agée.

Si I'on admet que le proxy est un bon indicateur’teapacité de décision (ce qui reste a
discuter), ces éléments permettent de découpeenaeiit les populations handicapées :
I'incapacité de décision concerne principalemeatdafants y compris lorsqu'’ils vieillissent
et les personnes de plus de 80 ans ; le handic&gumgans incapacité de décision concerne
prioritairement des personnes de 50 ans jusquaudgige.

Tableau 35 : Répartition par age et par sexe des polations des 4 profils

Profils Nombrg Moyenng Minimum | Maximum| Q1| P50| Q3| Sex-ratio (H/F
Moins de 18 ans hand. ment409 10 1 17 7| 10| 1863/37
18-60 ans avec proxy 785 37 18 60 37 | 49]68/32
Plus de 60 ans Alzheimer 282 82 60 101 88 | 87|37/63
Plus de 18 ans sans proxy 505 69,5 18 101 787|82(38/62

La répartition par sexe confirme cette nouvelldifjan. Les moins de 18 ans avec handicap
mental et les plus de 18 ans avec proxy sont aux tiers des hommes (Eideliman, 2698
Elle suggére également un rapprochement entrealedidapés vieillissants et les personnes

3 « (..) Il est intéressant de remarquer que lesbtesudu comportement sont une pathologie fortement
masculine. S’il est vrai que d’'une maniére générale note une surreprésentation des garcons dans le
établissements spécialisés (prés de 62 % de gaficangouét, 1999, p. 105]), les troubles du caractt du
comportement sont proportionnellement beaucoupfpfagients chez les garcons que chez les fille$ @2des
garcons accueillis en établissement spécialisée@b % des filles [Langouét, 1999, p. 119]). »
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ageées dépendantes, avec ou sans proxy : les fereprésentent les deux tiers de ces deux
populatiort’.

Tableau 36 : Structures familiales et nombre d’aidats familiaux des populations des 4 profils

Nb pers. diNb d'enfants danidb  d'aidantsNb de fils| Nb de filles
Nb | ménage le ménage familiaux en vie en vie

Moins de 18 ans
hand. mental 4091,38 2,51 2,01

18-60 ans avdc
proxy 7853,5 1,6 2 0,5 0,5

Plus de 60 ans
Alzheimer 2822,3 0,4 1,7 1,3 1,6

Plus de 18 ans sans
proxy 5052,2 0,4 1,96 1,3 1,2

Il faudrait donc raisonner sur trois populationfirdés a la fois par le type de handicap et par
la configuration de parenté et d’aide (cf. tabl8éy:

1) les personnes avec déficiences cognitives pasesharge par leurs parents, y compris
lorsqu’elles vieillissent

67% des moins de 18 ans cohabitent avec leurs pl@nts, 24% avec un seul d’entre eux,
plus souvent la meére; 77% ont leur mere comme yprd&% leur pére (ces calculs sont

impossibles pour les 18-60 ans qui mélangent enfargc parents et adultes avec conjoints).
Elles vivent dans des ménages de grande taill&@ @,3,5) et ont deux aidants familiaux en

moyenne.

2) les personnes tres agées avec déficiences isegnitrises en charge par un conjoint ou un
enfant cohabitant ou non

39% cohabitent avec leur seul conjoint, 43% aveenfant ou un autre membre de la famille,
18% vivent seules ; 39% ont un proxy-conjoint, 48fboproxy-enfant. Elles vivent dans des
ménages plus petits (2,3 personnes en moyennes) etoins d’aidants familiaux (1,7, soit la
moyenne pour HSM).

0 Cette répartition est a relier a la fois a la sprésentation des femmes pour ces classes d'adgai(die la

différence d’espérance de vie selon le sexe) at@rdvalence plus importante de la maladie d’Alxiezipour

les femmes, mises en évidence par les études épid§iques (plus exactement, avant 80 ans la peécal est
légérement supérieure pour les hommes ; aprés 80edla est nettement supérieure pour les femmes) :
Ramaroson et al., 2003.
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3) les personnes avec incapacités motrices saisetées cognitives aidées par un conjoint
ou un enfant non cohabitant

Elles vivent dans des ménages de 2,2 personnegavaoyenne 1,96 aidant familial.

La premiére population se caractérise par unefamdiale cohabitante, le choix des aidants
se faisant parmi les cohabitants, ce que I'on paatyser comme une incapacité a vivre seul,
et un placement en institution lorsqu’aucune cdigéibn n’est possible. Les deux autres
populations au contraire se caractérisent par dewmeks de cohabitation a distance, en
complément ou en substitut de I'aide familiale duotzante.

Que vaut la variable proxy ? Inaptitude a répormdrautres cas

Lorsque nous avons voulu explorer la différenceeeimcapacité de décision et incapacité
motrice, nOUsS NOUS sommes appuyés sur notre prmateue lors des enquétes sur les
personnes agées et sur les enfants. Nous n'avesmsngerrogé les personnes handicapées
elles-mémes mais, pour Alzheimer, un «premier axint défini par les institutions
médicales ou sociales et, pour le handicap meertakdfants, leurs parents. Nous avons donc
cru que la présence ou l'absence d'un proxy peraiettle séparer aisément les deux
populations que nous ne connaissions pas encore.

En réalité, ne pas répondre pour soi-méme correspodeux logiques différentes : une
incapacité meédicale qui se double, pour les enfatit;e incapacité Iégale. L'incapacité
légale, pour 'INSEE, s’applique a tous les enfad#smoins de 16 ans (ils peuvent répondre
pour eux-mémes entre 16 et 18 ans s'ils le souttagtesi leurs parents I'acceptent). C'est
d’ailleurs pour cette raison que nous n'avons e&snu parmi nos populations les moins de
18 ans sans déficience cognitive : ils n'ont pasaeacité |égale a décider ni a parler pour
eux-mémes. Un des cas étudiés (celui de Louis) pemmettra d’analyser ce qui se joue a 18
ans lorsque la déficience cognitive supposée pastvérée.

Quant a l'incapacité médicale a répondre, elle ritdéau pas a une incapacité de décision
puisqu’elle atteint également des personnes satffia difficultés de communication.

L’autre information fournie par I'enquéte sur leoxys était les raisons de leur présence.
Outre une gquestion sur les raisons médicales, ariable permettait de savoir si la décision
de remplir le questionnaire par un proxy venait gioxy lui-méme («le proxy dit que
I'individu ne voudra pas répondre au questionnajreu de l'aidé (« I'individu déclare qu'il
ne voudra pas répondre au questionnaire »), our@rgiole proxy répondait du fait de
'absence de l'individu.
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Tableau 37 : Raison invoquée pour la présence d'ysroxy

L'individu a moins deLe proxy dit quel’individu déclare L'individu est
Nb 16 ans (ou ses parentindividu ne voudralui-méme ne pasabsent pour un
ne veulent pas qu’libas répondre  aétre apte adurée supérieure
réponde) guestionnaire répondre 3 semaines
Moins de 18 363
ans hand. 409 11 15 2
mental (18)
88,8%
Pourcentage
(4,4%)
18-60  ans;qq 330 232 204
avec proxy
Pourcentage 42% 29,6% 26%
Plus de 60
ans 282 94 175 10
Alzheimer
Pourcentage 33,3% 62%

Pour les moins de 18 ans, la présence d'un proxsjgméfie donc rien de plus que I'incapacité
légale (sinon pour la tranche 16-18 ans). Pouplies de 60 ans avec Alzheimer, en revanche,
le proxy semble agir a la demande de l'individu (déclare sa propre inaptitude) deux fois
sur trois. Enfin, pour les 18-60 ans, le proxy skenus souvent s’interposer de sa propre
initiative. Nous avons découvert a cette occasdoprésence dans I'enquéte d’adultes (18-60

ans) en

institutions.

Les

instructions de colledsstinguent les personnes parties

définitivement en institutions (qui ne doivent p&tse enquétées dans I'enquéte HSM) de
celles qui reviennent de temps en temps chez etlesqui recouvre une distinction
institutionnelle et une distinction d’age : les smis de retraite, c'est-a-dire aussi les
personnes agées, constituent une rupture définitamedis que dans les établissements
meédico-sociaux, les adultes handicapés conserveltuavec leur ménage. En revanche, les
personnes absentes pour moins de 3 semaines détweirterrogées elles-mémes.
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Encadré 2 : La distinction ménage ordinaire/instituion

Source : Ministere en charge de la Santé, Enquéiadi¢ap-santé 2008-2009 : documents de
collecte et pondérations, HSM, « Instructions déecte 2008 »C’est nous qui soulignons)

« |l est parfois délicat de savoir s’il faut cor&ier qu’'une personne vit en ménage ordingire
ou en institution car certaines personnes alters&our en institution et séjour en ménage| La
régle est la suivante pour I'enquéte handicap/santinsidérer que toutes les personnes
échantillonnées sont en ménage ordinaire et darhdenp SAUF les personnes parJies
définitivementen institutions (essentiellement les personneiegagn maison de retraite ou
en unité de soins de longue durée : ULSD) et lesop@es parties pour une trés longue
période(au moins un an sans aucun séjour en ménage ioejiea institutions.

Exemples :
Une personne agée est partie vivre dans une mdésogtraite : elle ne doit pas étre enquétée.

Un enfant handicapé est en demi-pension dans itisSEment meédico-social : il doit étre
enquéte. ».

L’examen des consignes de 'INSEE concernant lagdason d’'un proxy, puis I'enquéte
auprés d’'une direction régionale et de quelquesdenses enquéteurs, nous ont permis de
mieux comprendre I'hétérogénéité que recouvre nariable proxy.

Des consignes avant 'enquéte aménagées en caumgudte

Les consignes aux enquéteurs distribuées avantollecie rappellent la régle légale
concernant I'age de l'individu ainsi que les regleshniques concernant I'absence (pas de
proxy si l'individu est absent moins de 3 semairtgs, compléete la définition du ménage
ordinaire comprenant les situations ou lindividst en institution alternée ou provisoire).
Elles décrivent les différents cas d’inaptitudepandre : I'absence de maitrise du francais, la
présence d'un probleme de communication importanprésence d’'un probléme de santé
important. Elles mélent ainsi I'inaptitude médicalela nécessité d’'un interpréte (en langue
étrangére ou en langue des signes) sans prendrensitiération, a ce stade, la question de
l'incapacité juridique. Elles autorisent enfin legs de proxy « qui s'impose » en déclarant
gue l'individu refusera de répondre.

On comprend bien la tension qui motive les instomst de I'INSEE : perdre des informations
ou obtenir des informations peu fiables.

En revanche, c’est en cours de collecte qu'estelégéonsigne initiale de choisir un proxy
dans le ménage. Si la personne vit seule et gstieirrarépondre, que faire ? L'INSEE autorise
alors explicitement le choix d’'un proxy hors ménageondition qu’il dispose d’informations
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fiables sur la personne. C’est par ce biais quretluit le tuteur ou le curateur. La confusi
est alors a son comble entre l'inaptitude (médicaildinguistique) a répondre et I'incapac
(Iégale) a répondre, justifiant que nous preniangrésence d’'un proxy comme un indicat
d’'une incapacité a parler, mais aussi a décider paiu

on
ité
eur

Les consignes précisent également la distinctiomeeproxy (qui répond a la place de

l'individu) ou « tiers », qui aide l'individu a répdre. Les situations d’enquéte sont en effet
caractérisées par des questionnaires passés a ltemiguéteur, 'individu et un tiers (ou un

proxy). Certains aidants non cohabitants viennergfeet au rendez-vous pris par I'enquéteur,
ce qui explique également leur disponibilité poapandre en tant gqu’aidant. L’enquéte
Handicap Santé met a mal I'idéal de l'individu autore, apte a voter, a parler, a exprimer
une opinion et a décider pour lui-méme, qui fondmsdles sociétés contemporaines le

systeme des enquétes tout comme la citoyenneté.

Encadré 3 : Les consignes aux enquéteurs concerndatdésignation du proxy

Source : Ministere en charge de la Santé, Enquéteditap-santé 2008-2009 : documents
collecte et pondérations, HSM, « Instructions diecte 2008 » p. 17-1€a typographie es
celle du document INSEE, a I'exception des passsg@synés par nous).

« 1) L'inaptitude a répondre

Si la personne désignée est inapte a répadpiestionnaire, demander a une autre pers
du ménagede répondre au questionnaire pour elle (un PROXY).

En cas d'inaptitude de I'enquété, il est essentigle trouver un proxy parce que ne pag
réaliser l'interrogation dans ce cas biaiserait lesésultats de I'enquéte.

Quels sont les cas d'inaptitudes ?
1. La personne a un probleme de santé importantgessonne grabataire)

2. La personne a un handicap important 'empéctlardommuniquer avec I'enquéteur (€
un sourd/muet s’il n’y a personne de disponiblergaarler la langue des signes)

3. La personne ne comprend pas le francais.
2) Cas ou les proxys sont autorisés

1. La personne n’est pas apte a répondre (probtéreanté important, handicap importg
non maitrise du frangais).

2. La personne a moins de 16 ans.

3. La personne a entre 16 et 18 ans, ses pardéuseme qu'elle réponde mais acceptent
répondre pour elle.

de

~—+

onne
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4. La personne est absente pour une durée supadusemaines (hospitalisation tempors
voyage a 'étranger, ...).

5. Le premier contact dit que la personne refuserdainement de faire I'enquéte m
accepte de répondre pour elle.

Le proxy n’est pas autorisé quand la personne lestrde temporairement: vous de
prendre rendez-vous avec elle pour obtenir ses s&g01%i vous n'arrivez jamais a avoir
rendez-vous avec cette personne, vous classertz pmtsonne a la variable ACCEPT
(impossible a réaliser) si vous avez réalisé le TCM

lire,

2iS

ez
de
=3

Si vous n‘avez pas réalisé le TCM, vous classer®?Al en Impossible a joindre. »

Encadré 4 : les proxys hors ménage autorisés en esule collecte

Questions-réponses en cours de collecte concerfantquestionnaire HSM €
'autoquestionnaire, p. 4

« Question 24 avril 2008

Est-il possible de faire appel a un proxy hors ngéngans le cas d'une enquétée agée att
d'Alzheimer ? Le proxy qui se propose est le curaizar la vieille dame esbus curatelle.

Réponse Le curateur peut répondre.
Question 05 mai 2008

Préciser si Igroxy doit étre forcément un membre du ménage. Un voigiami ou autre, qu
connait bien la personne HSM, peut-il étre proxy ?

Réponse :Le proxy est une personne guéut répondre totalement a la place de lI'enquété
Il faut cependant que l'enquétéit d'accord et que le proxy connaisse tres kaewié de
I'enquété:exemple: une mére qui vient aider sa fillerm&@me une voisine qui vient chag
jour apporter de l'aidea la personnelUne tierce personne est une personne qui répor
présence de l'enquété et qui apporte son laidei I'enquété éprouve quelques difficulté

einte

ue
d en
S a

répondre. »

Le point de vue d’une direction régionale : restss et enquéteurs

L’enquéte aupres d’'une direction régionale (tr@isponsables puis cing enquéteurs) permet
de compléter ces documents d’enquéte. Voici comnesntesponsables départementaux de
'enquéte que nous avons pu interroger envisagemuestion du proxy : « Il y avait des

handicapés tres tres lourds, inaptes a avoir uneecsattion, on a interrogé les parents. Grosse
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charge émotionnelleAfmélie, 'une des enquétrices interrogées, diradatraire : c’est plus
facile quand il y a un tie)s Deux cas ou les enquétrices ont appelé ».

Deux cas de figure se dégagent : les proxys gloin e mot de Denf, « répondent pour les
autres » et les traducteurs-interpretes, parfoissens propre (un cas de personne non
francophone, un cas de langage des signes). Liectead représente un auxiliaire fiable pour
'enquéteur, tandis que le porte-parole risqueaite fecran.

Christian a beaucoup de souvenirs des proxys, gldgisse de I'enquéte HSA, HSI ou
d’autres enquétes. La question l'intéresse : «tQiagprobleme de linguistique. La personne
dit ‘Je’ ou bien ‘II' en parlant de la personne queus devons interroger ». Voici deux cas
polaires, un porte-parole qui impose sa visionateses, un traducteur fiable :

- Un pére qui surestime les capacités de son filglibapé : « Je vous raconte un cas
[une situation rencontrée pendant I'enquéte HSBsCquelgu’'un qui n'avait aucune
motricité, le pére s’était déplacé (pour I'enquéle)fils avait une attaque cérébrale. Il
bougeait juste un doigt pour son ordinateur, il pmmiquait avec son pere comme c¢a.
L’enquéte a eu lieu, on était quatre, le pérefitimére en chef (il ne finit pas la
phrase : lui et moi). Le proxy par amour paterh@l éssayé de donner vie a son fils.
Le pere était plus enthousiaste. L'infirmiere eefotait la au début, elle m’a dit que
ce n’'était pas vrai ce que disait le pére, maisrest déclaratif alors j'ai pris note de
ce qui lui (le pére) disait. Méme si c’était coulicdoire avec la réalité (que je voyais).
Le pere donnait de I'avenir a son fils. Lui il nentmunique pas. Il faut bien se
contenter d’'un proxy. »

- Une infirmiére traductrice : « L'infirmiere en chefi était malentendant, il parle pas,
il bégaie. Je lisais la question. L'infirmiere eme€ elle reprenait la question, elle lui
expliquait, effort pédagogique, ¢a a pris plusatags, pour que lui comprenne bien le
sens de la question. Elle était outillée, elle patk langage des signes. Puis elle me
donnait la réponse. »

Béatrice se souvient également de deux cas polaitass le premier, elle fait d’emblée
confiance a I'épouse, proxy et aidante, dont edldgge d’ailleurs l'attitude normative vis-a-
vis de son mari ; dans le second, I'affaire metuaniere I'existence de proxy porte-parole et
tuteur, et témoigne d’'une certaine violence envengjuéteur.

- Une proxy aidante avec laquelle I'enquétrice syimigat: « Je me souviens d’un cas,
un gros cancer des poumons. Sa femme s’en occligaihtinuait a fumer, il avait le
cancer parce qu’il fumait sans doute. Je n'ai pgriogé ce Monsieur, je ne pouvais
pas. La liste des médicaments, sa femme étaitdaecourant. Ills avaient vingt ans
d’écart. Je I'ai interrogée deux fois, une comnexpr une comme aidant ».

- Une fille autoritaire : « Un deuxieme cas. Une datium certain age, qui vivait toute
seule. Sa fille habitait dans le méme immeublexy’'depas pu interroger la dame en

*LVoir la partie 1 pour la description des enquéténiterrogés.
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I'absence de la fille. Ca a été chaud. J'ai comréemdaire I'interrogatoire (sic), on
m’'a mise a la porte, vous n'avez pas le droit. V@awez on y va souvent a
I'improviste. Elle (la vieille dame) m’avait laissntrer. Et puis la fille : interdiction
de me recevoir. Elle avait la tutelle. Finaleméautdliscuté avec la fille et j'ai pu faire
I'entretien mais avec toutes les deux ».

Ce cas montre tout l'intérét a étudier lattitudes dateurs. L'INSEE a mis au point un
protocole adapté a la présence de tuteurs : « [Rageestionnaire HSM, la question ‘étes-
vous sous tutelle’ permet de récupérer les coorglesdu tuteur, on fait un courrier au tuteur,
‘Si VOUS VOusS opposez, nous prévenir, sans répandmut de XX jours, ok’ », expliquent les
responsables départementaux de I'enquéte. Noushdrens par la suite a disposer de
données archivées pour comprendre pourquoi, datarsecas, les tuteurs s’interposent et
dans d’autres non. Il s’agit la en effet non plugné’ désignation informelle de I'aidant par
son aidé, comme le prévoit 'enquéte HSA, mais loierda désignation juridique d’'un porte-
parole et des effets pratiques de cette désigndtiore s’agit plus de tester la fiabilité des
données sur les aidants mais bien d'étudier latadligation d’'une relation d’aide
profondément ambivalente (Tronto, 2009).
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2. Les blocages de la post-enquéte

Effet de protocole, effet de changement de sitoatio

Comparer la circulation de I'enquéteur INSEE avellecde I'enquétrice « post-enquéte »
permet de souligner a quel point les résultatsadgokt-enquéte sont tributaires d’un retour
deux ans apres (on ne voit pas les mémes pers@anes que l'organisation de l'aide a
changé) tout autant que de différences de protode@lequétrice post-enquéte n'a pas été
recue de la méme facon que ne I'a été 'enquéfdBEE, elle n'a pas insisté de la méme
facon pour rencontrer les personnes de I'entourage)

Nous avons obtenu 92 fiches adresses pour rédéiseost-enquéte. 10 fiches adresses
correspondaient a des populations de catégoriersdpnes agées avec troubles cognitifs), 25
a des populations de catégorie 2 (enfants avecidegnanental), 24 a des populations de
catégorie 3 (18-60 ans avec proxy) et 33 a des lagtipns de catégorie 4 (adultes avec
dépendance physique). Sur ces 92 fiches adresserit pas été traitées. Nous avons ainsi
réalisé I'enquéte a partir de 70 fiches adresseésfiches adresses correspondant a des
personnes agées avec troubles cognitifs, 14 camespt a des enfants avec handicap mental,
21 correspond a des personnes de 18-60 ans aveg gir@8 correspondant a des adultes
avec dépendance physique. Cependant, I'accés gopetations ne s’est pas réalisé dans les
mémes proportions ni selon les mémes modalitésucsamble que I'on puisse expliquer
aussi bien par les changements de situation, quit pas manqué d’apparaitre en deux ans,
que par les effets liés aux différences de prowod@nquéte.

Le protocole d’enquéte consistait a envoyer toabdid un courrier explicitant le principe de
la post-enquéte puis, quelque temps apres, a ¢entbes personnes par téléphone. Le
dispositif contenait donc en lui-méme quatre momitentiels de blocage de I'enquéte
avant méme de pouvoir analyser la circulation deduéteur :

- Moment 1 : la personne peut ou non étre jointecparrier

- Moment 2 : une fois le courrier regu, la personnet @@peler ou non pour refuser

'enquéte

- Moment 3 : la personne peut ou non étre jointeg@phone

- Moment 4 : une fois contactée par téléphone, laqmere peut ou non refuser I'enquéte
Cing fiches adresses ont été écartées au mompnouf tfois d’entre elles, le courrier nous est
revenu, et pour les deux autres, le déces noud sigttalé€), trois autres au moment 2 (trois
personnes ont appelé apres avoir recu le coumiar gignaler qu’elles refusaient de participer
a I'enquéte) et 32 n'ont pu étre jointes par télégh@ans 24 cas le numéro de téléphone était
introuvable et dans les 8 autres cas nous n‘avamsaig obtenu de réponse au téléphone).
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Enfin, pour les 24 personnes avec lesquelles noosngs effectivement parvenues a entrer
en contact, seules 17 ont accepté de participepadt-enquéte.

Cependant, si la procédure d’accés aux enquétésipliail les moments de blocage
d’enquéte, elle ne semble pas avoir conduit a aroasement de ces blocages : les personnes
injoignables par courrier I'étaient également @déghone, les personnes qui ont appelé pour
refuser 'enquéte, I'auraient tres probablement atant refusée par téléphone.

Les difficultés d'acces aux enquétés sont donc klemantage liees aux effets des
changements de situation qu’ont rencontrés les &aguau cours des deux années qui
séparent 'enquéte HSM-HSA de la post-enquéte opuedfiets de protocole.

En effet, si I'on compare les effets du type dedieap, de 'dge ou du mode de réponse (seul,
avec un tiers ou un proxy) et les blocages d’ergjuét

- on constate que lorsque la personne HSM est ursomee agée avec des troubles
cognitifs, la prise de contact s’est systématiqueragérée impossible (7 cas sur 7) au
moment 3 : il n’a jamais été possible de les janplr téléphone. Elle a été également
plus difficile et dans des proportions équivalentasque la personne HSM est un
enfant avec un handicap mental (11 cas sur 149rsque la personne HSM a entre 18
et 60 ans et a répondu avec un proxy (17 cas JuC2pendant, dans ces derniers cas,
les refus ont été plus souvent directs (deux apgeiés réception du courrier, deux
refus aprés communication téléphonique). Dans dssoti la personne HSM est un
adulte avec une dépendance physique, la prise mkaatcs’est avérée relativement
plus aisée puisqu’elle n’a pu aboutir que dansudeseent » 18 cas sur 28 (dans ces
cas également, on observe une proportion impor@ateefus directs : un cas apres
réception du courrier, trois cas apres appel tél¢ipje).

- L'age semble cependant peut influer sur les suoades échecs de la prise de contact,
on peut toutefois remarquer que proportionnellememe fois le contact téléphonique
établi, les refus sont moins fréquents lorsqueelagnne HSM est une personne de 18
a 60 ans, avec ou sans proxy (2 cas sur 9).

- On remarque enfin que le contact a été plus dfigiétablir (par courrier tout autant
gue par téléphone) dans les cas ou la personne &f&jdondu avec un proxy (29 cas
sur 42) et dans des proportions moindres mais abpnites dans les cas ou I'enquété
avait répondu seul ou a l'aide d’un tiers (respectient 9 cas sur 18 et 5 cas sur 10).
En revanche, une fois le contact téléphonique ietblprésence d'un tiers semble
favoriser la prise de contact (seulement un callalgage sur cing) tandis que le fait
de répondre seul et plus encore le fait qu'un praityrépondu a la place de la
personne HSM parait accroitre le risque de blo¢ageas sur 8 lorsque la personne
HSM a répondu seul, 4 cas sur 11 lorsqu’un prosgpandu a la place de la personne
HSM).

Le type de handicap, la présence d’un tiers etmaeiere secondaire, 'age semblent avoir des
effets importants sur la prise de contact. Ceuliffices s’expliquent en partie par ce retour
deux ans apres I'enquéte HSM-HSA. Entre tempsidatson de la personne HSM (niveau de
dépendance et prise en charge) a pu considéraliévauoer et influer sur la prise de contact
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lors de la post-enquéte, évolution d’autant plusbpble que la personne HSM était une
personne agée avec des troubles cognitifs ou ursomp®e avec proxy (situations les plus
susceptibles de se détériorer). En deux ans, fopee HSM a pu décéder, déménager ou étre
placée en institution. Dans les situations avec ygro&lui-ci peut ne plus étre en mesure de
répondre (dans les cas ou le proxy était un pargétpar exemple), un nouveau proxy peut
apparaitre et ne plus accepter le principe de liéteg un enfant mineur au moment d’HSM
peut reprendre la maitrise du discours sur lui-m@&mneefuser 'enquéte. Par ailleurs, de
nombreux refus, formulés par la personne HSM elenm ou un proxy, ont été justifies soit
par le manque de temps a consacrer a la post-enspi€par la déception de n’avoir vu leurs
propres situations s’améliorer a la suite de lampgee enquéte. On peut ainsi faire
I'hypothése que les tiers s’autorisent moins a mflisnquéte (ils ne parlent pas nomde la
personne HSM de la méme maniere que la personsenéline ou son proxy) et semblent
davantage désireux d’étre utiles a I'évolution daestitutions (c’est ainsi gu’ils ont
frequemment explicité leur accord).

L'une des différences de protocole entre I'enqudeglips et la post-enquéte concernait la
définition du périmétre des cas. En effet, I'enquBtedips cherchait systématiquement a
rencontrer tous les aidants, mais aussi tous légésbalimentaires des personnes aidées
(qu’ils aident ou non), partant du principe quaeebligation juridique les intéressait de fait
a la situation de la personne et a I'efficacitédlaleonfiguration d’aide mise en place autour
d’elle. Dans la post-enquéte en revanche, comms tdanquéte HSA, l'objectif était de
rencontrer les aidants, désignés comme tels gagrkonne aidée ou son proxy. Si ce focus a
permis de bien saisir les configurations et leyrsachiques a court terme, on peut penser que
rencontrer des obligés non-aidants aurait permismdeux comprendre comment les
apparentés, impligués ou non, anticipent la questgsentielle du remplacement des aidants
s’ils venaient a se trouver défaillants. On augaitsi aimé avoir I'opinion, qui semblait
accessible, de la grand-mére de Sonia, obligéesatamire bien qu’agée. On aurait aussi aime
avoir celle du pere de Camille, déclaré comme ndand par la méere, mais concerné au
premier chef si celle-ci ne pouvait plus se troweipremiere ligne.

Les caractéristiques des cing enquétrices de lagmugiéte ont certainement joué sur leur
circulation dans les cas et sur la nature des dmnrexueillies. Une enquétrice plus agée, qui
a réalisé le seul cas de Mme Monnet, n’a pas étilis guide d’entretien et, prise par sa
découverte de I'autonomie apparemment completeeddgmsonne en fauteuil roulant, n'a pas
insisté sur les aidants informels déclarés dans H®W&de de rémunération, changements
apres la retraite de Mme Monnet). Une enquétricesnexpérimentée, qui a réalisé plusieurs
cas dont celui d’Ali Maani, a respecté le guidentfetien mais a surpris certains enquétés en
instaurant d’emblée une relation personnelle (g&tegportés lors d’'un premier entretien) et
a tenté, en vain, de jouer de ses compétenceddiigues en dialecte algérien pour lever la
position de proxy d’Ali Maani aupres de son époagkante. Selon leurs disponibilités, les
trois autres enquétrices ont plus ou moins ingisté circuler auprés des proches. Elles ont
utilisé un guide d’entretien mais n’ont parfois gasendiguer les prises de parole d'un aidé
(Louis) ou d'un aidant (Norbert, le compagnon dseifi®). Elles ont donc, globalement,
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moins bien maitrisé les interactions que les emqugtINSEE, mais le jeu de la post-enquéte
était aussi d’entendre ce que les enquétés soigmiitdire, et non seulement les réponses a
des questions préétablies

Par la suite, nous avons renoncé a analyser ceygaa des raisons anecdotiques (manque de
disponibilité de I'enquétrice au moment de la réidacdu rapport). lls n'auraient cependant
pas changé I'équilibre des cas traités : trois ttkerux étaient des personnes de plus de 75
ans sans proxy, deux des mineurs avec handicapaméht&me si nous ne l'avions pas
prévue, I'absence de personnes agées avec dééisiengnitives et proxy n'a pas géné notre
démarche d’ensemble : ce sont les cas que nousissons le mieux par 'enquéte Medips,
et nous souhaitions avant tout explorer de nouvsikeiations.

Dans la suite de ce rapport, il sera donc questoitement des enfants handicapés mentaux, y
compris lorsqu’ils vieillissent (5 cas analyséd)des adultes et retraités sans proxy (7 cas
analysés). Il nous a semblé utile de séparer lestedles (4 sans proxy, 4 avec proxy) des 4
cas pour lesquels lintérét de la post-enquétedadtsiargement dans la dynamique des
situations, permettant d’analyser ensemble la turestes décisions de prise en charge et
celle de la capacité de décision de la personrézaid

On trouvera les guides d’entretien en annexe. bé®ieens ont été menés de maniere non
directive. Les themes listés dans la grille d’etigre n’ont pas toujours été abordés dans le
méme ordre et nous avons laissé la place a desoggements de la personne enquétée qui
n'étaient pas prévus par ce guide. De méme que anaurss travaillé de maniere réflexive sur
la circulation des enquétrices dans les entourdgesgelations d’enquéte qui se sont nouées
entre enquétrices et enquétés ont été utiliséeslelmanalyses (Beaud, Weber, 2010)
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Tableau 38 : Récapitulatif des cas analysés

Criteres utilisés Cas analyseés Age Changements
HSM
HSM-Post-enquétes

ALZHEIMER PLUS DE 60 ANS
Déficience : « maladie d’Alzheimer »
Et: AGE de l'aidé > 60
Et : REPOND = 3 (présence d'un proxy|
HAND. MENTAL MOINS DE 18 ANS | Edouard* 16 ans > 18 ans
Déficience : « handicap mental »
Et: AGE de l'aidé < 18
Et : REPOND = 3 (présence d'un proxy| Louis* 15 ans> 18 ans, proxy s'efface
AVEC PROXY 18-60 ANS Sonia* 31l ans
AGE de I'aidé compris entre 18 et 60 Camille* 26 an
Et : REPOND = 3 (présence d'un proxy| Mélanie* 46 a
SANS PROXY PLUS DE 18 ANS Mme Monnet* 62 ans
AGE de l'aidé > 18 M. Heursault* 38 ans
Et : ADL=7 (ne peut s’asseoir et se leyavl. Abdelkrim* 28 ans
d’un siege seul)

Ali Maani 71 ans
Et : REPOND = 1 ou 2 (répond seul pRobert Belon* 79 ans
avec l'aide d'un tiers) _

Josette Weiss* 72 ans

Lydia Saedi* 39 ans | Tiers devient proxy

* Cas analysés dans la partie « La dynamique testisins »
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Principes d’analyse des cas. Acces a la parolepstoité de décision

Ces 12 cas de revisite ethnographique que noussguom@nalyser n’ont évidemment aucune
prétention a la représentativité. Cinq d’entre rans permettent de tester le transfert de nos
hypothéses, construites a partir de la maladieztiidimer et du handicap mental des enfants
mineurs, vers le handicap mental des enfants igmalhts. Les sept autres cas soumettent ces
hypothéses a I'épreuve de I'absence de proxy.

Obligation alimentaire et assignation morale

C’est pour des raisons théoriques que I'équipe predcomposée d’économistes et de
sociologues, avait choisi en 2000 de travaillerdas personnes atteintes de troubles de type
Alzheimer. En effet nous cherchions a modélisgurise de décision concernant une « cause
commune », la personne agée dépendante, et vosiimpdifier notre raisonnement. Prendre
en compte les personnes mobilisées dans l'aiderffset professionnels), mais aussi les
obligés alimentaird$ pas forcément mobilisés, représentait une gagéwrssi renoncer a
prendre en compte le point de vue de l'aidé, p@oohomiste renoncer a écrire sa fonction
d’utilité, représentait une simplification appréuia

En économie, nous avions le choix entre deux tgeesiodeles : le modéle unitaire altruiste
(ou un seul agent, le chef de famille, décide evarie compte de I'utilité de I'aidé) ; des
modeles de théorie des jeux, ou la décision de ehgmueur, aidé exclu, dépend de la
décision des autres. La simplicité du modele atew qui correspond peu ou prou au modele
meédical de « l'aidant naturel », renommé plus tadthidant familial » — ne rendait pas
compte de la complexité des relations observéesqgdes plusieurs obligés alimentaires
coexistent (ce qui est le cas général).

Les premiers résultats statistiques obtenus soguiéte Medips nous ont permis de décrire
sans simplification abusive (sinon celle-la) le ddonnement des groupes de parenté. Nous
avons pu distinguer trois grands cas de figure :

1) il existe un obligé alimentaire unique (un quies cas Medips), par exemple un conjoint
sans enfant ou un enfant unique de veuf ou de vewedui-ci est alors confronté a la
douloureuse alternative de devoir se consacrer &dal prise en charge de la personne
dépendante ou de I'abandonner, mettant alors éinspérestime de soi ; nous I'avons appelé
parent piégéc’est-a-dire « piégé » par I'obligation alimenéi

2) il n’existe aucun obligé alimentaire (10% deget@ants a domicile selon plusieurs
enquétes) ; un tiers non obligé (un parent éloigmé,ami, un voisin, voire un aidant
professionnel), peut alors prendre sur lui la respbilité de la personne dépendante au nom
du principe d’assistance a personne en danger ; prop®sons de I'appelg@roche désigné

2 'obligation alimentaire, inscrite dans le Codeilcilie entre eux les conjoints, les ascendantdescendants
directs et parfois leurs conjoints. Pour les lienfre obligation alimentaire et sentiments de péremir Weber
et al., 2003 ; pour I'analyse de I'application tligation alimentaire, voir Gramain & Wittwer, 26.
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(c’est-a-dire « désigné » par les institutionsds cas permettent d’étudier le consensus social
qui déplace la responsabilité d’une personne dépeadde la « famille » vers un tiers, de
I'obligation alimentaire vers I'assistance a persmen danger.

3) il existe plusieurs obligés alimentaires engggliels s’effectue une répartition de l'aide ;
'économiste peut alors analyser cette répartiiwac les outils de la théorie des jeux et le
sociologue I'examiner en termes d’intériorisatiors dmntraintes morales et d’assignation
différentielle au réle d’aidant. Nous parlons aldtaidants assignés

Ces trois concepts parent piégé, proche désigné, aidant assigngardent leur pertinence
pour I'analyse des cas avec proxy de la post-eeqd&M, notamment pour comprendre la
solitude des meres et la transmission de la tudiglies le cas du handicap mental des enfants
vieillissants. En effet, alors que les personngé&edge sont que 10% a n’avoir aucun obligé
alimentaire, les enfants vieillissants, d’abordspéan charge par leurs parents (obligés
alimentaires), finissent par perdre leurs pareats ®voir ni conjoint ni enfant. Les freres et
sceurs sont alors en premiere ligne lorsqu’ils emist ils sont confrontés a la décision
douloureuse d’accepter la transmission (cas Edowardje la fuir (cas Sonia, cas Camille).
Un cas de transmission heureuse (cas Mélanie) mdmtsérénité des parents (eux-mémes
lourdement dépendants) lorsqu’'un proche (ici uréceniassistante sociale) assume cette
responsabilité : « on n’est plus concernés », thgen

Le point de vue de l'aidé

La grande surprise de la post-enquéte HSM, pour, itat de rencontrer des personnes sans
incapacité de décision (les majeurs sans proxyg¢ au sans aide déclarée. Nous avons
egalement d0 nous interroger sur la différenceeeldrproxy dans I'enquéte HSM et le
premier contact dans I'enquéte Medips. Nous avamg ghu lever le voile simplificateur jeté
sur la personne aidée, exclue du jeu dans I'enddétips.

La question de la circulation de I'enquéteur a dpns deux nouvelles dimensions : d’abord
en amont de I'enquéte, au moment de la désignatioproxy par I'INSEE ; ensuite lorsque
les blocages de I'enquéte provenaient de la persbandicapée elle-méme : donne-t-elle
acces a tous ses obligés alimentaires ? a towsd=ads ?

L’'analyse des cas ou l'aidé n’est pas exclu du jamire le contrble entiérement, enrichit
'analyse de la relation d’aide. Relation désétudle par excellence, comme le don (Mauss,
2007), I'aide comporte une part de violence : vioke de I'aidant lorsqu’il dépossede l'aidé
de sa capacité de parole et de décision (cas ddakdiss, voir un cas analogue mais plus
complexe dans Weber 2012); violence de l'aidé qwik prive l'aidant d’expression
autonome, dont l'accés a la parole face a I'enquéést un indice (cas Abdelkrim, cas
Maani). Les meres d’enfants handicapés sont paddremhent averties de cette violence
potentielle : aussi les voit-on traduire la pardie I'aidé (cas Sonia), voire leur donner
ostensiblement la parole (cas Louis). On compremnelxy dés lors, que le refus de cette
violence passe par un refus de toute relation d’éeéds Mme Monnet, cas M. Heursault),

124



autonomie conquise dont les conditions matérie(leguipements, aide professionnelle)
relevent des politiques publiques.

La dynamique des situations

Enfin, nous avons pu analyser la dynamique desatgins et étudier les moments de
transition. C’est la richesse des cas portant ssrehfants vieillissants, qui permettent de
comprendre le processus difficile de la transmissiena tutelle a des tiers, parents éloignés
ou freres et sceurs. Trois cas permettent égaletientlier la transition entre deux statuts de
l'aidé : la privation de sa capacité de décisi@uigale, dans le cas Josette Weiss), sa mise en
guestion, dans le cas Robert Belon) ou au contsaineacces a la décision (cas Louis). Le cas
de Josette Weiss, réduit a deux personnes, glmetompagnon, d’abord « tiers aidant » puis
« proxy », présente dans toute sa pureté le baseuntedu rapport de forces entre aidé et
aidant. Pour les deux autres cas, le « jeu » ¥sarabst a son degré maximal de complexité.
Tout bouge en méme temps : I'assignation difféedietides aidants (entre mere, pere, sceur
pour Louis ; entre épouse, fils, belle-fille pouolert Belon) ; la capacité de décision de
I'aidé (acces a l'autonomie pour Louis, perte dugimie pour Robert Belon). lls permettent
de comprendre comment se reconfigurent des maisenlioésque ce qui change d'abord,
c’est la situation de l'aidé. Le cas de Lydia Saedfin, permet de réfléchir sur I'organisation
mise en place pour conserver son statut de méraeafemme « seule » et lourdement
handicapée par une maladie évolutive, qui apparis proxy dans I'enquéte HSM, mais
répondant avec l'aide d’un tiers, alors que saciépde parole parait largement fictive.

Encadré 5 : L’anonymisation des cas ethnographiques
Dans la rédaction des cas ethnographiques, tousolas de personnes et de lieux ont|été
modifiés.

Quand cela s’est avéré néecessaire pour garantioriidentialité, certaines caractéristiques
des personnes et des groupes de parenté évoquédéontodifies, dans le respect des
conclusions scientifiques établis sur les cas oaigx.

Les noms fictifs des personnes HSM ont été chdisismaniére a indiquer la position depuis
laquelle ils répondent a I'enquéte :

- Pour les personnes en position d'« enfamtest-a-dire sans conjoint, sans enfant et dont |
mere est proxy pour 'enquéte, on utilise le prérszml.

- Pour les personnes en position de non-enfanpapent seules pour elles-mémen utilise
« monsieur » ou « madame » suivi du nom de famille.

- Pour les personnes en position de non-enfant dlantres personnes parleon utilise le
prénom suivi du nom de famille.
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3. Le point de vue de laidé: les conditions
économiques de I'autonomie

Les situations de dépendance liees a un handicgpitéo(terme utilisé dans les cas de
maladie d’Alzheimer) ou mental (terme utilisé ptag enfants) comportent généralement une
incapacité a communiquer, réelle ou supposée, @gitihe pleinement la présence d’'un
proxy, en situation d’interpréte, de porte-parolede tuteur légal. Lors de la post-enquéte,
comme nous le désirions, nous avons pu étudiersigjations d’adultes sans proxy qui nous
ont permis de nous interroger sur le point de va&agersonne aidée.

Nous traiterons d’abord deux cas d’'adultes sansypopx, lorsque nous les rencontrons,
affirment leur autonomie et bloquent volontairemeatces a leurs aidants : Mme Monnet
(65 ans), M. Heursault (40 ans).

Nous analyserons ensuite un cas d’adulte sans mjokysans en bloquer complétement
I'acces, ne nous laisse pas rencontrer son corgeirit: M. Abdelkrim (31 ans).

La capacité de décision de ces trois personnes$ &a’@sicun moment remise en cause, par
elles-mémes, par I'enquéteur ou par I'entourager lpoint de vue est donc bien affirmé. Il
donne acceés a la diversité des enjeux économigqassnus du travail ou de la retraite, accés
aux prestations, difficultés de logement et d’empknte assurantielle.

Nous réservons pour la derniére partie (la dynaenides situations) les trois derniers cas

d’adultes sans proxy, dont la capacité de décisgindiversement mise en cause : Robert
Belon, une personne handicapée de longue datd’demncée en 4ge amene a reconsidérer a
la fois la configuration d’aide et la capacité deisién ; Lydia Saedi, dont la prise en charge

familiale et professionnelle permet de préserveaism quel prix, le statut de mére ; Josette
Weiss, dont le compagnon passe du statut de tezkiade proxy.

S’en sortir sans aide : Mme Monnet

Mme Monnet s’intéresse a notre enquéte mais en ni@émes s’en méfie. Lorsqu’elle recoit
notre lettre, elle appelle pendant la permanence @eir des « précisions sur deux points ».

D’abord la question de la « recherche sur I'entgers, annoncée par la notice explicative.
Elle est handicapée, en fauteuil roulant, mais & tois en ceuvre pour étre parfaitement
« autonome ». Elle fait en sorte de ne pas sdlidés personnes de son entourage ; si
I'enquéteur va les voir a son propos, cela « ramgten cause ». Elle a peur notamment que
'enquéte soit «un porte-a-porte dans son immewnblElle réagit & la phrase ou nous
annoncons chercher a voir d'autres personnes «ngoanstituer une vue d’ensemble que la
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personne elle-méme n’est pas toujours en mesudemniger ». Elle est la mieux placée, et la
seule concernée, pour décrire sa situation.

Ensuite la question de I'enregistrement sur baraere. Dans le cadre de son travail a
'Education nationale, elle a déja répondu a desnalistes qui ont enregistré et ensuite cité
ses propos dans un article, hors contexte et sflerdéformés. L'enquétrié&la rassure en
lui disant d’abord qu’elle peut refuser I'enregesirent, ensuite que les conditions d’utilisation
de ses propos seront différentes (articles scignés, fidélité dans la retranscription des
propos, anonymat, confidentialité). Mme Monnet t®@la recherche utile et intéressante, elle
considére qu’il est important qu’elle transmetten sxpérience puisqu’elle est handicapée
depuis I'age de quatre ans et a connu beaucouphdegements (notamment dans le
traitement administratif du handicap) au coursaleis.

Lorsque nous la rencontrons en 2011, Mme Monné& am8 et elle est retraitée depuis deux
ans. Elle a été atteinte de la poliomyélite a I'éiged ans : « ma vie a basculé », dit-elle. Elle
est restée paralysée des jambes et a une failolassdes bras. Elle se déplace en permanence
en fauteuil roulant. Elle a fait ses études danlyc#e spécialisé pour les handicapés moteurs,
au sein d'une structure hospitaliere. Elle a eespibursuivi des études universitaires et
obtenu le CAPES de Lettres. Aprés une breve expegidans un lycée ordinaire, elle a passé
sa carriere dans le lycée ou elle avait été éleve.

Fille unique, elle a vécu avec son pére et sa mesgu'a leur mort. Elle a été la cause
commune de la maisonnée de ses parents depuisladienaleur vie entiére, toutes leurs
décisions matérielles, notamment en termes de legerfurent orientées par son handicap.
L’'achat de I'appartement ou elle habite aujourd*hin rez-de-chaussée, proche de son lycée
— a été une décision commune, difficile financieezaim(sa mere ne travaillait pas, son pere
était petit fonctionnaire et complétait les revemusménage par des activités rémunérées,
sans doute au noir). Lorsque ses parents ontiyvedi# les a pris en charge entierement. Elle a
eu une longue liaison sans fonder pour autant amglé. Elle a souhaité avoir un enfant et
dit combien ce lui fut difficile d'y renoncer.

« Plus de droits, moins de pouvoir »

Lorsque I'enquétrice se rend a son domicile, etleepte d'étre enregistrée et analyse sa
situation au cours d'un long entretien non dirige @le revient sur I'ensemble de son

existence, en insistant sur les conditions matés&le son autonomie, sur les difficultés a étre
une « enseignante en fauteuil » et sur ses déraglis les administrations en charge des
personnes handicapées. Elle conclut par une pliosise: depuis la loi de 2005, dit-elle,

« nous avons plus de droits mais moins de pouvdille condense dans cette formule les
difficultés croissantes qu’elle rencontre dans sapport aux institutions spécialisées mais
aussi la disparition des arrangements pratiqueti(iee n’est pas le sien mais bien le nétre,
voir Eideliman, Gojard, 2008) qui lui permettaieainsi qu'a ses nombreux amis en fauteulil

“3 Dans un souci de confidentialité, nous avons @édilne pas nommer les enquétrices.
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roulant, de bénéficier de la compréhension atterdwecertains salariés d’exécution. C’est
bien la question des procédures qui est en jea.delhne une anecdote significative : voulant
se rendre dans un commissariat avec une amie yhligesence de deux marches lui interdit
d’entrer. Son amie s’adresse alors a l'agent delegan lui demandant de bien vouloir
descendre ces deux marches pour lui parler. L'agduase : il n’a pas le droit de quitter son
poste.

Elle veut également témoigner de ses difficultésdoielle a di changer de voiture.
L'aménagement de ses voitures pour la conduite ibapée avait été remboursé par la
MGEN lorsqu’elle était en activité. Peu de tempardvsa retraite, réalisant qu’elle n’avait
plus la force nécessaire dans les bras pour leférardu fauteuil dans la voiture, elle a
commandé une voiture équipée d'un robot, ce qudauble le prix. La MGEN l'a alors
adressée a la MDPH. Aprées de nombreuses tentgpoes obtenir le certificat médical
nécessaire, elle s’'est vue répondre qu'elle n'‘apas droit a ce remboursement, « bien
d’autres personnes étant dans des situations dfiglel qu’elle ». Elle a conservé tous les
courriers qui ont abouti a ce refus, sur une pérdmideux ans.

La question de l'aide

Lors de I'enquéte HSM, elle avait déclaré commemii@k)s deux voisin(e)s de 70 ans et 30
ans dont elle ne parle pas lors de cet entretigmigti’ailleurs, n’ont pas participé a 'enquéte

HSA, ainsi qu’une aide professionnelle dont ellalma rien. Sa retraite étant intervenue entre
temps, il est possible qu’elle ait cessé de rec@udette aide professionnelle, a la fois parce
gue ses contraintes horaires ont disparu et pareesegsi revenus ont baissé. Elle explique
avoir eu recours, tout au long de sa carriere psidanelle, a une voisine qui sortait sa
voiture du garage, en hiver, lorsque la pente étgit dangereuse pour qu’elle le fasse seule.
Elle lui donnait la piece, dit-elle. Elle s’étaix@iquée par téléphone sur sa crainte de voir
'enquéte aupres des « aidants » remettre en cawmserganisation. Il est par ailleurs possible
gu’elle craigne une dénonciation concernant un ésritavail non déclaré. Elle n’a pas de

femme de ménage et commence a s’inquiéter de soir ag®mment trouver une maison de

retraite adaptée a son cas ?

Lors de l'entretien, on voit se préciser une reveattbn d’autonomie qui passe aussi par
I'affirmation qu’elle est seule habilitée a décrie situation. Tres sociable, Mme Monnet a de
nombreux amis valides et invalides. Elle a particge loin, a des associations de personnes
handicapées mais s’est détachée du milieu militAntienne professeur de frangais, elle
maitrise remarquablement la langue, y compris petleelle aime écrire. Elle accorde une
grande attention aux questions économiques etnewar ses choix de consommation,
motivés par un budget serré. Une expérience rétargathousiasmée : a soixante ans, elle a
appris a nager et raconte I'extraordinaire sensakiliberté qu’elle a alors éprouvée.

La relation d’enquéte évolue vers une possibiléé&cdopération. Lorsque I'équipe lui envoie
deux de ses publications sur le handicap et lardigree, Mme Monnet en apprécie le ton, le
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respect des différents points de vue, et se diepéarticiper a une éventuelle publication
collective. Alors méme qu’elle ouvre, pour I'équipéacces a I'expérience du handicap
moteur, sa proximité avec I'enquétrice, faite dnét et de respect mutuel, se fonde sans
aucun doute sur une proximité sociale, cette dexnigvant elle-méme dans un milieu
d’enseignants du secondaire.

Complément : un rentier autonome, M. Heursault

Une fois mis en évidence les liens entre 'autororonquise — par le soin apporté a ses
conditions matérielles, voiture, appartement —eeteffus de la relation d’aide, le cas de M.
Heursault nous a semblé pouvoir s’interpréter demsémes termes.

Certaines différences sont pourtant importantesHBuUrsault est plus jeune, il a 40 ans en
2011, lors de la post-enquéte. Il déclare descditiés quotidiennes plus sévéres, notamment
pour s’habiller et se déshabiller seul, couper sarnture et se servir a boire seul. Il est
tétraplégique, suite a un accident du travail finlales années 1990. Alors que Mme Monnet
n'a aucun parent, Mr Heursault dispose d’'un engifamilial relativement nombreux. Sa
mere est encore vivante ; il a des fréres et setuts plusieurs jeunes neveux. Pour lui aussi,
tout a basculé lors de I'accident, survenu a 29 aoss qu’il avait eu un enfant peu avant. I
divorce de son épouse, revient chez ses paren&gnenne rééducation en centre spécialisé,
et peu a peu réorganise sa vie, enrichi d'un nauvéaeau autour de lui. Apres diverses
rencontres amoureuses (notamment avec des femmsscthur de la santé), il s’essaye a
nouveau a la vie en couple avec une jeune ingtitutr

La différence la plus importante tient sans nultdoau fait que, son accident ayant été
reconnu comme accident du travail, il bénéficiend'wente sans doute élevée. Il ne travaille
plus et se désigne lui-méme comme un « particigetift» dans la société. Il vit actuellement
dans une villa en bord de mer dont il est proprets&sa prise en charge est assurée par des
professionnels (il a déclaré dans HSM un aidarfiegsionnel) et il tient a ne pas faire appel a
ses proches gu'il répugne a désigner comme destajdaéme lorsqu’il s'agit de ses sondes
urinaires, qu’il présente comme une situation «pxonnelle ».

Lors de I'enquéte HSM, il avait pourtant désignérsae comme aidante, mais uniqguement
pour un « soutien moral », ni financier ni pratigiile avait d’ailleurs accepté a ce titre de
rencontrer un enquéteur INSEE, ce que notre engeétn’obtiendra pas. Il est
particulierement significatif qu’au moment de la pesquéte, alors qu’il vit avec une
nouvelle conjointe, il ne la présentera pas a Ug&tidce qui n’aura donc pas acces au point de
vue de celle que nous pourrions désigner commeaida«t cohabitant » mais qu’il s’efforce
de préserver d’'une telle imposition de réle.

Alors que, pour Mme Monnet, la poliomyélite intemue tres t6t avait décidé de sa vie
entiere, y compris dans ses efforts scolaires epdecours héroique qui la conduit a
'enseignement, M. Heursault a connu un véritabl@rriant social apres son accident. Fils
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d’'une employée et d’'un contremaitre, un bref passadjUniversité avait peu infléchi une
trajectoire de reproduction sociale : représentdat commerce, il avait épousé une
commercgante, restant dans un milieu de classes rmegesans capital scolaire tout en
acquérant un petit capital économique. Son accitierdait changer radicalement de statut.
Devenu rentier, il accede a de nouvelles relatispsiales (allant jusqu’a la relation
amoureuse) dans le milieu de la santé puis dedatthn. Mais la revendication d’autonomie,
et le refus de toute aide familiale a I'exceptionrdsoutien moral, qui reste acceptable, reste
le point focal qui lui permet de mener une existequai, loin d’étre ordinaire, préserve son
estime de soi, a ses yeux et aux yeux des autres.

Un ménage handicapé : monsieur Abdelkrim

Monsieur Abdelkrim a 31 ans lors de la post-enquétgit avec sa femme et ses deux enfants
de 9 et 6 ans. Il est atteint depuis I'age de damne maladie évolutive qui réduit peu a peu
sa mobilité. Actuellement, il marche trés voaté,peait se lever, se coucher, s’habiller et se
déshabiller seul, et dit souffrir beaucoup, maisealprend qu’un traitement antalgique car il
refuse les injections a I'hépital. C’est sa conjejmqui ne travaille pas, qui lui procure les
aides nécessaires au quotidien, ainsi que deslarsig!’il se déplace plusieurs jours dans le
cadre de ses activités associatives. Son péereesa cadette, ainsi que ses deux demi-sceurs
ainées (nées d'un premier couple de sa mere) Hébergé successivement au cours des
derniéres années (il n'a en fait jamais eu de ditenjgropre). Ces dernieres linvitent
régulierement a diner, et lui procurent une domaitdn (il recoit différents courriers
administratifs chez chacune d’elles). Sa mere, gaatie, est décédée quant il avait 14 ans. Il
a egalement un demi-frere ainé, avec lequel iluadeecontact.

Il nous a fallu plusieurs tentatives pour retrouvemsieur Abdelkrim. Il y a trois ans, il était
hébergé avec sa femme et ses enfants chez I'ursesdeemi-sceurs ainées (qu’il appelle
simplement ses « sceurs »), dont la fiche-adresgs donnait le contact. Lors de la post-
enquéte, il vit provisoirement, et semble-t-il sa@ephone, dans I'appartement HLM de sa
grand-mére qui est retournée pour quelgques moiigarie. Lorsque I'enquétrice parvient a
lui parler au téléphone alors qu'il dine chez saigsoeur, il accepte I'enquéte sans en voir la
finalité : « de toute fagon, c’est la méme situatim méme ! », déclare-t-il en référence non
pas a son degré de handicap, mais aux compensattors lui trop faibles auxquelles il a
droit. Il insistera ainsi dans I'entretien sur &connaissance insuffisante de son handicap et
'inadaptation des dispositifs d’aide qui lui sgmoposés, qui le conduisent selon lui a la
situation de pauvreté et de précarité du logemans thquelle il se trouve.

Les enjeux économiques de la reconnaissance dé&chpnd

Il apparait dés les premiers mots de I'entretien lgugréoccupation principale de monsieur
Abdelkrim concerne les compensations financiemsslia son incapacité a travailler, et non
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les aides techniques ou humaines dont il aurabibgsour les taches de la vie quotidienne.
Depuis le diagnostic de sa maladie, il est reconmalide a un taux de 50-79%, et recoit
I'Allocation Adulte Handicapé probablement a sonximaum, méme si sa déclaration est
approximative : « moi je touche exactement 835 eumgouche 735 euros d’Allocation
Adulte Handicapé, et 123 euros d’allocations faael ». Il critique durement cette
reconnaissance de handicap, dont il juge qu’elladsure des revenus insuffisants. De plus, il
trouve absurde qu’on lui demande de renouvelegigpiement son dossier aupres de la
Cotorep/MDPH : « ce que je n’arrive pas a comprengest pourquoi, quand ils savent
gu'une maladie est incurable, ils vous donnent fgadaux plein et ils vous laissent
tranquille ». Cette revendication du taux pleinnvi@aussi du fait qu’il pense que le taux
d’invalidité correspond au pourcentage d’allocatvensée : « ils vous donnent un taux a peu
pres a 50%, c'est-a-dire vous touchez l'allocaéid®0% », ce qui est erroné. Il estime ainsi
gu’une meilleure reconnaissance de ses difficliliégpporterait une compensation financiére
supplémentaire.

Plus généralement, et au-dela des problemes dechgndnonsieur Abdelkrim considere que
les dispositifs publics d’aide sont « faits expiésyous donnent quelque chose mais ils vous
bloguent autre part ». Il ne travaille pas, exgiguqu’il n’aurait « pas le droit de faire plus de
trois heures par jour » au vu de sa reconnaissemcene travailleur handicapé, ce qui ne
serait pas suffisant pour compenser ce qu’il pérdsalon lui, en allocations familiales. Par
ailleurs, il explique que les propositions de getaadaptés » qui lui ont été soumises sont
incompatibles avec sa vie de famille: « c’est ercle fermé... Si vous étes marié, vous
pouvez pas vous investir dedans. Parce qu'aprésvalss demandent des centres
d’hébergement... (...) Je suis marié, je veux pas ddldras! ». Il estime ainsi que les
dispositifs publics d’aide dont il releve ne paruient pas a considérer ensemble sa situation
de handicap et sa situation de pere de famille.

Monsieur Abdelkrim présente ainsi la reconnaissalgckandicap comme une ressource, mais
une ressource partielle. Obtenue aupres des instisuspécialisées, elle lui donne acces a une
aide financiére gu'’il revendique d’ailleurs commedrnit lIégitime. Cependant, cette aide ne
lui permettant pas de vivre décemment avec sa feetrses deux enfants, il estime qu’elle ne
compense pas entierement son impossibilité de ilieryafaisant porter I'essentiel de sa
critigue sur la barriere a I'entrée que constitueévaluation médicale et le codage des
troubles.

Par ailleurs, malgré ses tentatives, le handicapenemet pas a monsieur Abdelkrim de peser
aupres des institutions non spécialistes. Il poamtsi les services publics (mairie, assistante
sociale) qui, selon lui, ne prennent pas en corsatsituation de handicap pour accélérer sa
demande de logement social qui n'aboutit pas. esil handicapé verbal », dira sa femme
durant I'entretien, signifiant que ce mot n'a pas @bnséquences pratiques : « handicapé
verbal, [ca veut dire] on le dit, mais c’est tougin ! ». Elle explique qu’elle se « débrouille
toute seule » et qu’elle parvient a vivre « norncalnme les autres ». Monsieur Abdelkrim,
lui, traduit I'idée en la retournant contre lestigions : « ils s’en foutent ». Il dit renouveler
depuis sept ans ses demandes de logement soomlsweces : «y a pas de priorité pour les
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handicapés. lls disent qu’on est prioritaires miais n’y fait. » Quant au recours a I'assistante
sociale, il le dit inutile car on lui demande dastfires & son nom pour constituer le dossier,
or ils n’en ont pas. En effet, pour toucher la matjon pour la vie autonome, il faut justifier
d'une aide au logement, ce qui est impossible plilsgst hébergé par des tiers. Il y a donc
bien la un cercle vicieux de I'assistance bureaiggre. Il insiste également sur les regards
négatifs portés sur 'apparence physique de lui-enétrde sa femme lors du contact avec les
services publics. A défaut de recevoir les aideslsyuéclament de la part des services
publics, ils se tournent vers le cercle familial particulier en matiere de logement.

Pour monsieur Abdelkrim et sa femme, les problequéits rencontrent du fait de sa maladie
les touchent tous les deux : « on est handicapdisent-ils chacun dans I'entretien. lls ont été
hébergés successivement chez ses demi-sceurssqeenepuis grand-mere (au moment de la
post-enquéte), tous ayant des situations de logeetetiemploi modestes : lors de I'enquéte
HSM, ils vivaient ainsi & neuf personnes dans uetdgomaison HLM de moins de 70 mz,
occupée par I'une de ses demi-sceurs ainées qous@it au chémage ainsi que son conjoint,
et leurs trois grands enfants. Monsieur Abdelkrinsa femme signalent que cette situation
pése sur I'ensemble de leur foyer et insistentesitensions familiales qu’elle provoque, et
qui réduisent peu a peu leur réseau de soutienlisadile a I'avenir. Ills racontent également
gu’'ayant hérité avec lui d’'un appartement algéappartenant a leur mere décédée dans les
années 1990, le frére, la sceur et les demi-soeunmsodsieur Abdelkrim lui en ont attribué
'usage exclusif, I'incitant par la a partir. Magsl y a passé un an avec sa femme et ses
enfants et y retourne périodiqguement, monsieur Abide n’envisage pas de quitter la France
ou il est né et a toujours vécu. Il loge ainsi psowiement chez chacun de ses proches en
attendant un relogement gu’il continue a espérechain.

Le réseau d’entraide associative du quartier @iviecu toute sa vie, dans lequel il est trés
investi, vient d’ailleurs relayer de maniére crais® son entourage familial en termes de
soutien moral, de soutien économique (ils ont cetephent remeublé I'appartement de sa
grand-mére, pour une valeur de plus de 1000 ewsassid’'une collecte, lorsqu’il s’y est
installé), et parfois de soutien quotidien (lorsigpart plusieurs jours avec lI'association dont
il fait partie). Au moment de la post-enquéte, memsAbdelkrim décrit d’ailleurs ce réseau
comme étant un soutien plus sir et plus durablesgsi@pparentés.

A part peut-étre I'aide quotidienne de son époleseaides recues par monsieur Abdelkrim de
la part de son entourage sont ainsi indissociablemes aides a la pauvreté et des aides au
handicap. Les deux problématiques sont pour luiéex¢ment liées, son handicap étant
d’ailleurs énoncé comme probleme principalementevigrisme de l'incapacité a travailler, et
donc a avoir des ressources financieres suffisgmias vivre et surtout se loger. L'aspect
quotidien des aides qu'il recoit passe donc au septan de ses préoccupations, et concerne
d’ailleurs des incapacités relativement limitée$ai regarde ses déclarations ADL/IABL

* L'enquéte HSM utilise une évaluation médicale al@épendance, issue de travaux américains. Vdici le
significations de ces acronymes. ADL = ActivitiefsQaily Living. En francais : restrictions d’acttéi pour les
soins personnels (manger, se laver, s’habilledeger d’'un lit ou d'un fauteuil, aller aux toilee IADL =
Instrumental Activities of Daily Living. En frangai restrictions d’activité pour les activités datigues (faire
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dans I'enquéte HSM (difficultés pour I'habillemeptur s’asseoir, se coucher et se lever seul,
ainsi que pour faire ses courses).

Parole de conjointe, parole d’aidante

Dans I'enquéte HSM, monsieur Abdelkrim avait déelguatre aidants familiaux : sa femme

et sa sceur cohabitantes lui apportant des aidetialgs de la vie quotidienne, la méme sceur
lui apportant une aide matérielle et financierese$ deux autres sceurs lui apportant un
soutien moral. Toutes les quatre avaient d’ailleemondu a I'enquéte HSA. Trois ans plus

tard, I'entretien ne fait apparaitre comme aidapte sa femme, désormais seule cohabitante.
La grand-mére dont ils occupent I'appartement em absence n'est pas décrite comme

aidante car «elle n'est pas la ». On peut dire lqudifférence de déclaration d’aide entre

'enquéte HSM et la post-enquéte est le résultadalex effets : un effet de temps (trois ans

apres, le réseau s’est resserré, ses relationstexmiies avec toutes ses soeurs qui l'ont
hébergé), et un effet d’enquéte (il est plus faddefaire répondre les aidants, pour une part
cohabitants, a un questionnaire lors d’'une mémigevie I'enquéteur, que de les rencontrer

séparément en entretien individuel).

Il s’agissait donc, pour la post-enquéte, de remeomhadame Abdelkrim. Elle a été de fait
rencontrée par I'enquétrice lors de I'entretiencagen mari, auquel elle a plus ou moins
participé selon les moments (elle a également $erié, fait du ménage, est allée chercher
les enfants a I'école). La grande majorité de sesrventions étaient destinées a appuyer ce
gue disait son mari, mais elle a évoqué égalemantea point leur dépendance matérielle
pesait sur elle-méme, notamment quand elle dewaitc@rdonner pour Il'organisation
domestique avec les sceurs de son mari qui lesdedbent. Dans cet entretien, elle affirme —
et son mari approuve — que c’est elle qui sou#frpllis des conséquences du handicap de son
matri, directes (devoir I'aider pour les tachesal@ie quotidienne) et indirectes (ne pas avoir
de logement propre et devoir supporter « la vie des gens »).

Cependant, il a été impossible de rencontrer madanaelkrim seule en entretien. Malgré
son acceptation qui semblait enthousiaste lors mheses de rendez-vous successives,
'enquétrice s’est retrouvée a trois reprises deware porte close. L'accés a la parole de
'aidante seule a donc été impossible, sans quegdigsse en déterminer la raison exacte, et
sans gu'’il y ait de refus direct.

Ces stratégies d’évitement de I'enquéteur nous amiéneonclure que la parole de monsieur
Abdelkrim sur sa propre situation est jugée légtiet suffisante face a I'enquéte. Sa prise de
parole dans I'enquéte se lit alors comme la rexetidin d’une autonomie de discours et de
décision, qui vient rétablir son identité d’« homdwla famille » mise a mal par le handicap
et la dépendance financiére. La présentation dsitgation de dépendance financiéere et
matérielle comme le résultat d’'une accumulatiomjdstices ainsi que le discours tres

le ménage, préparer le repas, prendre ses méditanfaite les courses, utiliser le téléphone, géem
argent).
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succinct qu'il tient sur les aides apportées par &oouse vont en ce sens (il développe en
revanche longuement ses revendications sociales, @ie ses activités associatives comme

preuve de son indépendance).

Le role de madame Abdelkrim comme aidante appanasi tres secondaire dans le discours
de son mari. Par conséquent, sa parole apparaineosuperflue dans I'enquéte : elle est
accessible, lors d’'une rencontre informelle, conwm&irmation de la parole de I'aidé et en sa
présence, mais inaccessible comme parole autor@meeut donc dire que c’est au titre de
conjointe et cohabitante, et non au titre d’aidaciee madame Abdelkrim a pris part au
premier entretien. Elle n’a, ou ne prend pas, lalpaen tant qu’aidante.
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4. Les enfants vieillissants : a qui transmettreitalle ?

On a vu que, pour le handicap mental des enfanigyrie de partage n’est pas leur age mais
leur place d’enfant dans la structure de parentésiAavons-nous pris le parti d’analyser
ensemble quatre cas qui, dans I'enquéte HSM, rielelvale deux populations différentes
(avant ou aprés 18 ans), réservant le dernier §,.di8 ans au moment de la post-enquéte)
pour I'analyse des changements de situation. Catejgas, 3 filles et 1 garcon, posent le
méme probleme : comment anticiper I'avenir ? Ouspéxactement, a qui transmettre la
tutelle 7 On commencera par Sonia dont l'uniquersaedécidé de « quitter » le handicap
apres un fort investissement pendant I'enfancessdamit sa mere seule s’adresser aux
institutions et aux associations (qui sont souvanifondues dans le champ du handicap
notamment mental). On examinera en contrepoint @eures cas : Edouard, entouré d’une
fratrie nombreuse au sein de laquelle se fait laige Camille, dont le pére et le frere,
pourtant présents, laissent la mére seule, la ceadua investir institutions et associations.
On finira par un cas de transmission bien prépavéanie, dont les caractéristiques sociales
(un milieu ouvrier marqué par une forte solidargéyanitaires (un diagnostic sans ambiguite)
tranchent sur les cas précédents.

Freres et sceurs : éviter la transmission ? Le e&odia

Sonia a 34 ans au moment de la post-enquéte. HEilateeinte d’'une infirmité motrice
d’origine cérébrale de naissance, qui lui occasialimeportantes limitations sensorielles et
de motricité — sa mére pointera notamment ses gmods de vue (elle est aveugle d’'un ceil et
voit mal de l'autre), d’articulations (elle a étpévée notamment de la hanche, a les pieds
« qui tournent »), et ses grandes difficultés atatmn. Elle porte depuis quelques années une
« pompe » qui envoie un décontracturant dans k&msysrachidien, pour réduire les douleurs
et les crispations de son corps, et se déplacautedil roulant électrique.

C’est avec la mere de Sonia, Janick, 54 ans, @éonbin apparait sur la fiche-adresse, que
I'enquétrice prend contact pour la post-enquétke &t intéressée par I'enquéte et attendait
notre coup de téléphone, et elle est d'accord pmuentretien : «j'ai bien compris votre
démarche, jai lu les courriers ». Quand I'enquétriui demande si elle peut rencontrer
également Sonia, sa méere accepte mais précise ania @t en institution dans une autre
ville, et ne revient passer le week-end chez ellamgufois par mois. Elle propose alors un
rendez-vous successif avec chacune d’entre ellesndene apres-midi, qui se muera
finalement en un entretien commun.

135



Histoire de la prise en charge : fuite des peresesepiégée

A la naissance de Sonia, ses parents ont déja ilee Amina, de trois ans son ainée

('enquétrice la rencontrera également en entretémsi que son concubin). Leur mere est
infirmiere a I'hopital ; leur péere, d'origine étrgére, est encore étudiant en DUT scientifique,
puis sera en recherche d’emploi. Janick décrit jemmiéres années de Sonia comme
un « parcours du combattant » : « les médecinsestEpnt, mais ne savaient pas. Et un jour,
un médecin a dit "c’est une infirmité motrice digirie cérébrale" ». Le diagnostic n’a en effet
été posé gu’aux presque trois ans de Sonia, alémemgue I'existence d’'un probleme était
pour elle évident depuis longtemps.

Entre temps, le couple a traversé une peériode diféisile, lui étant sans emploi, et les
symptémes de Sonia devenant de plus en plus \8siBlée aboutit au départ du péere alors
gue leur fille handicapée a un an et demi. Commaimes une prise en charge « bricolée »,
comme dit Janick, reposant sur des configuratiomsessives dont elle est le centre. Elle se
retrouve ainsi mergiégéee ne pouvant se deésister, et va déléguer de pluplen de
responsabilités a sa fille ainée Amina a mesurellgugrandit, I'associant ainsi en tant que
proche désignéécar non obligée alimentaire). Janick se met @athar a mi-temps de nuit
afin d’étre présente dans la journée pour Soniar(gwsupporte pas d’autre contact que ceux
de sa mere et de sa sceur) tout en comptant suofs@ pnére au départ, puis, rapidement, sur
« une jeune fille du quartier payée au noir », passurer les gardes en son absence. Sonia
suit une scolarité maternelle en milieu ordingm@s integre un établissement spécialisé de la
grande ville la plus proche. Afin qu’elle puissevse cette scolarité en externat, Janick et ses
filles y déménagent deux ans, et c’est cette foisauple de retraités qui s’occupent d’elles
lorsque la mére travaille (en journée cette fasjdurs a mi-temps). lls réintégrent ensuite
leur maison, dont Janick est propriétaire, lorsqusysteme de transport collectif adapté est
mis en place et permet a Sonia de faire des akdosis quotidiens.

Au début des années 1980, Janick se marie aveecond conjoint, qui ne s’occupera pas de
Sonia malgré le fait qu’il soit « sensible » a #aagion. lls divorcent cependant quelques
années plus tard, et elle se décrit comme seulagllEps « malgré quelques relations qui ne
tiennent pas ».

A I'age de 19 ans, reconnue invalide a 80%, Sonieega en institution dans une petite ville
proche. Elle restera dans cette institution justjia@e de 33 ans. Lors de la post-enquéte, a 34
ans, elle est installée depuis un an dans un cpotre polyhandicapés plus important, plus
lointain également, gu’elle a elle-méme demandatégrer. Durant I'entretien, sa mére dit
gu’elle a appuyé sa volonté de partir, mais suggerenfin, peut-étre que Sonia souhaitera
revenir dans quelques temps ». Sonia réagit akogga:m’étonnerait beaucoup, je suis bien. ».

Janick décrit ainsi son histoire comme entierentéakiée a la prise en charge de sa fille, au
prix d'ailleurs de ses vies de couple successi@Es conjoints, eux, ont completement
disparu : le second est décédé peu de temps apiregdivorce, et le premier, recontacté par sa
fille ainée Amina lorsqu’elle est devenue mere & tewir, a accepté de revoir cette derniere
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mais pas Sonia. Amina a donc refusé toute nouvellion avec lui: « c’est soit il nous
prend toutes les deux, soit rien du tout ! ».

Une sceudésignée « couper radicalement » pour « en sortir »

Amina a tres toét été associée a la prise en climga sceur. Quand I'enquétrice la contacte en
tant qu’ancienne aidante, elle accepte tout de $eibtretien, dira prendre plaisir a raconter
son expérience, et incitera méme son concubin andépca son tour a I'enquéte (ce qu'il
acceptera). De deux ans l'ainée, Amina a tres aieris a porter Sonia (pour aller aux
toilettes, prendre un bain, se coucher et se leyat a traduire ses expressions. Elle raconte
ainsi combien la prise en charge de sa sceur rémasaglle durant son enfance : la nuit, si
Sonia devait se lever pour aller aux toilettes g@egmple, c’était elle qui la portait, car la
jeune fille qui les gardait ne savait pas s’y prenet avait peur de mal faire. Il en a été de
méme, plus tard, avec le second conjoint de sa,mére un peu moins — avec le couple de
retraités qui s’occupaient d’elles plus tard. REewrs, quand Sonia est devenue adolescente,
et donc plus lourde a porter, leur mere ne pows/ait occuper seule et demandait a Amina de
I'aider. Cette derniére dit en garder des séqualles maux de dos réguliers dus a des disques
vertébraux abimés. Elle explique ainsi, entre fi@déh un devoir moral et bilan des
conséquences : « si c'était a refaire, je refesaiss hésiter, mais j'ai choisi de prendre cette
distance et j'en suis trés contente ».

En effet, au moment de la post-enquéte, Amina a’alds sa sceur, d’abord car celle-ci vit en
institution, ce qui soulage ses proches des aidesdiennes et d’une partie du suivi médical,
mais également car elle s’est volontairement détadbécette prise en charge, et cela en deux
temps. A sa majorité, Amina a quitté le domicilesdemeére et s’est installée en ville (Sonia
avait alors 16 ans). Inscrite en fac, Amina dit awa@ulu « vivre la vie d’étudiante » pour

« gagner cette insouciance [qu’elle] n’avai[t] pasavoir dans [son] enfance ». Elle dit avoir
meneé quelques années une vie peu cadrée. Elletacnafgre tout, aux 18 ans de sa sceur, de
prendre la responsabilité de sa curatelle sur damhsguge qui poussait « pour que ce ne soit
pas la mére, parce qu’il ne trouvait pas ¢a saih 22 ans, elle a une fille d’'un premier
compagnon, qu’elle avait rencontré durant ses étudde fait alors une formation d’aide-
soignante et travaille, jusqu’a ses 30 ans, dansentre d’accueil pour polyhandicapés : « je
me suis pas vraiment dit que je voulais faire caism. je savais faire, c’était normal, c’était
naturel pour moi ».

C’est a la conjonction entre I'accentuation de sesix de dos, la séparation d’avec son
premier conjoint et surtout la rencontre du secquthmina attribue sa deuxieme rupture
avec la prise en charge du handicap. Seule aviltesalle se met en couple avec un homme
de son age, également pére d’une petite fille ghamier couple, et « qui n'avait rien a voir
avec le handicap ». Cadre du secteur bancairegritionnera lui-méme en entretien n’avoir
« pas de probleme avec Sonia, mais un gros proldwetele handicap ». Amina, quant a elle,
évoque cette relation comme le déclic qui I'a péaskors du champ du handicap. Elle
abandonne alors la curatelle de Sonia, qui passewarégime de curatelle renforcée confiée
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a Janick. Elle démissionne également de son trastadpres un bilan de compétences et une
nouvelle formation, se reconvertit dans le secéglministratif — un domaine dans lequel elle
travaille toujours lorsque l'enquétrice la rencenfyour la post-enquéte, qu’elle apprécie
beaucoup, et qui ne lui cause plus de maux de Eltes.expligue que si un jour, Sonia a
besoin d'aide «et qu'il n'y a personne d'autreele sera la sans hésiter, mais qu’en
attendant, elle préfere ne pas donner prise a oueelie implication de sa part : « déja, pour
en sortir, jai d0 couper radicalement, donc cesth’gas pour y retourner a la premiere
occasion ! ». Quitte a laisser sa mére plus seue &u handicap de sa sceur, ce dont elle est
trés consciente, elle évite ainsi d’inviter Som@ptsouvent (« c’est deux-trois fois par an, pas
plus »). Alors qu’elle avait toujours posé commadition de ses anciens appartements qu'ils
soient au rez-de-chaussée et de plain pied powopoaccueillir sa sceur, elle déclare aussi,
avec détermination, n’avoir rien fait pour aménagmcessibilité a un fauteuil roulant de la
maison dont elle et son conjoint sont propriétairessi elle vient, on bricole pour que ca
rentre. Mais je ne veux plus vivpaur[elle insiste] le handicap ».

Amina, prise dans la configuration d’aide dés sars gjeune age, a donc di opérer deux
ruptures pour libérer sa propre vie des ramificegtidu handicap de sa soeur. Dans un premier
temps, a sa majorité, la décohabitation lui perdeeprendre de la distance avec l'aide aux
taches de la vie quotidienne, mais seulement tesmmeanent puisqu’elle s’y replonge
rapidement via la curatelle et la profession ge’'@ldlopte. Dans un second temps, le refus de
continuer la curatelle et la mise sur pied d’'unoselccouple et d'un second métier n'ayant
rien & voir avec le handicap lui permettent deosler plus radicalement de la relation
d’aide. Cependant, elle sait que ce gqu’elle nomome«sépée de Damoclés » menace toujours
de se rappeler a elle, et si elle en parle avatigate, elle semble compter assumer ce role a
nouveau dans le futur.

Circulation de I'enquéteur et prise de parole dalbnte isolée

Au moment de I'enquéte HSM comme de la post-eng&&aia vit en institution, dans une
ville éloignée de celles ou résident sa mére aosar (a environ deux heures trente de route
de chacune). Elle revient chez sa mére seulemeweek-end par mois. Seule cette derniére
'aide lorsqu’elle est hors de I'établissement, @intrairement a Amina, elle a fait

d'importants aménagements a son domicile pour ldilitdo en fauteuil roulant, qu’elle
montre a I'enquétrice lors de la post-enquéte.

Pour I'enquéte HSM, Janick avait répondu comme ypmour sa fille, celle-ci ayant déclaré

ne pas étre apte a répondre au questionnaire sillait mentionnée comme seule aidante
familiale, et n’avait parlé que d’un aidant professel a domicile (lors de la post-enquéte, un
kinésithérapeute est mentionné comme intervenactserde séjour de plus de deux jours a
domicile). Mais des le début de I'entretien de pasjuéte, Janick fait part a 'enquétrice de
son incompréhension face a sa participation a eetj@éte. En effet, comme lorsqu’elle avait
répondu aux questionnaires HSM et HSA, elle a fgirsent, a nouveau, que les questions
posées ne sont pas adaptées et qu’elle ne pepbgde correctement. Si elle est déclarée
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cohabitante dans I'enquéte, elle estime que cetacmivre pas la réalité de la relation d’aide
gu’elle vit. Pour elle, «l'organisation autour d&onia n’est plus un probleme depuis
longtemps, et je ne peux rien faire pour elle aatigien, puisqu’elle est en institution ! ».
Elle dit avoir été trés embétée pour répondre astipnnaire : « lorsqu’elle revient, un week-
end par mois, je m’en occupe, c’est possible. Maisétait la vie au quotidien, ¢ca pourrait
pas étre comme c¢a, il faudrait beaucoup plus dedmbrn. Son probléme est donc lié aux
consignes concernant la participation a 'enquéiéérages » des adultes en institution dés
lors gu'ils reviennent de temps en temps au domi@elon elle, le codage de I'entourage
aidant de Sonia dans I'enquéte HSM est donc trompsar il minimise le nombre de
personnes réellement mobilisées autour d’elle eritutisn, invisibles du fait de la
focalisation sur le domicile alors qu’elle n'y yias réellemefit.

Par ailleurs, la parole de Sonia avait été inadaleskrs du questionnaire (elle avait déclaré
elle-méme ne pas étre apte a répondre), mais @kpte la demande d’entretien relayée par
sa mere. Elle est donc présente au rendez-vousediigndra finalement a trois. Pendant la
discussion, Sonia répond a quelques questiongervient parfois dans la conversation, de
maniére assez laborieuse en raison de ses diff&cdlglocution et de vocabulaire. Sa mére
« traduit » ses réponses pour I'enquétrice, etndigeie de toujours la laisser parler pour elle-
méme dans I'entretien comme devant les soignantquennent en charge. Cependant, au
fil de la discussion, Janick parle de plus en plosr elle-méme et pour sa fille, voire pagte
direction desa fille via la situation d’entretien. Lorsque, darlendemain, I'enquétrice la
rappelle pour savoir si Amina accepte l'entreti¢rue souhaite en guise d’au-revoir « bon
courage », Janick rebondit : « Oui, vous faites lole me le souhaiter, parce que I'entretien a
da réveiller des choses, hier Sonia a été exécr@blePourtant, j'ai essayé de dire les choses
avec tact (...) mais ¢a prouve bien qu’elle a unéesde ressenti de toutes ces choses. (...)
C’est comme c¢a, il faut aussi que les choses salges sincerement, hein! ». Janick se
revendique d’abord comme une porte-parole de Sar@anmoins elle prend l'entretien
comme une occasion de mettre des choses au ctarlelar relation. Cette sorte d’'usage de
'enquéte est peut-étre également ce qui a coréniquétrice a bien circuler au sein de ce
cas.

En effet, outre Janick et Sonia, I'enquétrice argncontrer Amina et son conjoint actuel. Si
'enquéte avait également visé les personnes q@oné pas déclarées aidantes, le point de
vue de la grand-mére maternelle (la mere de Jaredk3i que celui d’'un cousin (fils de la
sceur de Janick), et peut étre celui de la sceuardekJauraient pu étre obtenus. Nous voyons
donc un cas ou la configuration d’'aide se résunuieeaseule personne a domicile (Janick)
relayée par une lourde prise en charge instituéb@nmais ou I'acces a d’autres points de

“5 Plus largement, ce cas attire I'attention sur denoblémes importants posés par la définition dpersonnes

a domicile » dans I'enquéte HSM. 1) Il existe uolpéme de double compte, puisque les personnes eomm
Sonia sont probablement a la fois comptées pasméesonnes a domicile et parmi les personnesséitution.

2) Il existe un risque d'interprétation erronée désultats de I'enquéte (qu'on retrouve dans I'éteuHID)
guand on travaille sur les proxys, ou sur I'entgeraidant déclaré. Dans HSM, parmi les plus denk8 & 7%
des répondants sont des proxys, dont pres de 20%6mondu car la personne est absente plus desgoiaines
(parmi les 16-18 ans, 6% des cas de proxy exiptaumt cette raison).
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vue dans la parenté est tout a fait possible, etenéncouragé, dans une situation ou la prise
en charge routinisée ne pose pas probleme. Lechangement a été pour Janick, du fait de
I'éloignement de Sonia depuis un an : elle pewrd#l voir moins souvent, et dit en souffrir
«un peu». On peut comprendre son usage de lHoreld’enquéte et son attitude de
« conductivité » au sein du cas (c’est elle quiodamVenquétrice vers les apparentés) comme
une maniere de témoigner devant tous de sa soktude ses souffrances, liées, d’'une part, a
sa position d’'unique aidante familiale de premiéee au fil des configurations de prise en
charge, et d’autre part, a sa position de meragestie a qui pose probléme l'accés de sa fille
non pas a une autonomie absolue, mais a I'autonaisi@-vis d’elle. Comment vivre sans le
handicap aprés une vie entiere marquée par le temai

Complément : une fratrie relais autour d’Edouard

Le cas d’Edouard offre un complément intéressamaaiugue I'on vient de présenter. Edouard
est infirme moteur cérébral de naissance, son bapdist moteur et cognitif. Agé de presque
20 ans lors de la post-enquéte, il est lourdemehthpndicapé. Il souffre d'importants
problemes de motricité (il se déplace en fautemiilant) et de déficiences sensorielles et
intellectuelles. Il est aveugle et ne parle pasprooniquant avec des sons (il « chante ») et
guelques mots isolés. Pour I'enquéte HSM, c’esneee qui avait répondu pour lui en tant
que proxy car Edouard avait « entre 16 et 18 ansg® parents ne [voulaient] pas qu'il
réponde » a I'enquéte. Elle avait par ailleurs nglwa I'enquéte HSA en tant qu’aidante, tout
comme quatre des sept autres aidants déclarés(etars freres ainés cohabitants, et deux
amis sans autre précision).

La fratrie comme relais d’'une mépeégée

Précisons qu'Edouard est I'avant-dernier enfanné’tratrie de cing, agés lors de la post-
enquéte de 15 a 30 ans. Sa meére, Catherine, isspardnts exilés intellectuels et artistes
n'ayant connu en France que la pauvreté (son pé&st ylevenu ouvrier), a fait des études
supérieures de langues mais a trés peu travaillé. st en procédure de divorce (tres
conflictuelle) depuis 8 ans avec le pére de seangsif ces derniers n’ayant plus de contact
avec lui en dehors des proces. Leur pére, ingénieerleur a versé aucune pension
alimentaire, voulant, selon Catherine, se vengesathedépart. Ne recevant aucune aide de la
part de sa famille ou de celle de son mari, eliel@s allocations liées au handicap d’Edouard,
gu’elle a toujours obtenues a leur maximum (« caiégs ») a force de proces et de recours.
Elle dit avoir traversé des moments de grande ga€qui 'ont amenée a se nourrir en partie
grace aux Restos du Caeur, et a été relogée avenfsess dans une maison mieux adaptée
au handicap d’Edouard grace a l'intervention desiplurs fondations d’aide sociale et d’aide
aux personnes handicapées. Tous les fréres et stEdeuard ont également di travailler
pour financer leurs études supérieures, qu'ils atisies en partie pour leurs débouchés
lucratifs.
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Au moment de la post-enquéte, Edouard vit chez é&s@ et est pris en charge en accueil de
jour, avec une a deux fois par an un court séjoumstitution. L'essentiel de la prise en
charge repose sur Catherine, mais le frere (Paild)smeur (Anne) encore cohabitants lors de
la post-enquéte participent activement aux aidegssaires a sa vie quotidienne. Les deux
autres frére et sceur, qui cohabitaient égalemesntdei’enquéte HSM, sont depuis partis du
domicile pour leur travail ou leurs études.

Dans cette configuration, Catherine apparait commdee piégée mais non isolée comme
I'était par exemple Janik. Elle constitue le postdble et permanent de I'aide a Edouard,
secondée par ses différents enfants en particldrequ’ils cohabitent. Lors de la post-
enquéte, Anne tient essentiellement un réle stitautaaupres d’Edouard, I'entrainant a parler
et lui jouant du piano (Edouard est tres mélomapall, quant a lui, seconde sa meére pour les
taches quotidiennes de portage, toilette, repasestlégalement moteur et organisateur de la
mobilisation de la fratrie pour I'aide apportée dokard ou le soutien a leur mere. Il a par
exemple collecté des fonds auprés de ses fress@ts pour I'adaptation de la salle de bains
de la maison, récemment terminée lors de la viktéenquétrice, qu’il a lui-méme réalisée
avec l'aide d’'un de ses freres. Il alerte égalensnt I'état de fatigue de sa mere, afin
d’organiser le relais, comme I'explique Catherirec’est lui qui fait de la diplomatie, qui est
en recherche de dons [y compris dans la fratrigjueiprévient les freres et sceurs en disant,
‘la maman est fatiguée, il faut l'aider’ ». Ingémiede formation, il a pour I'avenir de plus
grandes ambitions sur 'aménagement de I'enviroramnd’Edouard, et projette également
avec Catherine de monter leur propre centre d’alcpaer handicapés.

Assurer la releve

La fratrie d’Edouard, nombreuse et en majorité @gée que lui, joue ici un rdle essentiel
dans l'organisation de l'aide. Lors du premier etitn, Catherine insiste surtout sur
limplication de I'ensemble de ses enfants. Mais dmhogue avec Paul, présent pendant une
partie du second entretien, en éclaire les dynarmidear exemple, Matthieu, I'un des ainés
de la fratrie, qui travaille et vit aujourd’hui @hdres, occupait auparavant « la place de Paul :
ce que Paul fait aujourd’hui, Matthieu le faisdit.) Il était quand méme tres impliqué, il
pourra jamais 'oublier », déclare Catherine. Raplis le relais de son frére, et va méme au-
dela : il vient de devenir légalement « secondututed’Edouard pour assurer la reléve de
Catherine qui précise : « si je suis malade ouatiééeise. (...) Et moi ¢ca me réconforte de
savoir que je suis pas la seule a porter ¢a, treptlourd. Paul malheureusement prend la
place du pére qui n’est pas la. » Paul dit égaléngams I'entretien, étre le seul de la fratrie a
souhaiter occuper cette place dans la configuratiaide. Ce role de second le désigne et le
prépare donc pour une future transmission entiéda tutelle, et permet de prévenir une crise
de la configuration d’aide.

Toutefois, la cohabitation et I'investissement dmilPne sont pas non plus lin€aires, et la
menace d’'une défection est toujours en filigranersue I'enquétrice arrive chez Edouard
pour le second entretien, Paul est euphoriquehakche du travail a I'étranger et vient de
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décrocher un job dans une grande entreprise. Qath&® montre tres heureuse pour lui, mais
Iégérement inquiete également, comme le note I'driqgaé&lans son journal de terrain : « En
méme temps, I'annonce a aussi introduit une certinsion, elle fait peser une menace sur
l'investissement de Paul. Catherine a rapidememiagielé a Paul des détails sur le travail : il
durera 5 mois, il commence dés la fin du mois. Ediggit vivement : cela arrive trés vite et
manifestement lui fait peur (on sait par ailleure des premiers emplois offerts par cette
entreprise aux ingénieurs sont des postes a I'@rangéme s’ils ne font jamais eux-mémes
le rapprochement, cette interaction prend senegard des passages de I'entretien ou il est
guestion de Matthieu, qui travaille actuellementdta finance a I'étranger. » Catherine est
donc trés entourée dans l'aide gu’elle apporte auldl) mais au sein d’'une configuration
d’aide pouvant étre mise a mal a tout moment ganiebilités de ses membres, d’autant que
ceux-ci sont pris dans des trajectoires socialepretessionnelles qui y appellent. La
comparaison entre I'enquéte HSM et, trois ans apaepost-enquéte, va d’ailleurs dans ce
sens: on a déja noté la décohabitation de deuxbmesmde la fratrie, qui ont quitté le
domicile maternel durant cette période.

Bien que les freres et sceurs ne soient pas jugdiguat obligés d’apporter leur aide, on voit
leur importance dans le soutien aux meres quitseuneent seules face au handicap de leur
enfant. La taille de la fratrie est alors détermieapour que le relais qu’elle apporte repose
sur plusieurs personnes et surtout, pour qu’ieseuvelle et puisse ainsi perdurer.

Un diagnostic incertain. Le cas de Camille

Camille est une jeune femme de 29 ans lors de $&@muéte. Le diagnostic posé sur ses
troubles n'est pas clair : ils ont été qualifiés«deetard psychomoteur d’origine indéterminée
» alors gu’elle avait six ans, et sa mere dit n’ayamais pu obtenir de qualification plus
précise de la part des médecins. Selon sa méreil€anésente notamment des déficiences
intellectuelles et des « comportements autistigue®Bans HSM, elle ne déclare aucune
difficulté ADL, mais un grand nombre d’'IADL : diffultés a préparer seule ses repas, a faire
le ménage, a faire ses courses ou encore les dégsaadministratives, a prendre seule ses
médicaments, a utiliser un moyen de déplacemeattetuver son chemin. Sa mére, Berthe,
résume ses troubles en disant que Camille est inaple se repérer dans le temps, dans
'espace, ainsi que de compter, mais qu’elle diglndans la vie courante ces déficiences
sous une trés bonne élocution et le maniement ficipeid’'un vocabulaire élaboré. Berthe
attribue ce que toute la famille nomme les « prolgig » de Camille a une souffrance du bébé
lors de la naissance, et peut-étre aussi duramggrdasesse. Au fil de sa croissance, des
malformations associées ont aussi été decouventganiment au niveau des yeux et des
intestins) et lui ont valu plusieurs opérationse@ihombreuses difficultés physiques.

Au moment de l'enquéte HSM comme de la post-enqu&amille vit en foyer
d’hébergement non loin du domicile de ses parentsaeaille en ESAT, ou elle fait de la
mise sous enveloppe et de I'affranchissement.relére cependant chez ses parents tous les
deux week-ends. En dehors de linstitution, c'estnsere qui lui apporte seule les aides
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nécessaires : taches ménageres et repas, accomesgree tout rendez-vous, et aide a la
gestion — elle est sa tutrice depuis la mise eneptie la mesure, aux 21 ans de Camille,
lorsque celle-ci a commencé a travaliller.

C’est Berthe, 57 ans lors de la post-enquéte, gfunentionnée comme contact dans la fiche-
adresse. Elle est comptable dans la fonction pudle vit avec son mari, haut fonctionnaire.
lls ont également deux fils, de quatre et septpdus jeunes que Camille, qui habitent seuls et
poursuivent des études supérieures scientifiquediche-adresse ne donnant pas de numéro
de téléphone, I'enquétrice se déplace directemeradaesse indiquée afin de rencontrer
Berthe, qui accepte tout de suite I'entretienuilldera ensuite possible de rencontrer Camille
en entretien individuel, qui accepte de parler pelle-méme a condition que ce soit en
complément de la parole de sa mere (dans I'endd8td, sa mere avait répondu comme
proxy car Camille avait déclaré ne pas étre aptpandre). En revanche, son pére (déclaré
aidant dans HSM mais non dans la post-enquétedaefd’entretien, et ses fréres ne pourront
étre rencontrés bien que I'un d’eux ait d’abordegté I'entretien.

Les enjeux de la qualification des troubles

Camille, comme ses parents et ses freres, a trésd@eelation avec ses grands-parents,
oncles, tantes et cousins : les relations sont vesm@vec la famille paternelle (Berthe dira
que ¢a n'a rien a voir avec le handicap de Camili¢)« compliquées » avec la famille
maternelle. Selon la mére de Camille, sa famitlet tomme son mari et ses fils, ont du mal a
considérer les problémes de Camille comme reledamt handicap : « ils disent qu’elle ne
fait pas assez d'efforts, qu’'on lui passe trop deses ». Elle raconte comment elle se bat
guotidiennement avec son entourage pour expliquerace n’est pas [l]a faute » de Camille,
gu’elle ne mesure pas les conséquences de seegablses actes. Elle explique que
jusqu'aux onze ans de Camille, les professionnelsllg rencontrait la persuadaient que le
probleme venait d’'une immaturité affective, d’'unehpdogie de la relation mére-enfant, ce
qui la rendait tres malheureuse et créait desdeasians son couple. Apres une maternelle et
une année de CP « horrible » en milieu ordinaiexti® et son mari acceptent I'entrée de
Camille en parcours spécialisé « pour un an, lgsequ’elle rattrape le niveau pour qu'elle
réintegre le parcours normal ».

Malgré la continuation de la scolarité en IME, Bergarde espoir jusqu’aux onze ans de sa
fille, qui marquent pour elle un tournant : « c’estla comparant, a 11 ans, avec un enfant qui
rentre en 6éme, que ¢a m’'a fait un choc, et lagta conscience qu'il y avait un véritable
handicap ». La vertu déculpabilisante de cette aelbeigualification des troubles incite Berthe
a continuer dans cette voie. Au cours des annéeanses, elle inscrit alors Camille dans le
circuit des institutions spécialisées : a quat@uas, celle-ci entre en IMPRO, et obtient une
premiere reconnaissance de handicap a un taux%e Bérthe s’engage également dans le
secteur du handicap, devient membre du bureauuséepls structures (association de loisirs
adaptés, IME, plus tard IMPRO, foyer, ESAT) et ytrgime sa fille qui deviendra
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représentante des usagers. Quand, a 21 ans, Caroildent qu’une reconnaissance de
handicap a 60%, Berthe fait appel et obtient a aau\80%.

Cependant, Berthe et sa fille s’engagent seules ngri « ne veut rien savoir, il fait comme
s’il s’en fichait méme si en réalité il est treslhereux ». Les petits freres, eux, sont encore
trés jeunes a I'époque. La ou Amina était entrathedes les soins du corps nécessaires a sa
sceur Sonia, les freres de Camille ne se trouvenpps dans I'engagement associatif de leur
mere. Le type de handicap (IMC contre déficiendellectuelle), le sexe, la place dans la
fratrie par rapport a I'enfant handicapé, ainsi eristence du pére s’associent pour creuser
la différence entre Amina et les freres de Camgliant a une implication forcée dans I'aide
durant I'enfance. Les conditions de possibilité saaots réunies pour que Berthe « protege »,
selon ses mots, ses fils du handicap de leur deBerdit qu’en conséquence, ils ont du mal a
le qualifier comme tel : « pour eux, leur sceur péa vraiment un handicap. lls disent, ‘vous
ne la poussez pas assez, elle pourrait faire mieuRerthe prévient également I'enquétrice :
Camille elle-méme ne dit jamais gqu’elle a un haagicpour pouvoir parler de ses troubles, il
faut employer le terme de « problemes ». Camillanayaccepté I'entretien, I'enquétrice
suivra cette consigne lorsqu’elle la rencontreréoger : Camille ne parlera cependant jamais
d’autre chose que de ses malformations et desla®physiques associés.

Une méraassignédace au déni familial du handicap

Contrairement au handicap de Sonia, celui de Camdt cognitif, et en partie masqué par son
discours élaboré, ce qui rend son degré (ou mémexsetence) contestable. A la différence
de Janik, Berthe n’est en théorie pas seule : gieelle le décrive comme ne s’étant jamais
occupé des troubles de leur fille, quels qu’ilesdi(il ne se souvenait méme plus de ses dates
d’opération lorsqu’elles étaient programmées),deeexiste dans la configuration familiale.
Alors que Janik était une aidanpéegée seule dans son statut de parent, Berthe est une
aidanteassignée Au-dela de la non-implication de son mari darsde, c’est sa négation
méme des troubles comme handicap qui assigne sadeseule, au réle que lui-méme
n'estime pas devoir tenir. Contrairement a cergirmnfigurations dans lesquelles
'assignation d’'un aidant peut étre remise en caiggdl n’y a pas d’échappatoire pour elle :
ce sont son mari, mais également sa famille d'oeigises fils, et méme sa fille, qui, en
refusant la qualification de handicap, nient lesesade son implication. D’'une maniére
différente de celle de Janik, Berthe se trouveidms seule, ce qu’elle compense par son
intense engagement dans les associations de prishagge du handicap. C’est dans ce
contexte qu’il faut lire a la fois la circulatiommitée de I'enquétrice au sein du cas, et
linquiétude de Berthe quant a I'avenir de la petitn juridique de sa fille.

Lorsque I'enquétrice demande a rencontrer son releicommence par dire que ce n’est pas
la peine car « a priori non, ¢a l'intéressera pagase aux troubles de Camille comme face a
'enquéte, « lui, il est plus dans le fait de vileemoment, les problemes ca se vit, ¢a se
raconte pas ». Devant l'insistance de I'enquétri@erthe lui proposera toutefois I'enquéte,
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mais il la refusera. Il en sera de méme concersesfils, avec lesquels les premiers contacts
positifs n'auront finalement pas de suite.

Plus qu’en référence a une implication différetgielans l'aide, la circulation partielle de
'enquétrice au sein de ce cas s’analyse en ré&érenla qualification non partagée des
troubles comme handicap au sein de I'entourageateil@. L’enquéte étant présentée sous le
label « handicap », elle rencontre I'adhésion deHge qui donne ensuite accés a Camille a la
condition que l'enquétrice se présente sous l'dafi@h indigene de « problemes ». En
revanche, I'enquéte ne permet pas d’'accéder auxspde vue de ceux pour qui accepter
I'entretien serait accepter la qualification de diaap.

Berthe se heurte aux mémes barrieres que I'engeélarsqu’elle envisage la possible
transmission de la tutelle, si elle-méme ne peus phssurer. Elle exclut d’office son mari
des tuteurs possibles, sans vouloir le lui reprodedront : « c’est pas du tout quelque chose
qui va l'intéresser », dit-elle. Elle explique gileeessaie de « préparer ses fréres a l'idée que
peut-étre, plus tard, ils vont devoir prendre lgwe pour leur sceur, mais pour l'instant y a
pas beaucoup de réponse... ». C’est pourquoielenseigne sur les possibilités de confier la
tutelle & une association, préparant ainsi un agEni’aide hors du cadre familial qui la laisse
encore une fois seule a s’activer face au handicap.

Une transmission bien préparée : le cas de Mélanie

Mélanie a 49 ans en 2011. Son handicap est cqgeligfest atteinte de trisomie. Au moment
de I'enquéte HSM, Mélanie vivait chez son pere, Mic et la seconde femme de celui-ci,

Gisele, qui considére Mélanie « comme sa fille ». Aoment de I'enquéte HSM, aucun

aidant professionnel n’a été enregistré tandislguye®re, noté comme proxy, et la belle-mere
de Mélanie, l'aidaient aussi bien financiéremenineralement que pour les taches de la vie
guotidienne (toilette, habillage, repas, ménagstige des courses).

Or, lorsque l'enquétrice appelle pour la premieses fla famille de Mélanie, la situation
semble avoir changé du tout au tout. Le pére dexMiéloriente immédiatement I'enquétrice
vers Christine, la cousine de Mélanie (« on n’dgis roncerné, c’est ma niéce qui s’en
occupe »). Cette premiére interaction laissait m@ereser que Mélanie ne vivait plus avec
son pére et sa belle-mére, ce qui n’était poupast(encore) le cas.

Ce premier contact est malgre tout révélateur dadan dont la prise en charge de Mélanie a
été repensée au cours de ces derniéres annéesuéfecg qui s'intéresse a Mélanie est
associée au versant institutionnel et administdisa prise en charge, désormais assurée par
Christine, devenue tutrice Iégale de Mélanie um@paravant. Christine prend en effet peu a
peu le relais de son oncle et de sa tante viaihiss(ils ont respectivement 75 et 90 ans en
2011).

Parce que la post-enquéte s’est déroulée a un malmeatonfiguration de I'aide autour de la
personne handicapée, le cas de Mélanie est ureegnivilégiée pour observer comment peu
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a peu se transmet la tutelle d'un enfant dont lesnis ne pourront bientdt plus garantir la
prise en charge. C’est aussi ce qui explique geregliétrice ait pu accéder a la parole de
plusieurs aidants (le pere de Mélanie et sa beieepmais aussi Christine), ce qui n'avait pas
été le cas lors de I'enquéte HSM (aucun questioadBA n’avait été rempli).

Le basculement dans la prise en charge et la ngewation de l'aide

Les parents de Mélanie sont de moins en moins asnm@ele s’occuper de leur fille a mesure
gu'ils vieillissent. Le pere de Mélanie est d’ailts atteint de la maladie de Parkinson depuis
prés de cing ans, et I'état de santé de sa femnmmbleeégalement se détériorer. La
dépendance progressive des parents de Mélanie rbo@nd quasiment inverser le sens de la
relation d’aide au quotidien qui les unissait e lélle. Si cette inversion est euphémisée, elle
a aussi rendu nécessaire la transmission de l&etatea terme, de la prise en charge générale
de Mélanie.

L'inversion de la relation d’aide au quotidien

Les parents de Mélanie ont, semble-t-il, toujoués adtentifs a ce que leur fille exploite au
mieux ses capacités, acquiére autant que possieleertaine autonomie et soit ouverte au
monde extérieur. lIs n'auraient d'ailleurs jamaisitéa y consacrer des moyens financiers
(colonies de vacances, aides techniques). Aujourdlélanie travaille tous les jours dans un
centre d’apprentissage par le travail (ESAT), oé @ des amis. Ses parents lui payent
d’ailleurs ses déplacements en taxi puisque sedeoartie leur est remboursée chaque mois.
Mélanie est également membre de l'association dgslléhs Blancs, ou elle se rend
régulierement. Par ailleurs, tous semblent s’accoédéouer la douceur et I'amabilité de
Mélanie. Christine ne cesse en effet de dire quiahile est « trés gentille », qu’elle « fait tout
le temps des bisous » et qu’elle est « reconndisgaur tout » (« tout lui va »). De la méme
maniere, Michel considere que « dans [leur] malhi@sront] de la chance ».

Ces éléments (relative autonomie et bon caracteré)méme dire a Christine que Mélanie
« n’'est pas vraiment une charge » et ce, bien lgusglit consciente que sa situation peut se
dégrader tres rapidement. Ces éléments lui sesuatdut d’arguments pour objectiver la
relation d’aide au quotidien qui unit Mélanie a pasents et nuancer les plaintes que semble
émettre Giséle a I'égard du poids que ferait posiar le ménage la prise en charge de
Mélanie. Pour Christine, ces plaintes sont une aranpour Gisele de ne pas reconnaitre
I'inversion de la relation d’aide et le fait queest désormais Mélanie qui prend en charge ses
parents au quotidien.

Et de fait, alors que lors de I'enquéte HSM, leepge Mélanie, en tant que proxy, déclarait
gue sa fille ne pouvait pas (entre autres diffé&s)ltassurer les taches ménageres courantes ou
occasionnelles, elle est devenue, trois ans apms, aide a domicile indispensable, en
particulier pour sa belle-mere.
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Au quotidien, Mélanie aide désormais ses parentie fait le ménage («elle fait les
poussiéres ») et s'occupe des taches domestiqueguatidien. Elle s’occupe plus
particulierement de sa belle-mére, de moins en snautonome (Giséle sort trés peu et ne
reste que tres peu de temps debout). Mélanie lunal@mnsi ses médicaments, I'aide a se
déshabiller, a se rhabiller, a faire sa toileteeléver le dos) « de temps en temps ». Le pére de
Mélanie a encore un certain nombre d’activitésneiitoie les vitres, s’occupe de son jardin et
de ses fleurs et fait de temps en temps les cquossgqu’il peut s’y rendre a pied.

Pour seconder Michel, qui ne conduit plus depuiscdms (c’est aussi pour cela que Mélanie
va désormais a 'ESAT en taxi), il peut compter kaide de ses sceurs. Michel les sollicite
environ trois fois par semaine pour qu’elles I'enmexé au supermarché ou pour se rendre a
des rendez-vous médicaux. Mélanie va égalementlésudimanches, avec ses parents, chez
'une des sceurs de Michel. Les sceurs du pere sortt wlés présentes. Les parents de
Mélanie bénéficient par ailleurs de nombreux sewia domicile (coiffeur, pédicure...) mais
ne sont pas réellement pris en charge, de facarliéégy par des professionnels. Seule une
aide a domicile vient chez eux une fois tous legdlss pour s’occuper du linge. Giséle
refuse pour le moment une aide plus systématigiieence que Christine attribue a I'aide
gue Mélanie lui apporte au quotidien et qu’elle sidare comme suffisante. Christine
désapprouve cependant cette trop forte inversida delation d’aide dans la mesure ou selon
elle, non seulement, lorsque Mélanie s’absenteafntent pour les vacances) ses parents se
retrouvent sans personne pour les aider mais passeé que faire la toilette de quelgu’un
suppose un certain nombre de compétences et @t pae charge trop lourde sur Mélanie,
dont elle considere que ce n’est pas le réle.

Le passage de relais pour I'aide administrative

Toutefois, méme s’ils minimisent I'aide que leupapge Mélanie (elle est surtout soulignée
par Christine) et se présentent encore comme tmisi de leur fille (et non linverse), les

parents de Mélanie ont malgré tout peu a peu misaence, depuis trois ans, de leurs
difficultés croissantes. C’est pourquoi, soucietassurer la continuité de la prise en charge
de Mélanie, ils ont organisé le passage de relais.

Christine attribue cette prise de conscience qa@atd nécessité de mettre en place une
nouvelle configuration d’aide autour de Mélaniecliangement de Iégislation concernant le
régime des tutelles. Le tuteur doit désormais <«piendavantage de paperasses » pour
justifier de I'utilisation des comptes du majeuof@gé : passage d’'une simple notification de
la somme percue et de la somme restante a « urulfmrende 10 pages », détaillant les
mouvements financiers. Michel se serait alors sestibmergé » et incapable d’assumer cette
responsabilité. Par ailleurs, sa maladie seraitiquéierement handicapante dans la gestion
des documents administratifs (son tremblement |l&rhp d’écrire correctement). Or, si
jusqu’a présent Christine n'avait pas eu besointéfvenir dans la gestion des papiers, c’est
parce que son oncle avait « son réseau », en ydeatiazine personne qui l'aidait pour la
déclaration d’'impoéts. Cependant, cette personnélitviégalement et lui a dit qu’elle ne
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pouvait plus l'aider, il y a deux ans, date a ldigu€hristine a commencé a prendre le relais
officieusement, avant qu'’il ne soit officialisé maée derniére, version que Michel et Giséle
confirment en tout point (« la bureaucratie estethene trop importante », « la charge était trop
lourde »).

En définitive, actuellement, l'aide autour de Métase répartit relativement simplement.

Christine s’occupe de tout le versant administrdgifla prise en charge de Mélanie. Elle est
officiellement sa tutrice (elle fait « le relais avie juge » et « I'état des lieux des comptes »
pour le juge une fois par an), s'occupe de sa dhtaa d'impdts et commence a assurer
l'interface avec I'ESAT. En revanche, le pére delaviie assume la gestion au quotidien
(notamment parce qu’elle vit chez eux) et le sunvédical de Mélanie, que Christine

considére comme peu important (« ¢ca va ! ¢a fattpllement de travail ! [Iéger rire] »).

C’est aussi probablement parce que les difficuitéda prise en charge ont été ressenties
avant tout au niveau administratif qu’il n’est gacore question, pour les parents de Mélanie,
de parler de la transmission de l'aide au quotidMais Christine la prépare cependant déja
minutieusement.

Une préparation minutieuse de la transmission

Christine joue en effet un réle, moins officiel m@aéanmoins central, dans I'organisation de
la transmission de la prise en charge de Mélanie. &prépare » aidants et aidée aux
transformations du quotidien que ne manquera pagraoquer la dépendance accrue de
Gisele et Michel.

Se préparer mutuellement a la transmission

Ainsi, d’'un c6té, Christine consacre déja un tenapgtain a Mélanie pour que celle-ci
s’habitue a elle et son mari. Elle envisage decliadlir de maniére permanente lorsque
Michel et Gisele ne pourront plus prendre soinld.eChristine emmeéne ainsi réguliérement
Mélanie au cinéma et la fait venir a son domicile fois par semaine. Il ne s’agit pas
seulement de préparer Mélanie, il est aussi questielle et son mari s’habituent a Mélanie,
apprennent a la connaitre, s’apprivoisent en quesquie (elle dit : « pour qu’'on s’habitue
mutuellement l'une a l'autre »). Enfin, Christinessaye aussi d’encourager Mélanie a
continuer a travailler, a participer a ses actwiggssociatives et surtout en I'envoyant en
colonie de vacances pendant plusieurs semainewsti@adaisse entendre a plusieurs reprises

gu'il est difficile pour les parents de Mélanielddaisser partir et de se séparer d’elle.

Christine est donc aussi incontestablement I'ogrice minutieuse de la transmission que
I'on peut anticiper d’ores et déja comme « heureuse, du moins, réalisée en douceur. Il
n'est cependant pas étonnant que Christine endesste.
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Elle avait en effet déja organisé un tel passageeldgs. Sa mére prenait en charge Mélanie
une partie des vacances jusqu’a ce qu’elle entdgpression. Christine aurait alors fortement
encouragé Michel a envoyer sa fille en colonie deances. Elle considérait déja comme
primordial que Mélanie voie « autre chose », ga'elé soit pas « entourée que de vieux » (y
compris ses tantes) et sorte de l'univers clos dtmes (notamment en travaillant).
Cependant, cela ne suffit pas expliquer que Chdsten tant que cousine de Mélanie, soit
devenue sa tutrice et soit amenée a terme a emassatierement la charge.

Christine, ungproche désignée

Pour le comprendre, il faut tout d’abord revenir Busuccession d’événements qui a amené
Michel a solliciter sa niéce, ce qui nécessite @gaht de tenir compte de la configuration
familiale spécifique dans laquelle Mélanie se troumaduse.

Michel a tout d’abord demandé a sa sceur, Mirdélenére de Christine) de prendre sa reléve.
Mais, celle-ci, a 70 ans, ne se sentait cependantagaable de s’occuper de Mélanie comme
le souhaitait son frére, notamment parce qu’ellié di&ja s’occuper de son époux, atteint lui
aussi de la maladie de Parkinson. Elle s’est donmée vers sa fille, Christine. Celle-ci a
accepté et considere en ce sens « s’étre engdgée be dit a plusieurs reprises) a devenir la
tutrice légale de Mélanie mais aussi a I'accuedtiez elle (elle dit « chez moi » bien qu’elle
vive avec son conjoint et I'engage donc aussiydlation de parenté, méme éloignée, joue un
réle dans I'engagement de Christine « c’est qua@chenune cousine », et le bon caractére de
Mélanie (déja souligné) facilite la prise de relgiset puis elle est gentille »). Christine met
son engagement pour Mélanie en paralléle avec qgalalle aurait pour ses parents qu’elle ne
se Voit « pas mettre en maison de retraite ». igigurait pourtant été dissuadée d’endosser
une telle responsabilité par la « dame des PapilBlancs » qui semblait estimer gu’il
s’agissait d'une charge trés lourde. Mais Christiagit avoir balayé cette mise en garde d’'un
revers de main, s’appuyant sur son expérience gsiienelle pour assurer sa décision (« je
suis assistante sociale, donc je sais quand mémpetin peu [léger rire] »). Elle reste
cependant consciente que les cas gqu’elle a connsisfiteent pas a épuiser les possibilités et
gue cela peut effectivement mal se passer. D’'uni@ioe maniéere, elle parait fataliste, s’en
remettre au destin (« on verra »).

Christine est aussi ungroche désignée la configuration familiale, les relations que la
branche familiale a laquelle elle appartient ergrgtavec Michel, son genre et sa profession
expliquent largement qu’elle ait endossé ce raléggnt et a venir).

Tout d’abord, du c6té de Gisele, Christine pensg’ik n'y a vraiment personne » (Gisele
était fille unique et n’a pas eu d’enfant). Ensuiepart avec certaines de ses sceurs dont
Mireille, les relations avec la nhombreuse familie Michel sont tres distantes, comme le
confirme le fait que Michel n'a pas su (ou voulWmpléter certaines parties de I'arbre
généalogique.
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La configuration familiale et les mauvaises relasicavec une grande partie de la famille
paternelle expliquent, pour partie, que I'aideésdét reportée sur les enfants de I'une des seules
sceurs présentes. La proximité résidentielle etelereg expliqueraient le fait que ce soit
Christine qui, au sein de sa propre fratrie, pregemeharge sa cousine. Enfin, la profession de
Christine joue un rdle dans cette prise en chaglie €st assistante sociale), elle est réputée
« S’y connaitre un peu en papier » et se présers® ainsi (« je maitrise un peu, oui »). Par
ailleurs, elle n’a, pour le moment, pas d’autrearghs de famille en tant que telles. Elle vit
seule avec son mari, leurs enfants sont désormtia@mes. Son beau-pere vieillit également
mais est toujours parfaitement valide — la scewsatemari vit en outre juste a coté de lui et
c’est donc probablement elle qui le prendra engghdorsqu’il perdra en autonomie.

Préparer I'aprés, y compris apres Christine

Cette position spécifique de Christine n’est cepeh@as ignorée et justifie que Christine se
préoccupe déja de la prise en charge de Mélargqualle-méme ne pourra plus I'assurer.

Ainsi, méme si son mari est tout a fait d’accordipque Mélanie vienne vivre chez eux (il
connait Mélanie depuis longtemps puisque, lorsgs@d sont connus avec Christine, Mélanie
venait encore en vacances chez sa tante), pousti@briil est évident que la prise en charge
de Mélanie, par elle et son mari, est corrélée @grgare présence. Ainsi, s’il devait lui arriver
guelque chose, son mari ne s’occuperait plus damil les Papillons blancs prendraient le
relais. C’est d’ailleurs pour cette raison que &timie insiste pour dire qu’elle a souhaité que
Mélanie continue & y participer afin qu’elle soiispren charge (institutionnellement cette
fois) au cas ou il lui arriverait quelque chose.ttamsmission de la prise en charge est donc
assurée sur le trés long terme mais ne sera phoisidke. Christine considere que l'aisance
financiére relative dont elle bénéficie I'autoraassi a envisager I'avenir de Mélanie avec une
certaine sérénité. Sans cela, elle ne pourraitgimelnent pas partir en vacances. En effet,
dans la mesure ou elle n’oserait pas laisser M&lsgiile la nuit (cela ne lui est jamais arrivé)
ni demander a ses enfants de s’en occuper, sesnm@p@nomiques lui permettraient de
payer quelqu’un. De fait, a chaque fois, Christamticipe un remplacement professionnel a
l'aide qu’elle apporte a Mélanie. Il est donc asggue Christine sera le dernier aidant
familial.
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5. La dynamique des situations

La circulation parmi les personnes concernées,donime la pratique de I'entretien libre par
opposition a I'enquéte par questionnaire, permeteanguétés de raconter des histoires et d’en
restituer le sens, mais aussi d'utiliser 'enqué&ttiomme un révélateur, au sens chimique du
terme. Cette double dimension narrative (histoeevig, histoire de I'enquéte) nous a semblé
particulierement intéressante dans quatre cas doesrastés, que nous avons choisi de
regrouper ici parce qu’ils éclairaient non seuletaréfinition de l'aide et le réle du proxy,
mais surtout I'identité méme de la personne hapdiea

Le cas de Robert Belon, un homme de 82 ans en 2@d spuffre d’'une maladie chronique
progressivement invalidante depuis ses 27 ans, puseguestion classique pour les personnes
agées dépendantes : comment la maisonnée pewteelecomposer lorsque les difficultés
guotidiennes s’aggravent ? Mais, parce que RobeldrBa vécu longtemps avec un lourd
handicap seulement moteur et qu’il a réussi a présson identité d’homme actif ayant toute
sa téte, ses proches doivent lutter aujourd’huireomhe décision qu'’il prend seul et qui met
son épouse en danger : il refuse toute aide autegjle de sa femme.

Le cas de Lydia Saedi, 42 ans, qui souffre ellesiad'sine maladie chronique invalidante
sévere depuis ses 27 ans, permet de revenir dantii¢ de mere handicapée. Sa maladie s’est
déclarée lorsque ses enfants avaient 2 et 5 aarmédé méme ou leur pere les quittait.
Comment I'entourage a-t-il réussi, et a quel paixréserver son statut de mere, alors qu’'elle
est incapable méme de manger et de boire seulev&fea que la solution trouvée lors de
'enquéte HSM est de la laisser répondre « aveédd’d’un tiers » (sa fille).

Nous conclurons avec deux cas polaires de changemeesituation entre HSM et la post-
enquéte : un fils handicapé qui, a 18 ans et danefds prévisions des medecins, accéde a
'autonomie, de parole et de décision ; une comgodte 75 ans qui perd toute autonomie, y
compris de parole, lorsque son compagnon va jusegmi@cher I'enquétrice d’entrer dans la
piéce ou elle se tient.

Un moment critique pour la maisonnée Belon

Robert Belon, 82 ans en 2011, a développé de@ge lde 27 ans une maladie de la moelle
épiniere qui I'a paralysé des jambes. Il a di aesse activité professionnelle (il possédait
une quincaillerie) a 50 ans. Il se déplace désaranifauteuil roulant et souffre beaucoup,
notamment la nuit.

La lettre avait été adressée a Mathieu Belongcleefadresse de I'INSEE comportait les noms
de quatre personnes : Mathieu et sa femme, Robse fEmme. C’est donc avec lui que le
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premier rendez-vous a été pris. L’enquétrice a ipculer largement dans la maisonnée,
rencontrant ensuite Robert et sa femme, qui ontnadypaensemble mais ont parlé seuls
lorsque l'autre s’absentait, puis Martine, I'épodgseMathieu, une kinésithérapeute proche de
la retraite.

Une maisonnée mise en place en 1999

L’organisation actuelle de la maisonnée a été raiseplace en 1999. Liliane et Mathieu
vivaient dans deux appartements séparés, les patemlathieu également, ati"3étage sans
ascenseur. lls ont décidé de vendre les trois tggpants et de démeénager afin d’habiter dans
le méme immeuble, avec un appartement de plaingoed les parents, et un autre a I'étage
pour les enfants. Robert a fait une donation, E®mts sont donc aujourd’hui hébergés par
leurs enfants. En 2000, I'épouse de Robert a evamcer. A la méme époque, Mathieu a
changé radicalement de mode de vie. Il avait th#&vaomme informaticien pour de grosses
entreprises privées puis, apres un licenciemesgnacompte. Apres un an d’hésitation, il a
accepté en 2000 un emploi d’informaticien a mi-terdpas une administration publique,
divisant son salaire par 2, mais travaillant umaaee sur deux.

- Vos semaines libres sont vite remplies ?

- Je travaille dix fois plus que quand je suis awdila A chaque fois que jai un
nouveau chef je suis obligé de mettre les pointdesui. Au début ils ne comprennent
pourquoi il y a deux informaticiens (...). A chaquisfce qui les interroge, c'est :
« qu’'est-ce que vous faites de toute votre sempiime] ? » Alors j'explique, j'en
profite : «j'ai mon pére qui est lourdement haagi€, ca me prend énormément de
temps. Et je prends du temps pour moi. Et je m’pecde ma belle-mére aussi ».
Alors 3, je suis tranquille ! lls me foutent laipapres. (rires) Certains au début ca les
choque un peu qu’on travaille une semaine sur delen collégue c’est pareil, son
pére a fait une attaque, sa mere est toute seungese a 80 ans. C'est pareil... »

La seule perdante a été Liliane : le déménagenabebhucoup éloignée de I'hdpital ou elle
travaille. Sa propre mére, aprés le décés de sonhem&®008, a trouvé une maison dans le
voisinage proche. Depuis 2009, les trois ménagesnvien maisonnée, échangeant de
nombreux services quotidiens. Le terme de maisqmréposé par I'enquétrice pour décrire
la situation, plait a Mathieu. De fait, lorsqueidfle raconte une sortie avec sa mere et sa
belle-mére, elle dit: « J’ai emmené mes deux mateshéatre ». Il s’agit donc bien d’un

« mariage en bru », Liliane ayant été absorbédagptamille de son mari et ayant fini par y
trouver son compte, lorsque sa propre mere a troogdnaison a proximité.

Tout est organisé pour que Robert Belon, bien quedement dépendant, puisse continuer a
vivre aussi activement que possible : départs eanaes dans la maison de campagne, loisirs
gu’il affectionne, diners au restaurant... Chacunece activités représente une prouesse
technique, pour lui-méme et son fils. « C’est vemiquelqu’un qui a besoin d’assistance
tout le temps. Malgré qu’il ait toujours une volént’activite. Une chance, c’est que
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cérébralement, il n'a vraiment aucun probleme. tbate sa téte », dit Mathieu de son pére.
« Il gere sa morphine. Il préfere souffrir et avointe sa téte, que d’étre a codté de la plaque et
ne pas souffrir. Il arrive a gérer juste ce quailif pour étre en balance. Il le gére tres trés bien
Mais il a toujours ses douleurs, avec des picsitn@srtants. Avec des décharges électriques,
des trucs trés difficiles a vivre. Y compris potentourage. C’est difficile pour lui, mais
aussi... Moi jaime bien étre actif. Quand j'ai uropleme, jaime bien me prendre en main,
et le traiter le probleme. Mais la... c’est vraimBimpuissance totale devant la souffrance de
guelqu’un, ou jai aucune possibilité. Moi ma septessibilité, c’est matériellement, essayer
de lui amener un maximum d’appui. C’est la seulesehque je suis capable de faire ».

Ce godt de l'activité est partagé par son pereéthrange lors de I'entretien avec ses parents
éclaire ce que signifie de vivre avec un lourd heaga moteur sans aucun handicap cognitif :

- Mme Belon : [Le soir, mon mari] se met un petit pedordinateur, s’il y a des
papiers. Il s’occupe du courrier. Faut 'occupessau.

- Robert Belon : Tout ce qui est paperasse je lesfaisre, j'ai ma téte.

- Mme Belon : Oui il a sa téte ! Il est sourd maia 8a téte (sourire).

Des zones d’'ombre

Malgré la présentation trés positive de la situapar chacune des personnes rencontrées, la
lourdeur de la situation affleure dans certainsetigins. Lors de I'entretien avec Robert et son
épouse, celle-ci se prend la téte dans les maimsles larmes aux yeux quand son mari
reprend la chronologie de sa maladie et la listsegeinterventions. Lorsque Mme Belon est
appelé au téléphone, Robert Belon parle seul auiétmice et il en vient a étouffer des
sanglots.

Le probleme principal, percu par les trois aidanterrogés, provient du refus de Robert
Belon d’envisager une aide professionnelle alorsnen@ue la situation se dégrade encore.
Tout le monde en parle & mots plus ou moins cosivedrsque I'enquétrice téléphone chez
les parents Belon pour prendre un rendez-voust, Relsert qui décroche. Il est d’accord pour
I'entretien, son fils leur a parlé de I'enquétritkeprécise : « Je n’en vois pas bien ['utilité,
mais si vous voulez ». L'enquétrice précise alou® gon enquéte n’'a d'autre but que
d’améliorer I'enquéte INSEE, ayant percu qu’il graait une évaluation de la situation qui
amenerait un changement. Lorsque I'enquétrice artimepeu en avance, Mme Belon lui
glisse avant I'entretien : « Il faudra qu'il finsspar accepter une aide professionnelle. Ce sera
dur, mais il faudra qu’il accepte. »

Lors de l'entretien avec leur belle-fille Lilianeglle-ci explique de son coté que, comme elle
est kinésithérapeute, elle peut donner des corseBgs, par exemple en ce qui concerne la
prévention et les soins des escarres. Cependanme®on beau-pére a un rapport au corps
particulier, il est tres pudique, elle-méme ne slgpe pas de lui de fagon intime (seule sa
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belle-mére le fait). Elle essaie de suggérer degisns, mais sans jamais rien imposer. A la
fin de I'entretien, quand I'enregistreur est étantgu’elle évoque plus directement I'avenir,

elle dit que pour l'instant elle ne veut pas y mEnelle essaie seulement d’apporter de la
présence au quotidien. Mais elle aura sGrementeavienir de fagcon plus directe aupres de
son beau-pére, et cela promet de ne pas étre édddaotit.

En présence de son épouse, Robert Belon évoqueluie I'avenir sous la forme d’un retour
définitif a I'hopital. Il dit alors explicitementuil souhaite se suicider a ce moment-la, ce que
son épouse réussit a prendre a la Iégére (« heunems que tu n'as pas d’arme »).

Si tous sentent bien que les choses ne pourrontqrasuer longtemps ainsi, c’est Mathieu
Belon qui exprime le plus clairement ses crainte€’est ma mére qui 'assume a 90% du
temps. Moi jinterviens sur des choses ponctuepiss du matériel. En plus mon pére est trés
pudique. C’est ma mere qui s’occupe de lui. Et janla. pourtant on essayait de lui faire
passer le message, en disant : ce serait bienygaiilune aide médicale extérieure. Il refuse
completement. Il y a ¢a aussi. Il a du mal a seii&vaux autres. Tant que ce ne sont pas des
meédecins, il a du mal a aborder des tas de pdtitslsl qu’il gére avec ma mere. Donc méme
avec moi, il y a des choses que je soupgonne rieaipparle pas, pour pas le mettre mal a
l'aise. Il faut étre un peu diplomate ». Un peusgiard, il précise :

- S’il a pas eu le temps d’aller aux toilettes. &'kénvie d’'uriner mais qu’il ne peut pas,
ses jambes se paralysent et il peut éventuellesgelitcher. C’est des choses qui, lui,
le rendent fou. Comme il a vraiment toute sa t€te, supporte pas. C'est a ma mere
d’assumer ce genre de probléme. Et ¢a le rend malad

- C’est pour ce genre de chose que vous pensiez aideenédicale extérieure ?
- Oui. Mais lui refuse.

- Etvotre mére ?

- Elle a pas d’autre choix que de suivre. Elle faife’il y a a faire.

Notre enquéte est donc prise dans cet enjeu vitalédssir a transformer I'organisation
matérielle de I'aide apportée a Robert Belon. Mefrdils saisissent I'opportunité que leur
offre I'enquéte pour faire avancer un processusi@mgsion bloqué, tandis que la belle-fille
craint d’avoir a jouer un role, en tant que kingSiapeute, pour faire bouger les lignes. Le
risque est, bien sdr, le décés de Mme Robert Bgjoina déja survécu a un cancer déclaré
onze ans auparavant. Ce probleme n’a rien d'exaepdi chez les personnes tres agées dont
linvalidité croissante est liée a I'age. L'insista de tous sur la « lucidité » de Robert Belon
— il a toute sa téte — et le long apprentissaga du’ faire celui-ci (avec son entourage) d’un
handicap moteur apparu tét aggravent, paradoxalketaedifficulté a prendre la décision qui
pourtant s'impose : accepter la présence d’uneniidre ou d’'une aide-soignante. Alors que
'aide au ménage, fournie par la municipalité, & atceptée par I'épouse aprés quelques
réticences (elle aussi aime bien « s’occuper »aie¢ ile ménage, cela I'occupe), I'aide au
corps est refusée avec €nergie par le mari. Ipegtable que si la décision était d’origine
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meédicale, et lui était présentée comme une aliemat I'hospitalisation, Robert Belon
pourrait 'accepté¥.

Complément : une maisonnée efficace autour d'unsre seule »,
Lydia Saedi

A la lumiére de cette étude de cas, il est posgitilgerpréter dans les mémes termes
I'histoire, sans doute plus dramatique, de MadamaedE Quand I'enquétrice la rencontre en
2011, elle a 42 ans et souffre depuis ses 27 aies maladie de Parkinson. Son compagnon
I'a quittée cette méme année, elle a fait un ceéjdur a I'hdpital ou I'on décéle sa maladie et
ses deux enfants, un garcon et une fille alors dgé&set 5 ans, ont été pris en charge par leurs
grands-parents maternels. Mise sous curatelle iasise¢ Lydia Saedi ne peut plus s’occuper
de ses enfants. Son maintien a domicile est rendsilge par une lourde prise en charge
professionnelle : infirmieres libérales et auxika de vie sociale. Elle déclare lors de
'enquéte HSM 3 aidants professionnels. Elle astfoéres, de quelques années plus jeunes
gu’elle, dont I'un ouvrier et l'autre électricien ypoqui Lydia Saedi et ses enfants deviennent
une cause commune. Le plus jeune des fréres $lensteez elle jusqu’a son mariage en 2004.
Le relais est alors pris par I'ainé, qui vit avlleslui aussi jusqu’a son mariage en 2009. Lors
de I'enquéte HSM, trois aidants familiaux sont dé&$ : ce frere cohabitant alors agé de 37
ans, et les deux enfants de Lydia Saedi qui avaiers 15 et 17 ans.

Depuis le mariage des oncles, la prise en chargedignne repose de plus en plus sur la fille
ainée, qui a 21 ans en 2011. C’est elle qui avéét sa mere a répondre a I'enquéte HSM :
elle a été considérée par I'enquéteur comme uars $i et non comme un « proxy ». Depuis
son baccalauréat scientifique obtenu 2008, elleirggtimaire et prépare au moment de
I'enquéte le concours d’entrée en école d’orthopterpar correspondance. Le fils, agé de 17
ans en 2011, passe un baccalauréat professionnébmé&lectrotechnique.

Lydia Saedi et ses deux enfants sont une cause goenour presque tous leurs parents
consanguins : les parents et deux des fréres aeeta, qui ont réussi a se substituer au
compagnon disparu. Deux points méritent I'attention

- la succession des cohabitations, d’abord les enfdrdz leurs grands-parents, puis un
oncle maternel au domicile maternel, puis un autre

- le respect de la parole et du pouvoir de décismhydlia Saedi, bien qu’elle soit sous
curatelle associative, efficace au cours de I'etepéisque la fille ainée répond « en
tiers » et non «en proxy », et que notre enquéticut en notant la responsabilité
croissante de la fille ainée dans la prise en ehana pas I'impression que Lydia
Saedi soit dépossédée de son identité de mere.

*5Voir XING Jingyue, « L'intervention des Services 8oins Infirmiers A Domicile et la décision deqaanent
en institution », in Weber F. (dir e Salaire de la confianc&d. Rue d’Ulm, 2012 (a paraitre).
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Comme dans d’autres cas d’enfants vieillissant&iteque cette fille ainée s’oriente vers le
métier d’orthophoniste est I'indice d’'une identégsumée, prise de part en part dans le réle
d’aidante, sans désir de fuite. Il n'y a pas laelégociation radicale d’'une identité sociale,
comme nous l'avions vu dans le cas de M. Heursdullans une moindre mesure, de Mme
Monnet, mais bien plutbt I'acceptation d’'une pldéeinine dans un ensemble fortement
genré de professions accessibles. En un sensfilielde Lydia Saedi obtient son dipléme
d’orthophoniste, elle aura réussi une ascensioialgomodérée et sans rupture.

Un cas d’autonomie conquise : Louis

Louis a 18 ans et souffre d’'une déficience visuelée naissance. Il a des difficultés a
s'orienter, a lire, & se mouvoir. Dans la rue,dl peut pas se repérer et se perd trés vite. A
I'école, il doit étre au premier rang et utilisesestiellement I'’écoute pour suivre en classe (il
bénéficie d’'ailleurs d’un tiers temps lors des egar). Dans sa vie quotidienne, il est trés lent
(il est ainsi trés vite passé a l'ordinateur pajo8 mettait beaucoup de temps a former ses
lettres a cause de sa vue), il a dU eégalement rgieréx monter des marches etc. Il porte en
permanence des lunettes de soleil. Sa déficiencens@&rque a cause de l'aspect de ses yeux ;
il dit ne pas en étre affecté a titre personnelsngi souffre « socialement » (ce sont ses
mots), dans ses relations avec les autres. Lot®mkeetien, il ferme d’ailleurs trés souvent
les yeux ou baisse la téte.

Le cas de Louis est intéressant notamment parcé pgrmet de comprendre comment
'autonomie peut étre conquise, y compris lorsgea,rdans les prédictions des médecins,
n’indiquait qu’elle serait possible. Alors méme gsee mere avait répondu pour lui lors de
'enquéte HSM, déclarant que Louis ne voudra ppendre au questionnaire, Louis prend la
parole, pour lui-méme, (et sa mere la lui donne)nament de la post-enquéte. Cette prise de
parole n’est pas, comme on pourrait le croire anpFee vue, due au seul fait que Louis est
devenu majeur (il n’avait pas encore 15 ans en 2QG@Bpost-enquéte ne fait que mettre en
evidence le résultat d’'un long processus d’acqaisiile I'autonomie. Les 18 ans ne signifient
pas seulement le passage a la majorité et le dimiprimer sa voix, pour Louis et sa mere,
c’est aussi et surtout, I'dge du baccalauréatléipaccalauréat, objectif envisagé depuis tres
longtemps et qui a cristallisé I'investissementbautde Louis, est cet examen qui, couronné
de succes, devait aussi invalider le diagnostitainde déficience mentale et prouver qu’un
acces a l'autonomie était bien possible.

Un lent processus d’apprentissage de I'autonomie

Lors de I'enquéte HSM, Louis est codé comme étant anfant avec handicap mental ». Or,
au moment des entretiens pour la post-enquéte,sdepaon bac ES apres avoir fait une
terminale de tres bon niveau, vient d’étre admishgmokhagne dans plusieurs prestigieux
lycées afin de préparer les concours des grandelesécCe décalage entre le pronostic
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meédical et le succes scolaire actuel de Louis mg g& comprendre qu’en tenant compte de
I'histoire de la prise en charge de Louis: sa Sitma actuelle est le résultat d'un
investissement, intensif et acharné, de I'entoudayd.ouis — et plus particulierement de sa
mere, Cécile — pour sa réussite scolaire et I'aitomn de son autonomie.

Une mobilisation contre le diagnostic meédical

Cécile, la mere de Louis expligue cependant avauttle décalage entre le diagnostic initial
et la situation actuelle de Louis par «I'incompé et la méconnaissance » des médecins
concernant cette maladie qui n’est pourtant cagréléaucune déficience intellectuelle (elle
leur reproche également leur manque de délicatassmment lorsqu’ils lui ont annoncé la
nature du handicap de Louis). Les médecins luii@ntrainsi fait comprendre, a de multiples
reprises, que Louis serait probablement « attardédebile », gu'’il n’irait « pas au-dela de la
sixieme » et gu’il devrait probablement « finir saolarité en institutions spécialisées »,
discours gu’ils ont tenu pendant de nombreusesesnmalgré les conquétes progressives de
Louis. Cécile se serait alors promis de tout fgioeir que Louis ait son bac et gagne son
autonomie. En ce sens, la mobilisation de Céciler pa réussite de son fils s’est aussi
largement construite contre ce diagnostic médicaal.

L’investissement scolaire comme moyen d’accesuadisomie

Cécile a dés lors énormément investi dans la stolde Louis puisque, selon ses mots,
« [s]on seul objectif c’était qu’il ait son backn cela, il apparait tres clairement que l'acces a
'autonomie de Louis ne pouvait se réaliser, sedanmere, sans un acces a I'école et au
diplome. Il n'est donc pas possible de comprendaeitdnomie que peut aujourd’hui
revendiquer Louis sans rendre compte de l'investignt de son entourage pour sa réussite
scolaire.

De fait, la question scolaire a été au centre dagtens dans la mesure ou elle cristallise les
difficultés liees au handicap de Louis et autowlld’se manifeste peut-étre le plus fortement
la prise en charge dont il a bénéficié et bénéBaeore, a certains égards.

Divorcée, vivant avec ses enfants en appartemerd diae grande ville de province, Cécile
était directrice de la communication dans un imgoarjournal et gagnait trés bien sa vie. Pour
assurer la réussite scolaire de Louis, elle a&néttravailler a son entrée en CP afin de le
soulager au maximum et lui rendre ses journées falcitees. Concrétement, cela signifie
gu’elle lui préparait tous ses repas le midi pouil @it « une coupure et puisse se reposer » et
venait le chercher dés la fin de la classe poupawe qu’il s’épuise dans des journées trop
longues et trop stressantes. Elle a également tauyaillé a ce qu'il soit scolarisé en milieu
ordinaire quitte a payer une école privée pourl dignéficie d’'un encadrement plus approprié
(moins bruyant surtout puisque sa déficience visdelconduit a concentrer son attention sur
'ouie que des éleves bruyants ne manquaient pasrtierber). Dans le choix de I'école, elle

157



interrogeait systématiquement, au préalable, Ipscenseignant pour évaluer les réticences de
celui-ci a accueillir un enfant handicapé et a tandre hésitation, elle changeait.

Cécile insiste particulierement sur le réle de gelte appelle « I'environnement » familial et
scolaire dans le développement de son fils. Ellecipe que cet investissement dans la
scolarité de Louis n'a été possible que parce tpuh avait les moyens financiers (celui de
vivre dans une grande ville — indispensable pounddilité de son fils qui ne pourra jamais
conduire par exemple — celui de pouvoir payer uoeleéprivée et d'étre en capacité
financiere, grace au salaire de son mari, d’arrd¢etravailler). La sceur de Louis, en matiere
scolaire, apparait également une figure importgmtesentée comme telle en tout cas aussi
bien par Louis que par sa mere. Elle a notammerd jm réle décisif dans le parcours et les
choix scolaires de son frere. Elle a auparavan siméme terminale que lui et a intégré la
méme école que celle qu’il vise. Cette année,estea I'étranger dans le cadre de ses études,
c’est pourquoi il n’a pas été possible de l'inteend.ouis semble la considérer comme un
modéle et sa mere comme une « figure sage » denidd.

La mobilisation du réseau associatif

Pour que la réussite scolaire de son fils soit ipesssCécile a également mobilisé de
nombreux aidants professionnels.

Elle a ainsi bénéficié de I'aide de diverses asgmris de parents d’enfants déficients visuels
(qu’elle a sollicitées trés tbt) et qui ont perraikouis d’apprendre avec des astuces simples a
compenser son handicap. Louis cite également ledreax soutiens de bénévoles et de
professionnels qui ont jalonné, de la maternella g&erminale, son parcours scolaire qu’il
qualifie aujourd’hui lui-méme avec fierté, de «llant ». La prise en charge de Louis a aussi
été associative, indiscutablement.

Le moment des entretiens est donc, notamment péciteC un moment « bilan » important
puisqu’ils interviennent lorsque se finalise ceteastissement de prés de quinze ans avec un
succes quasi certain. L'aboutissement de ce prosess matérialise également par I'accés a
la parole de Louis pour lui-méme.

Minimiser I'aide, réduire le handicap

Des lors, c’est notamment en tenant compte de ffessepour construire 'autonomie de
Louis, y compris contre le diagnostic médical, queut se comprendre la circulation de
'enquéteur au moment de HSM (ou plus exactemeniasacirculation). En 2008, aucun
aidant professionnel n’était recense, seule la rs&mit déclarée aidante (moralement et
financierement uniguement). Déja en 2008, minimisede apportée au quotidien a Louis
pouvait se comprendre comme participant de cetrteffénéral pour refuser qu'il soit
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considéré comme handicapé mental et, d'une maplasegénérale encore, pour minimiser
les contraintes attachées a son handicap.

De fait, 'enquéteur HSM n’a pu recenser l'intégéatlies aides dont bénéficiait Louis.

Certaines d’entre elles (en particulier professedi@s) n'ont pu I'étre parce qu’au moment de
'enquéte, elles n'avaient plus cours. Au moment'elequéte HSM, Louis avait déja acquis
une relative autonomie de déplacement et savaerar d’'un ordinateur. En outre, I'un des
soutiens principaux de Cécile dans la prise engehde Louis (sa grand-mére paternelle)
venait de décéder. En plus d’étre un soutien meldd, gardait régulierement ses petits-
enfants et a joué un réle important dans leur &thrca

D’autres aides n'ont pu étre appréhendées par Uétegr INSEE aussi parce qu’elles
n'étaient pas considérées comme telles.

Si certains professeurs interviennent a domicéay’est pas parce que Louis ne comprend pas
leurs matieres mais parce qu’en raison de son bapdi n'est pas en mesure de suivre en
classe. Pourtant, cette aide est d’abord et awatgrésentée comme un soutien scolaire
« classique ». De méme, I'aide familiale dont bl ouis est largement minimisée.

Cependant, si seule la mére de Louis avait étéecoddame aidante, elle était loin d’étre la
seule a intervenir. On a déja souligné le réle alesdeur de Louis, mais d’autres aidants
intervenaient encore régulierement en 2008. Ai@étile s’appuie souvent sur Frédéric, son
frere (qui habite a proximité immédiate), pour safier, pour se décharger de ses angoisses.
Son frere semble avoir été un véritable soutieratmmrur elle. Mais ce frere a également joué
un role dans I'éducation de Louis puisqu’il le eadrait » régulierement : Cécile, qui est
divorcée du pére de Louis, I'aurait appelé a plusieeprises pour jouer la figure de I'autorité
paternelle. Louis le définit en outre lui-méme coenson « tuteur intellectuel ».

Dans le cas de Louis, on comprend bien gu’identdies aidants est presque impossible : ce
serait prendre le risque d’accorder un certainicetddiagnostic de déficience mentale contre
lequel ils luttent. Si ces aidants ont permis a kale déployer ses capacités, reconnaitre la
prise en charge pourrait fragiliser ce contre-disgic : ne pas définir 'aide apportée a Louis
et refuser de désigner des aidants participent dassette mobilisation qui vise a prouver les
aptitudes de ce dernier.

Passer d’'une situation avec proxy a une situatos proxy

Le cas de Louis permet donc de souligner que lsaccéda majorité est loin de suffire a
expliquer la prise de parole pour soi : le passhgee situation de handicap avec proxy a une
situation de handicap sans proxy se comprend diaioieeux que I'on est en mesure d’étudier
la dynamique de ces situations.

Si I'on peut retracer la maniere dont Louis congupeu a peu son droit a la parole et
s’investit dans les décisions qui le concernerig seppose en paralléle, de prendre la mesure
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des efforts de son entourage pour encouragermetted’autonomie décisionnelle. De méme,
réinscrire I'accés a la parole pour soi-méme dantemps long de la prise en charge doit
certes inciter a envisager ce moment comme I'absemnent d’'un processus d’apprentissage
de l'autonomie mais aussi comme le début d'une figgamration de la prise en charge de
Louis et du partage du pouvoir au sein de la maigen

Laisser la place

Ainsi, Cécile avait déclaré, lors de I'enquéte HSd4,elle répondait a la place de son fils
parce que celui-ci ne voudrait pas répondre a Uéte Or, alors que le premier entretien de
la post-enquéte était prévu avec elle, les conditida I'entretien sont revuds situ:
I'enquétrice apprend sur place qu’elle fera I'etiere directement avec Louis.

La présence et la disponibilité de Louis au mongente premier entretien justifient, d’apres

Cécile, sa prise de parole. En ce sens, il appévaient que le passage d’une situation avec
proxy a une situation sans proxy n’'est ici possiple parce que le proxy accepte, autorise
cette transmission, rend possible I'acces a lalpamans le cas de Louis, ses parents
semblent avoir prété une attention toute particgli@ I'associer peu a peu aux prises de
décision le concernant, a écouter sa voix, son #sisnt affiché de facon parfois méme plus

symbolique que pratique cette collégialité décisadien exercice préalable (et sans doute

indispensable) a 'autonomie décisionnelle, plahentiére.

La décision d’opérer Louis pour tenter de redupedésagréments liés a sa déficience peut en
ce sens se lire comme un entrainement a la prisgédeion souveraine. Cette opération,
proposée par le corps meédical, a en effet été deéadajointement par Louis et ses deux
parents apres qu’ils lui en ont expliqué les risqeeles avantages (selon la mére de Louis et
Louis lui-méme). Le caractere symbolique de la cién est rendu visible par les multiples
précautions auxquelles tous deux recourent (hygfexivité critique partagée). lls soulignent
ainsi, a maintes reprises, le leurre gqu'’il pouryaévoir a penser gu’un enfant de quinze ans
prend réellement une telle décision pour vigilagte soient ses parents a lui donner la
possibilité d'un tel choix. Les autres décisionsténument scolaires) concernant Louis
semblent avoir également été concertées et décikdéesfamille », Louis exprimant ses
choix, ses deux parents en discutant. Le fait quéid.s’oriente vers une classe préparatoire
'année prochaine inquiete sa meére puisqu’ellentrque la pression et le rythme ne soient
trop durs mais elle semble résignée quand au daitsgn opinion n’a désormais plus de force
d’imposition.

Cette prise de parole peut, comme on vient de ilg s@nvisager comme une revendication
de cette autonomie durement conquise voire commeme/e de I'absence de déficiences
mentales qui justifie le retrait progressif desaatd. Mais, elle peut aussi signifier I'inversion
d’un rapport de force au sein de la maisonnée.
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Du passage de parole a la prise de controle

Si Cécile a indiqué vouloir laisser la parole a &t celui-ci, lors de I'entretien, signale qu'’il
a exigeé vouloir parler pour lui-méme.

En accédant a la parole, Louis a désormais les msoye contréler aussi bien la définition de
son handicap que lidentification des aidants. Aipsr sa présentation de soi, son langage
chatié, son air posé, il est en mesure de prouversqn « handicap » n’est « que » physique
(visuel et certainement pas mental). Par ailleut&couter, il ne bénéficierait plus désormais
d'aucune aide ce qui conforte l'idée d'un handicdpnt les conséquences seraient
circonscrites a des problémes d’organisation (greticses déplacements) manifestant I'acces
imminent a une autonomie pleine et entiére. Cella*est pas encore compléte car il lui
« reste a s'y retrouver sur les questions admatigés » dont sa mére a encore la charge.
Louis insiste pour souligner que cette incapacistrgque conjoncturelle, liée a son jeune age
et donc tout a fait « normale ». De fait, la seallde que reconnait Louis est celle que lui
apporte Cécile qu’il considere non pas comme ude destinée a une personne handicapée
mais une aide « classique » d’une mere a son fils.

Un cas d’autonomie perdue : Josette Weiss

Josette Weiss vit dans une ville de province, dangrand appartement acheté en 1980 par
son compagnon Norbert.

En 2008, Josette a été victime d'un AVC qui 'aqgée pendant prés d’une semaine dans le
coma et avait entrainé une hospitalisation de siismAu moment de lI'enquéte HSM, elle
avait de grandes difficultés pour réaliser seulggrand nombre d’activités (ADL — se laver,
s’habiller, se déshabiller, se coucher, se levasseoir — et IADL — faire ses courses,
préparer ses repas, faire les taches ménagéereantesiiet occasionnelles du domicile, faire
les démarches administratives, prendre ses médntanse déplacer dans toutes les pieces de
la maison, sortir de son logement, utiliser un nmogte déplacement, trouver son chemin, se
servir d’'un ordinateur). Sa dépendance physiquié étetaine : un aidant professionnel et un
aidant familial (son compagnon) avaient été idaif Cependant, si Norbert l'avait
accompagnée dans ses réponses (en tant que ltinigyait pas pour autant répondu a sa
place, les compétences intellectuelles de Josetsa eapacité de décision n’étant pas en
cause.

L’enquéteur HSM était intervenu trés peu de tenguésal’AVC et avant que la situation ne se
soit réellement stabilisée. La situation de Jodatbiss s’est considérablement dégradée entre
I'enquéte et la post-enquéte (en 2011). Le retoucette période donne a voir ce qui se joue
dans ces moments d’incertitude, de transitiongloaeda configuration d’aide doit étre révisée.
L’étude de son cas permet plus particulierementcdmprendre comment I'autonomie
décisionnelle peut se perdre, y compris lorsquééliecience intellectuelle n’est pas avérée.
L’'accroissement de la dépendance physique peutieatr une dépendance généralisée.
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Josette Weiss n'a pas perdu seulement la libertge daouvoir, elle a perdu également le
contrdle du discours sur elle-méme et des décigidess pour elle.

Une perte progressive d’autonomie

Lors de la post-enquéte, Josette Weiss a 75 ates.sBuffre d'incapacités motrices et
sensorielles qui n'ont cessé de s’accroitre dequiele a été victime d’un AVC.

Son compagnon Norbert I'assiste au quotidien duiesi pour les taches de la vie quotidienne
gue moralement et financierement. Dés que Jossttemrtrée de I'hdpital (aprés six mois de
rééducation), Norbert a souhaité employer une aidemicile qui vienne deux fois par jour
pour s’occuper de Josette (essentiellement la letvEhabiller), une infirmiére (une fois par
jour) et un kinésithérapeute (20 heures par m&s)l’'espace d’'un an, le nombre d’aidants
professionnels autour de Josette Weiss a doubl@itiwe I'évolution de sa dépendance
physique. En 2009, son état de santé se dégradeeemiabéte, tension artérielle, douleurs
articulaires entrainent son hospitalisation pengei@s de huit mois. Déplacée de service en
service (les médecins n’identifient pas de pathielan particulier et multiplient les tests
cliniques), elle est finalement accueillie danss@nvice de soins pour malades Alzheimer
mais elle n'est pas diagnostiquée en tant que fetebert, a ce moment, ne supporte pas de
la voir « droguée aux médicaments alors qu’ellecre toute sa téte ». Il met tout en ceuvre
pour qu’« elle revienne a la maison ». Et il y pant. La prise en charge professionnelle de
Josette Weiss est renouvelée a l'identique (une aidkmicile deux fois par jour, une
infirmiére deux fois par jour, un kinésithérape@t® heures par mois) mais au bout de cing
mois, Josette est a nouveau hospitalisée en urgeistieme d’'une occlusion intestinale cette
fois. Trois mois plus tard, elle réintegre son ddlaimais a son retour, la prise en charge
diminue. L'aide a domicile ne vient plus qu'unesfgar jour et l'infirmiére deux fois par
semaine. Le kinésithérapeute, lui, n’est plus citdli En revanche, le médecin rend désormais
visite tous les mois a Josette Weiss et Norbertagiciie une femme de ménage (1h30 par
semaine) pour le seconder. Au moment de la posié&agJosette Weiss n’a pas retrouvé sa
mobilité (elle se déplace a peine du fauteuil aetine sort jamais) et elle est totalement
sourde du coté droit mais 'organisation de I'agagour d’elle semble a nouveau stabilisée.

Le moment ou a lieu I'enquéte HSM a eu des effetd’'mformation obtenue concernant la
prise en charge dont bénéficiait Josette dans kuraeou I'incertitude autour de son état de
santé, I'alternance de phases d’hospitalisatiaeettour a domicile et I'aggravation continue
de son niveau de dépendance n'ont cessé de motiifiaature et le nombre d'aidants
professionnels engagés auprés delle. La post-émgaétorise la mise en perspective
diachronique et donne a voir I'évolution de la eré charge dont a bénéficié Josette au fur et
a mesure que se dégradait son état de santé. @mwehlsnsi qu'au moment de I'enquéte
HSM-HSA, la prise en charge de Josette Weiss, Ulbelg est a son domicile, est
relativement réduite (un aidant professionnel etaigdant familial), mais qu'elle atteint son
maximum au mois de juin 2010 puis décroit alors m&ue son autonomie ne s’est pas
ameliorée. Cette réduction de I'aide peut s’explicgid'on considére que Norbert a perdu les
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espoirs qu'il avait entretenus jusqu'en juin 20lGspérait que des soins intensifs puissent
permettre a Josette de se rétablir et de retrounercertaine mobilité. Suite a la troisieme
hospitalisation, Norbert se résout au caractermaeent de I'invalidité de Josette et renonce
a faire venir régulierement un kinésithérapeute.

L’évolution de la prise en charge autour de Josattéss, lors des trois années qui séparent
les deux enquétes, donne a voir les reconfiguratieri&ide selon que I'entourage considére
la dépendance comme passagére ou permanentasdaeprcharge est, dans le premier cas,
une prise en charge intense, que l'aidant princip&rbert) juge approprié a ce qu'il
considére comme une situation de crise ; elledasts le deuxiéme cas, plus modérée, ajustée
a ce que Norbert envisage désormais comme unetigituaoutiniere, sans espoir

d’amélioration.

Cependant, la situation de Josette Weiss n'a pasrsent évolué dans le sens d’'une plus

grande dépendance physique, elle a entrainé urendigpce généralisée, rendue visible par

les transformations de la position de son conjemtte les deux enquétes (passé de tiers a
proxy). Ce processus signifie que Josette Weisspa® seulement perdu son autonomie

physique mais aussi son autonomie décisionnelle.

De la perte de la parole a la perte de contréle

En ce sens, le cas de Josette Weiss est intérgemantqu’il permet de saisir les conditions
de possibilité d’'une perte de parole sans pertepdieet ce qui apparait comme une prise de
pouvoir, au sein de la maisonnée, d’'un aidant graigici Norbert), devenu incontournable.

Josette est présente lors des entretiens posttenmads installée dans le salon tandis que
'entretien se déroule dans la véranda : la télévigju’écoute Josette est audible depuis ce
lieu, mais il est peu probable qu’elle entende daversation du fait de ses problemes de
surdité. A la maniére dont la relation d’entret@est établie il était quasiment impossible a
'enquétrice d’entamer la conversation avec Jossdief a s’opposer a Norbert. Il a ainsi
littéralement barré I'accés de I'enquétrice a Jeseat fermé la porte de la salle ou elle se
trouvait, et a organisé I'entretien de maniére gwé soit impossible pour I'enquétrice de la
croiser. Du fait de ces éléments et de la maniend Norbert présente Josette, il aura fallu
prés d'une heure et demie a I'enquétrice pour cenmgre que Josette ne présentait pas
priori de déficience cognitive, pourtant, tout se passamme si elle n’avait plus sa téte.
Norbert parait avoir tout fait pour ne donner aworcasion a Josette de s’exprimer, pour
maitriser 'ensemble de la production du discourd’aidé (I'enquétrice a par ailleurs a peine
eu I'opportunité de parler tant son discours @nitahissant). Cette relation d’enquéte traduit
la prise de contréle de Norbert sur toutes les dsioms de la vie de Josette. En devenant son
proxy, Norbert empéche I'enquétrice d’accéder aé€a mais aussi maitrise de bout en bout
la définition du handicap de Josette et l'identifion des aidants et non-aidants. Il est en
mesure de bloquer l'acceés aux autres informateatsengiels, susceptibles de remettre en
cause sa version des faits.
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Cette situation est rendue possible en premierpeula dépendance physique accrue dont
souffre Josette. Mais la n’est pas la seule raiSonbert Weiss est également incontournable
du fait de la configuration d’aide, étroitementli& la configuration familiale.

La relation entre les deux conjoints est importgaer comprendre la relation d’aide qui les
unit. Norbert affirme ne pas souhaiter, pour le rantplacer Josette en institution (« je veux
encore la garder prés de moi »). Cependant, aestz explicite sur le fait qu’il commence a
regretter les plaisirs de jeune retraité auquesilcontraint de renoncer du fait de la présence
et de I'état de santé de Josette (voyages, restiuRorbert, qui est plus jeune qu’elle (il a 70
ans lors de la post-enquéte), est encore en ppmssession de ses moyens physiques et
intellectuels. Il est tres sportif et pratique Eation plusieurs heures par semaine. Il reproche
donc a sa conjointe de « ne pas faire assez d®fiour se bouger » (il 'oblige a se servir de
son déambulateur, trouve gqu'elle « se laisse aller est convaincu du fait que moins elle
essaye de se mouvoir et moins elle y parvienépibuve une sincere tendresse pour elle (il le
dit & maintes reprises au cours des entretiensy swaige de plus en plus sérieusement a la
placer en maison de retraite, le décalage entrs Beux états de santé étant de plus en plus
insurmontable.

Par ailleurs, Norbert et Josette vivent ensembjriidel 970 mais n’ont jamais eu d’enfants.
Norbert s’y est catégoriquement refusé du fait’éefénce trés douloureuse qu’il a connue.
Josette a eu deux fils d’un premier mariage, dordvat lequel elle n’a plus aucune relation.
D’aprés Norbert, le second, Eric (né en 1960),ame jamais visite & sa mére (ou « une demi-
heure et il lui parle a peine ») et ne s’occupeohimsent pas de son état de santé, ce que
Norbert semble regretter. Les relations compliqueise le couple et Eric expliquent cette
prise de distance. Eric a été élevé par sa gramd-pés, lorsque Norbert et Josette se sont
rencontrés, il est allé vivre avec eux mais a guétdomicile quelques temps aprés suite a une
violente dispute. Si Norbert affiche son souhaivvdi plus souvent son beau-fils (il explique
avoir aménagé la chambre d’amis pour gu’il vienregjpurner avec son épouse et ses deux
enfants), leurs rapports conflictuels et l'altero@ndans son discours, de regrets et de
reproches soulignent a quel point la présencelslddi Josette dans la configuration d’aide est
peu probable. En ce sens, si Norbert est un ai@ssigné il parait aussi avoir participé a
exclure les autres aidants familiaux potentielss&présentant comme le seul aidant familial,
Norbert Weiss s’assure d'une certaine emprise surplise en charge (notamment
professionnelle) de Josette et d’'une maitrise goodirs sur cette prise en charge.

Norbert est également incontournable du fait ddélpendance économique de Josette a son
egard. En effet, Josette cesse de travailler déxagmes leur installation en couple, suite au
déménagement dans leur appartement actuel gudwesttrop éloigné de son lieu de travail.
Norbert considére en outre que Josette n'a pasrbdsatravailler pour qu’ils aient de quoi

« bien vivre ». Ce déménagement est di a un acigalqrbert réalise seul : lorsqu'’il achéte
'appartement dans lequel ils vivent encore aujiwrig Norbert et Josette ne sont pas mariés.
Et si Norbert précise que Josette est sa seulgehér(il a rédigé son testament en ce sens dés
'achat), cet appartement est le sien. En outrezepgue Josette a une « petite retraite », |l
subvient largement a ses besoins depuis longtempad Eheure actuelle, les soins dont
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bénéficient Josette sont payés en grande partiéNpdrert. Toutefois, en 2008, lorsque la
prise en charge professionnelle s’est accrue, Moebdosette se sont pacsés, essentiellement
— c’est en tout cas I'argument mis en avant pabBidr—, pour que Norbert puisse bénéficier
des réductions d'impbts liées a la prise en chalgesa conjointe (parce qu’ils vivaient
ensemble son revenu était pris en compte et dintiliaae a laquelle avait droit Josette
tandis que chacun d’eux continuait a payer des isnpémme des célibataires). Si on peut
supposer que cette décision était partagée, datisdeurs de Norbert, rien ne l'indique. Il
explique avoir pris cette résolution aprés avo#tudié les papiers avec l'infirmiere » et
considéré qu’économiquement, cette alliance étaé solution raisonnable. Or, dans la
mesure ou il héberge Josette, subvient & ses besaiasaussi gere désormais seul 'ensemble
des revenus du couple, il a la possibilité de d&ai la prise en charge de Josette sans lui en
rendre compte. A certains égards, le PACS, dulalt dépendance accrue de Josette, permet
a Norbert de devenir son tuteur informel (pour destions économiques et de prise en
charge), sans gu’une tutelle juridique n’ait étélaie.

A I'heure actuelle, Norbert est donc, sans surplésseul a prendre des décisions. Il est méme
en mesure de prendre des décisions sur la prishage de Josette sans la consulter. L'arrét
du kinésithérapeute est un choix qu’il a fait seilla cessé de solliciter les services de ce
professionnel lorsqu’il a compris qu'il ne pourrpas améliorer la mobilité de Josette; |l
reconnait que son action pouvait soulager sa congpagais considere que le codlt
economique de cette aide était trop important peurénéfice procuré. Il a donc décidé, de
facon unilatérale, de se passer de ses servicemédbee, bien qu'il semble trés soucieux du
bien-étre de Josette (il aimerait qu’elle soit ddasge entourée) et qu'il se soit fortement
opposé aux médecins lorsqu'ils voulaient I'hospaalou la placer en institution (ce que
Josette ne voulait pas non plus), il songe aujbwida la placer en institution et serait en
mesure de le faire y compris contre son gré. Emitige, la configuration familiale (présence
d'un obligé alimentaire, nature des relations featei$, décalage entre I'état de santé des deux
conjoints) et la dépendance économique de Joseitalment a expliquer qu'une dépendance
physique entraine une perte d’autonomie décisitaeel’apparition d’'un proxy, c'est-a-dire
la perte de la maitrise du discours sur soi etldessions pour soli.
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Conclusion de la troisieme partie

Au terme de cette®3® partie consacrée a la différence entre répondre gaieméme, une
situation inhabituelle pour I'équipe, et laisser pnoxy répondre a sa place, ou encore entre
une situation de handicap sans incapacité de déacéiles differentes formes de handicap
intellectuel ou psychique, nous pouvons en réckgpites principaux résultats.

1) Les seuils de 18 et de 60 ans et, plus généealeirage de la personne handicapée servent
d’écran a une différence fondamentale : étre emtitn d’enfant, y compris vieillissant, dans
la famille ou dépendre d’un conjoint, voire de eafants.

2) La comparaison entre HSM-HSA et la post-enquétgirme un résultat de |7 partie :

la robustesse du protocole HSM-HSA, qui permetal@réler les déclarations de l'aidé, du
proxy et des aidants ; 'amélioration de la mesigd’aide a sans doute un codt, celui de la
reconduction d’'une enquéte polyphonique simplifiée.

3) Elle montre également combien la significatio@nme des situations rencontrées reste
inaccessible en dehors des enquétes ethnographguuesettent également en évidence leur
dynamique.

- Ainsi les préoccupations des adultes handicapés proxy sont-elles principalement
d’'ordre économique, ce qui permet d’apercevoir des grandes lacunes des enquétes
Handicap, I'absence de données concernant lesuliest rentes fournies par des assurances
privées.

- Les préoccupations des parents d’enfants hangicggus souvent des meres, sont tournées
vers la transmission de la tutelle : place des§a@t sceurs, role des associations, souci d'un
avenir stable pour des situations stables.

- Quant aux personnes agees, avec ou sans praxycamme les malades chroniques, leurs
préoccupations sont moins économiques que morles®s en charge a 100% lorsqu’il s'agit

de maladies chroniques, assurées de conserveredesus garantis par la retraite et plus
souvent propriétaires de leur logement, elles sanggrésenter un poids pour leur entourage
qui, de plus, considere parfois leur capacité dasdi comme une fiction a maintenir colte

gue codte.

Il faudra d’autres enquétes pour vérifier le roles qoue la déficience intellectuelle dans les

changements de prise en charge. Alors que ces emamgs peuvent étre efficacement

préparés, comme le montre l'attitude de la cougassistante sociale) et des parents de
Mélanie, ils restent une source d’angoisse poupteshes, comme le montre I'impuissance

des proches de Robert Belon, y compris sa belekihésithérapeute, des lors que la capacité
de décision reste I'attribut positif principal gedersonne handicapée.
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4) La violence dans la relation d’aide n’est paseas unique. Selon les cas, I'aidé subira la
violence de l'aidant, ou s’en protégera ; ou l'aidaubira la violence de l'aidé, y compris
lorsque celui-ci lui dénie le droit a la parolelewroit & la décision.

Un nouveau chantier de recherches concerne I'amalysproxy : mieux discerner ce qui
releve de la contrainte Iégale (minorité, tutetiaratelle), ce qui releve des difficultés de
communication (linguistiques, déficiences sensl@s@] ce qui reléve du rapport de forces,
permettrait a la fois une amélioration des cond#tiod’enquéte et une meilleure
compréhension des multiples dimensions de l'autéao(®zil, 2009), parmi lesquelles

'autonomie de parole.
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Conclusion générale

La recherche que nous avons conduite sur la ctronlde I'enquéteur, dans I'enquéte HSM-
HSA, dans l'enquéte Medips et dans la post-enquitait une finalité principalement
meéthodologique. Méme si nous avons profité de Bsamn pour tester le transfert de nos
hypothéses concernant la structure de parentéide [familiale a des populations nouvelles,
d’age intermédiaire (18-60 ans) ou ne souffrant gasdéficiences intellectuelles, nous
voulions d’abord vérifier I'intérét, pour une meilire mesure de l'aide, de conduire des
enquétes polyphoniques.

Le protocole des enquétes HSM-HSA : pour la recotmolu d’'un protocole simplifié de
circulation de I'enquéteur

Cet intérét se confirme, a la fois pour améliogeplise en compte du point de vue de l'aidé —
notamment en s’inquiétant des diverses situatiGersgqdéte avec proxy — et celle du point de
vue des aidants. Faire confiance a une seule pestmpersonne handicapée ou son proxy,
ou, inversement, une personne déclarant aider ars, tsouléve des difficultés de mesure
importantes, bien connues dans le cas des engsétebentraide familiale (Déchaux &
Herpin, 2004) ou sur les dons. A I'échelle de laylation francaise, chacun déclare donner
davantage que recevoir. Une fois constatée cetergince, comment I'expliquer sans entrer
dans la cohérence des cas, c'est-a-dire sanuezdtit réseau de relations personnelles dans
lesquelles sont prises les relations d’aide ?Larméaction d’'une enquéte polyphonique est
essentielle car I'expérience de HSM et HSA montre kg poursuite de I'enquéte au-dela du
premier questionnaire infléchit la description éseau d’entraide, et ce diversement selon les
configurations familiales et les caractéristiquagpcemier contact : dans les trois populations
sur lesquelles nous avons mené une analyse spatiste périmetre des aidants désignés par
le premier contact est davantage remis en causk [gite de I'enquéte lorsque le premier
guestionnaire a été rempli par la personne HSMreéene et lorsque sa mere ou sa conjointe
a tenu le réle de proxy (plutét que son pere oucsojoint).

Cependant, nos résultats montrent que la recomstudie ce protocole peut se faire avec de
fortes simplifications. Les variables de «circidatde I'enquéteur » que nous avons
construites (taux de transmission des adressedeppremier contact, taux de refus de
'enquéte HSA par les aidants, taux de refus mqtaéle fait de ne pas étre aidant, que nous
avons appelée «infirmation ») sont elles-mémesepses de résultats sur la configuration
d’'aide et il serait fécond de les utiliser dansd&ploitations des enquétes. Le seul fait que
'enquéteur ait circulé — ou tenté de circuler -ngldes entourages rend ces variables
disponibles. On peut alors imaginer que le pro®amit reconduit a minima : recueil des
adresses des aidants auprés du premier contad,deicontact avec les aidants pour un court
guestionnaire téléphonique dont I'enjeu est deiooef (ou non) que des aides sont ou ont
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été apportées. Le recueil de données plus présisdes aidants pourrait étre réalisé dans le
cadre d’'une autre enquéte.

Notre travail présente par ailleurs des résultassurants sur le protocole et le déroulement
des enquétes HSM et HSA. La définition de l'aidepmsée dans les enquétes HSM-HSA a
bien permis de rendre visible I'aide des cohabétaritdes conjoints, qui était mal mesurée
dans I'enquéte précédente Handicaps-Incapacités+id@nce.

Les variables concernant la situation d’enquétésgmce ou non d’un tiers aidant la personne
HSM a répondre ou d'un proxy répondant a sa pldicgrent parmi les informations
essentielles pour travailler sur les configuratidfesde. L’opération de désignation (ou non)
d’'un proxy ou d’un tiers doit continuer a faire bjet d’'une attention particuliere dans les
formations et les consignes aux enquéteurs ; leablas précisant la raison pour laquelle il y
a un proxy ou un tiers sont particulierement utildae amélioration pourrait étre adoptée :
identifier plus précisément le proxy : dans HSM, gl proxy est un enfant de la personne
HSM, on ne sait pas duquel il s’agit et on ne citnpas son sexe (variable PLIEN).

D’autres pistes d’améliorations des enquétes Hapeanté sont suggérées par ce travail :

- la définition de l'aide est un point important de formation des enquéteurs, qui
pourrait prendre en compte nos résultats sur I#éreinces de perception de l'aide
entre enquéteurs hommes et femmes.

- L’expérience de cette post-enquéte incite a tedggeduire au maximum le délai entre
'enquéte et la post-enquéte, pour éviter les écaeixquels nous avons été confrontés
(oubli de I'enquéte par les enquéteurs, disparitiea individus enquétés, évolution
des situations).

- Certains éléments importants pour l'analyse desatiins de handicap et de
dépendance, qui ont été dévoilés par cette postédagpourraient étre intégrés aux
guestionnaires des futures enquétes statistigu@smment les rentes fournies par les
assurances privées et les aides apportées paskasations.

Connaissance des situations d’aide et adéquatieraities publiques

Aucune politique publique du handicap et de la ddpace ne peut étre élaborée sans une
connaissance fine de I'hnétérogénéité des populattonsernées. Nos recherches tentent de
mettre en évidence le poids des structures famdliglans I'aide informelle recue par les
personnes handicapées, non seulement en termestajifan(nombre d’heures, montants
financiers) et qualitatifs (nature de l'aide), mégalement en termes de signification de cette
aide. Est-ce la méme chose d’étre aidé par sesterda par ses parents ? par son conjoint
selon que I'on est un homme ou une femme ? Qustliesles conséquences des prestations
recues en termes d’autonomie des personnes hanelécaqmd seulement dans I'absolu (si tant
est que cela ait un sens), mais vis-a-vis de stougage familial ?
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Certains des cas analysés ici permettent d’entrdwoadéquation de certaines aides (non
seulement en montant financier, mais selon leuuragtaux besoins exprimés par les
personnes handicapées elles-mémes, mais aussinkfticacité du point de vue d'une

amélioration de leur situation familiale. Ainsiinuiétude manifestée par I'entourage de M.
Robert Belon serait-elle sans doute bien moindife sbrps médical — et non I'entourage ou
une assistante sociale — prenait en mains le prabl®@édical posé par I'attitude de Robert
Belon vis-a-vis de son épouse. Ou encore, danuinautre domaine, les difficultés du

ménage Abdelkrim seraient largement réglées si-celwvait acces, au titre du handicap de
M. Abdelkrim, a un logement dans le quartier ga’dle bonnes raisons de refuser de quitter.

Les prestations versées par la puissance publigygechent pas par insuffisance, mais par
défaut d’organisation et de compréhension destgngconcretes dans lesquelles sont pris
les personnes handicapées et leur entourage. Malgt#@ersité des situations, handicap et
dépendance posent un probleme de taille, tant Hijeet que pratique : comment tenir
compte des points de vue, parfois contradictoides personnes elles-mémes et de leur
entourage ?
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Annexe 1. Une base de données sur les enquéteiste-des
variables utilisées

SEXE : Sexe de I'enquéteur

ANNAIS : Année de naissance de I'enquéteur
ANRES : Année d’entrée dans le réseau
IDENQ : Identifiant de I'enquéteur (= numéro deil@ction régionale [2 chiffres] + numéro
de I'enquéteur dans sa direction régionale [4 &sff num1

NENQ_FA : Nombre de fiches-adresses HSM

NENQ_ER : Nombre d'enquétes HSM realisées

NENQ_HC : Nombre de hors-champ HSM

NENQ_DE : Nombre de déchets HSM

NAID_FA : Nombre de fiches-adresses HSA

NAID_ER : Nombre d'enquétes HSA realisées

NAID_HC : Nombre de hors-champ HSA

NAID_ANC : Nombre de déchets HSA pour cause dedmanées inconnues
NAID_TLF : Nombre de déchets HSA pour cause de mardé téléphone erroné
NAID_IAJ : Nombre de déchets HSA pour cause d'insfimkteé de joindre le ménage
NAID_REF : Nombre de déchets HSA pour cause desrefu

NAID_IMP : Nombre de déchets HSA pour cause d'ibagé a répondre

NAID_AHC : Nombre de déchets HSA pour cause d'iidlivn'étant pas ou plus aidant
NAID_ENF : Nombre de déchets HSA pour cause d'énfaneur né en 1993 ou apres
NAID_ANE : Nombre de déchets HSA pour cause d'didan enquété

NAID_NT2 : Nombre de déchets HSA pour cause decfiatiresse non traitée (mais des
appels ou un repérage pouvant avoir été effectués).

NENQ_ FAS1 : Nombre de personnes a enquéter ayamnaicap de sévérité « trés faible
NENQ_FAS2 : Nombre de personnes a enquéter ayamnoticap de sévérité « faible »
NENQ_ FAS3 : Nombre de personnes a enquéter ayaminaicap de sévérité « moyenne
NENQ_FAS4 : Nombre de personnes a enquéter ayamnuiicap de sévérité « forte ».
NENQ _ ERSL1 : Nombre d'enquétes réalisées sur desrpers ayant un handicap de sévér
« tres faible »

NENQ _ ERS2 : Nombre d'enquétes réalisées sur desrpers ayant un handicap de sévér
« faible »

NENQ _ ERS3 : Nombre d'enquétes réalisées sur desrpers ayant un handicap de sévér
« moyenne »

NENQ _ ERS4 : Nombre d'enquétes réalisées sur desrpers ayant un handicap de sévér
« forte ».

NENQ_HCS1 : Nombre de hors-champs concernant desmees ayant un handicap de
sévérité « tres faible »

NENQ_HCS2 : Nombre de hors-champs concernant desmees ayant un handicap de
sévérité « faible »

NENQ_HCS3 : Nombre de hors-champs concernant desmees ayant un handicap de
Sévérité « moyenne »

NENQ_HCS4 : Nombre de hors-champs concernant desmees ayant un handicap de
sévérité « forte ».

NENQ _DES1 : Nombre de « déchets » concernant desmues ayant un handicap de
séveérité « tres faible »

NENQ _DES2 : Nombre de « déchets » concernant desmuees ayant un handicap de
sévérité « faible »

NA

>
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NENQ_DES3 : Nombre de « déchets » concernant desipges ayant un handicap de
sévérité « moyenne »

NENQ_DES4 : Nombre de « déchets » concernant desipges ayant un handicap de
sévérité « forte ».

[On a les relations :

NENQ_FA =NENQ_FAS1 + NENQ_FAS2 + NENQ_FAS3 + NENEAS4
NENQ FAS1=NENQ ERS1 + NENQ HCS1 + NENQ DES1

etc.]
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Annexe 2. Degré de handicap des cas traités etfanguéte

Répartition des enquéteurs ayant participé a HSNIS& selon le degré de handicap des cas
traités et le taux d’enquéte

FREQUENCE
Pourcentage
Pct en ligne Taux de handicap Taux d’enquéte HSM Total
Pct en col. « moyen » ou « fort »

Moins de 0.75- 0.90 et
0,75 0.899 plus

0-0.349 58 84 44 186
9.13 13.23 6.93 29.29
31.18 45.16 23.66
35.15 28.09 25.73
0.35-0.449 36 106 68 210
5.67 16.69 10.71 33.07
17.14 50.48 32.38
21.82 35.45 39.77
0.45et + 71 109 59 239
11.18 17.17 9.29 37.64
29.71 45.61 24.69
43.03 36.45 34.50
Total 165 299 171 635
25.98 47.09 26.93 100.00

Test du chi-deux : valeur 13,8, proba 0,008
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Annexe 3. Degré de handicap des cas traités et neotebfiches
adresses par cas

Répartition des enquéteurs ayant participé a HSNIS# selon le degré de handicap des cas
traités et le nombre de fiches adresses aidarés<par cas

FREQUENCE
Pourcentage
Pct en ligne Taux de handicap Nombre de fiche aidants par | Total
Pct en col. « moyen » ou « fort » cas

Moinsde | 0.20 a 0.33 et

0.20 0.329 plus
04a0.349 113 45 28 186
17.80 7.09 4.41 29.29
60.75 24.19 15.05
42.97 26.95 13.66
0.35a0.449 76 59 75 210
11.97 9.29 11.81 33.07
36.19 28.10 35.71
28.90 35.33 36.59
0.45 et plus 74 63 102 239
11.65 9.92 16.06 37.64
30.96 26.36 42.68
28.14 37.72 49.76
Total 263 167 205 635
41.42 26.30 32.28 100.00

Test du chi-deux : valeur 50.9216, proba <.0001
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Annexe 4. Ancienneté et nombre de fiches HSM pisesharge

Répartition des enquéteurs ayant participé a HSNIS2t selon I'ancienneté a 'INSEE et le
nombre de fiches adresses HSM traitées

FREQUENCE Ancienneté Nombre de fiches adresses HSV Tota

Pourcentage
Pct en ligne Moins de 30 | 30 a 45| Plus de 45
Pct en col.
Moins de 3 ans' 96 50 46 192
15.12 7.87 7.24 30.24
50.00 26.04 | 23.96
46.15 26.60 | 19.25
3a8ans 51 67 88 206
8.03 10.55 | 13.86 32.44
24.76 3252 4272
24.52 35.64 | 36.82
Plus de 8 ans | 61 71 105 237
9.61 11.18 | 16.54 37.32
25.74 29.96 | 44.30
29.33 37.77 | 43.93
Total 208 188 239 635
32.76 29.61 | 37.64 100.00

Test du chi-deux : valeur 40.1995, proba <.0001
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Annexe 5. Modeles et choix méthodologiques de plusieursétes

Choix méthodologiques

Qui interroge-t-on ?

Sur quelles pratiques ?

Comment se définit le périmétre d
groupe enquété ?

Types de modelé

D
" Une personne ? Plusieur
personnes ? Toutes les

personnes concernées ?

S , _
Uniguement les siennes ?

Egalement celles des autres ?

A priori ? Selon les réponses du
premier contact ? Au fil de I'enquét
et des déclarations des différents
enquétés ?

Enquéte Cadeau

(4%

re

re

re

) Modele a L . e f s
(une partie : sur « porte-parole Une personne (la Répond pour elle et pour toutes les.e premier contact défini le périmet
les cadeaux de puniqul?a - « maitresse de maison ») personnes de son ménage du ménage
fin d'année)
Enquéte
Patrimoine (une Une personne (« la plus au
partie : sur les Modele a courant de la gestion du . e L
S . s . Le premier contact défini le périmét
transmissions | « porte-parole ménage », en réalité la| Répond pour elle et pour les autres du ménage
entre ménages unique » personne de référence ou 9
héritages, son conjoint)
donations, aides
Enquéte Budget Modale &
de famille (une Une personne (la personne, . , .| Le premier contact défini le périmet
Co « porte-parole s . épond pour 'ensemble du méngge R’
partie : aides et unique » de référence du ménage) du ménage
cadeaux)
R Une ou deux personnes
Enquéte HID P

(une partie : aide
guotidienne a
une personne
dépendante)

Tres proche du
modele a

« porte-parole
unique »

('aidé ou la personne
présente avec lui ou les
deux). Un questionnaire

auto-administré pour

Répond pour l'aidé et I'ensemblé
des aidants

2 A priori. Le premier contact désigng
I'aidant principal

117

I'aidant principal
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Enquéte
Education et
famille (une

partie : aide aux
devoirs, suivi du
travail scolaire)

Enquéte Trois

Modeéle
intermédiaire

Une personne ('un des
parents). Des
guestionnaires auto-
administrés pour les
collégiens et lycéens

Chacun répond pour lui et les autres

A priori. Le premier contact désigng
le périmétre du ménage

117

Générations
(totalité de
I'enquéte)

Modele
Intermédiaire

Un individu par génératio
(tiré au sort)

n Chacun répond sur les aides qu’
donne et recoit en propre

il Le premier contact identifie les

membres des trois générations

Enquéte HSM-
HSA (une
partie : aide
guotidienne a
une personne
dépendante)

Modeéle

« polyphonique »

Tous les aidés et les
aidants (mais une seule
VOiX par ménage)

Chacun répond sur ses pratique

Le premier contact définit le
périmetre de I'enquéte

Enquéte Medips

(une partie : aide
en temps, en
argent, a la

Modele
« polyphonique »

décision)

obligés alimentaires (mai
une seule voix par
ménage)

Tous les aidants et tous les
5 Chacun répond sur ses pratiques

en partie sur celles des autres

Evolution du périmétre au cours de
enguéte (selon les déclarations des
enquétés)

e
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Annexe 6. Nombre de décideurs déclarés selon le tygeatecole et le lien de parenté avec la personne
agée

Ensemble familles
. . . o Famille non
Aidants: | conjoints| conjointes conjoint/te Fils Egl| Enfants Beaux- P?t'ts' P(_autes- petits _ObI|ge§ obligés professionnelg  total
enfants| fils filles enfants| alimentaires| _,. .
alimentaires|
”dombre 91 91 91 91 91 91 91 91 91 91 91 91 91 o1
e cas
DO 10 16 26 29 30 59 3 0 2 2 90 4 0 94
DleAt)(et' 10 15 25 25 28 53 2 0 2 2 82 3 0 85
D1B
10 17 27 40 38 78 4 1 4 5 114 4 0 118

(ou-ou)

Dgapsar 0,11 0,18 0,29 032| 033 063 008 000 002 002 ,990 0,04 0,00 1,03
Dl(ggar 0,11 0,16 0,27 0,27 0,31 0,58 0,02 0,00 0,02 002 900 0,03 0,00 0,93
chigar 0,11 0,19 0,30 0,44 0,42 0,86 0,04 0,01 0,04 005 251 0,04 0,00 1,30
variation 0% -6% -4% -14% -7% -109 -33% - 0% 0% -9% -25% - -10%
variation 0% 6% 4% 38% 279 32% 33% - 100% 150% 27% 0% - 26%
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Annexe 7. Résultats détaillés de 'ACM

Décomposition de l'inertie et du Khi 2

Valeur Inertie Khi Pourcent.
singuliere | principale | 2 Pourcentage | cumulé
0.62382 0.38915 149.40919.46 19.46
0.57450 0.33005 126.71916.50 35.96
0.53200 0.28302 108.66314.15 50.11
0.46699 0.21808 83.729  10.90 61.01
0.44196 0.19533 74,995  9.77 70.78
0.40072 0.16058 61.653 8.03 78.81
0.38296 0.14666 56.3086 7.33 86.14
0.31614 0.09994 38.373 5.00 91.14
0.29011 0.08416 32.314, 4.21 95.35
0.26891 0.07231 27.765  3.62 98.96
0.12621 0.01593 6.116 0.80 99.76
0.06925 0.00480 1.841 0.24 100.00
Total 2.00000 767.883100.00
Degrés de liberté = 289
Coordonnées des colonnes
Dim1 Dim2 Dim3

Circ_faible 0.0666 | 1.2979

kkkkkkkkkkkkkkkkkkkhkkhkkk

*kkkkkkkkkkkkkkkkhkkhkk

kkkkkkkkkkkkkkkkkk

*kkkkkkkkkkkkk

*kkkkkkkkkkk

*kkkkkhkkhkk

*kkkkkkkk

*kkkhkk

*kkkk

*kkkk

Dim4

3.0550 2.6815

circ_forte -0.0325| -0.6318  0.6448 | -0.3834
circ_moy 0.0081 | 0.1569 -0.29700.0360
DO_faible -0.5277| 0.3082 | 0.6926| -0.4923
DO_fort 1.2111 | -0.1990 -0.1909 0.0441

180



Coordonnées des colonnes

DO0_moyen
confirm_non
confirm_oui
infirm_non
infirm_oui
preten_imp
preten_non
preten_oui
contact_autre
contact_conj
contact_fille
contact_fils

contact_pag

Dim1

-1.0406

-0.1378

0.1443

-0.2911

1.2736

1.3416

0.0767

-0.8178

1.8084

-0.8427

0.3061

0.6867

-0.7457

Dim2

-0.2056

-0.9062

0.9493

0.2931

-1.2824

0.5655

0.3492

-0.7672

1.8013

-0.0395

0.1119

0.8194

-0.6276¢ 0.8537

Dim3

0.061¢&

0.2852

0.589¢

1.4101

Dim4

-0.8719| 0.7671

-0.0590 | -0.1734

0.1815

-0.0652 -0.0811

0.3547

-1.0543-0.3705

0.4575

-0.2242 | -0.4123

-2.2133-0.6152

-0.6361| 0.7475

-0.0842-0.6831

0.7619

-1.448pH

Coordonnées supplémentaires des colonnes

entour_faible
entour_nbreux
avec_con;
sans_conj
CharlesFoix
GonesseCCAS
GonesselLS

PaulBrousse

Dim1

0.4324

-0.1145

-0.6074

0.4808

0.0774

-0.5719

0.0666

-0.1318
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Dim2

0.3722

-0.0985

-0.0810

0.0641

-0.1712

1.4524

1.2979

-0.0368

Dim3 Dim4
-0.3344-0.2487
0.0885 & 0.0658
-0.4460 0.2732
0.3531 -0.21¢2
-0.3346  0.1429
1.4088 | -1.0295
3.0550 2.6815

-0.0318 | -0.1516



Coordonnées supplémentaires des colonnes

PorteVerte

Dim1

0.0469

Personne agée_femm#0.1813

pag_homme
fratrie_heterog
fratrie_homog
profpc_CCE
profpc_E
profpc_NC
profpc_PI
profpc_indep
stade NC
stade_debut
stade_leger
stade_severe
aucunalz
discoralz

tousalz

-0.4683

0.2661

-0.6874

-0.1268

0.3980

-0.5897

-0.1085

0.5096

0.1175

0.0271

-0.2613

0.2207

0.3068

-0.0873

0.6071
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Dim2

0.0614

0.0975

-0.2519

0.0067

-0.0174

-0.2099

0.5447

0.8883

-0.4563

-0.5242

-0.1135

0.5747

-0.0818

-0.2415

0.6870

-0.1129

-0.0859

Dim3 Dim4
0.1591 -0.2130
0.1385 -0.026¢8

-0.3578 | 0.0692
0.1646 -0.2377
-0.4251 0.6140
-0.2224 | 0.3930
0.0872 -0.2474
1.1898| -1.197p5

-0.2657 | -0.0964

0.1654 | 0.3203
0.4112 | 0.4240
0.4435 -0.32%4

-0.3045| -0.1280

-0.1056 | 0.1949
0.6076¢  -0.3990

-0.1392 | 0.0488

0.6124 | 0.3435



Contributions partielles a l'inertie des points descolonnes

Dim1 Dim2 Dim3 Dim4

circ_faible 0.0000 & 0.0198  0.1278  0.127&
Circ_forte 0.0001 | 0.0469 @ 0.0569  0.0261
Circ_moy 0.0000 & 0.0092  0.0386  0.0007
DO_faible 0.0472 @ 0.0190 0.1117  0.0734
DO_fort 0.2337 = 0.0074  0.0080  0.0006
DO_moyen 0.1078 = 0.0050  0.1041  0.1046¢

confirm_non 0.0042 @ 0.2122 0.0010,  0.0118%

confirm_oui 0.0044 | 0.2223 @ 0.0011 0.0123
infirm_non 0.0295 | 0.0353 | 0.0020, 0.0041
infirm_oui 0.1292 = 0.1545  0.0089  0.0179
preten_imp 0.1434 | 0.0300 | 0.1218) 0.019%
preten_non 0.0012 | 0.0286 @ 0.0953| 0.074<
preten_oui 0.0999 | 0.1037 | 0.0103| 0.0453

contact_autre 0.0326 | 0.0381  0.0671  0.0067
contact_conj 0.0919 @ 0.0002  0.0720  0.1291
contact_fille 0.0159 | 0.0025 0.0016/ 0.1410
contact_fils 0.0423 = 0.0416 @ 0.0898  0.0929

contact_pag 0.0166 | 0.0237 | 0.0817  0.1119

Carré des cosinus pour les points des colonnes
Diml | Dim2 | Dim3 @ Dim4
circ_faible 0.0001 0.0401| 0.2222 0.1712

circ_forte 0.0003| 0.1210| 0.1260 0.0446
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Carré des cosinus pour les points des colonnes

circ_moy

DO _faible
DO_fort
DO_moyen
confirm_non
confirm_oui
infirm_non
infirm_oui
preten_imp
preten_non
preten_oui
contact_autre
contact_conj
contact_fille
contact_fils

contact_pag

Diml1l | Dim2 | Dim3 Dim4

0.0002 | 0.0716 0.2565| 0.0038

0.1821 0.0621| 0.3137 0.1588

0.8691 0.0235 | 0.0216| 0.0012

0.3281 0.0128| 0.2304 0.1783

0.0199 0.8603 | 0.0036| 0.0315

0.0199 0.8603 | 0.0036  0.0315

0.3707 0.3759| 0.0186  0.0288

0.3707 | 0.3759 0.0186| 0.0288

0.4114 0.0731| 0.2541 0.0314

0.0051 0.1060 | 0.3025| 0.1820

0.3583| 0.3153| 0.0269 0.0911

0.0779 0.0773| 0.1167 0.0090

0.3077 | 0.0007 | 0.1753| 0.2421

0.0613| 0.0082| 0.0046 0.3051

0.1248 | 0.1043| 0.1929| 0.1537

0.0417 0.0504 | 0.1491

0.1574

Carré des cosinus des points de colonnes suppléneants

entour_faible
entour_nbreux
avec_conj
sans_con;j

CharlesFoix

Dim1

0.0495

0.0495

0.2920

0.2920

0.0043
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Dim2 | Dim3
0.0367 | 0.0296
0.0367 | 0.0296
0.0052| 0.1575
0.0052 | 0.1575

0.0211 0.0806

Dim4

0.0164

0.0164

0.0591

0.0591

0.0147



Carré des cosinus des points de colonnes supplénants

Dim1
GonesseCCAS 0.0078
GonesselLS 0.0001
PaulBrousse 0.0060
PorteVerte 0.0008
pag_femme 0.0849
Personne agée_homme 0.0849
fratrie_heterog 0.1829
fratrie_homog 0.1829
profpc_CCE 0.0116
profpc_E 0.0480
profpc_NC 0.0357
profpc_PI 0.0027
profpc_indep 0.0195
stade NC 0.0018
stade_debut 0.0002
stade_leger 0.0366
stade_severe 0.0235
aucunalz 0.0153
discoralz 0.0333
tousalz 0.0180
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Dim2

0.0502

0.0401

0.0005

0.0015

0.0246

0.0246

0.0001

0.0001

0.0317

0.0899

0.0809

0.0476

0.0206

0.0017

0.0874

0.0036

0.0281

0.0765

0.0557

0.0004

Dim3

0.0473
0.2222
0.0003
0.0098
0.0495
0.0495
0.0700
0.0700
0.0356
0.0023
0.1452
0.0161
0.0021
0.0222
0.0520
0.0497
0.0054
0.0599
0.0847

0.0183

Dim4

0.0252

0.1712

0.0079

0.0176

0.0019

0.0019

0.1459

0.1459

0.1112

0.0185

0.1471

0.0021

0.0077

0.0237

0.0280

0.0088

0.0183

0.0258

0.0104

0.0058



Annexe 8. Type de handicap et prise de contact

Moment 1 Moment 2 Moment 3 Moment 4
Impossible a joindre par courrier Refus Impossible a joindre par téléphone Contact télépjuan
Fiche Retour de L apres Nyrpero de J,amals de .
Total . R . Déces : Total téléphone réponse au| Total Refus Acceptation
incomplete | courrier courrier : .
introuvable téléphone
Personnes
agees avec |- 0 0 0 0 7 5 2 0 0 0
troubles
cognitifs (7)
Enfants avec
handicap 2 2 0 0 0 7 6 1 5 2 3
mental (14)
18-60ans avet g 2 2 1 2 8 5 3 6 2 4
proxy (21)
Adultes avec
dépendance 4 2 1 1 1 10 8 2 13 3 10
physique (28)
Total (70) 11 6 3 2 3 32 24 8 24 7 17
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Annexe 9. Age et prise de contact
Moment 1 Moment 2 Moment 3 Moment 4
Impossible a joindre par courrier Impossible a joindre par téléphone Contact télémjuan
Refus - .
Fiche Retour aprés Numéro de | Jamais de _
Total , R de Déces : Total téléphone | réponse ay Total | Refus| Acceptation
incompléte . courrier , o
courrier introuvable | téléphone
La personne
HSM était 2 2 0 0 0 7 6 1 5 2 3
mineure (14)
La personne
HSM avait
entre 18 et 60 6 3 2 1 3 12 7 5 9 2 7
ans (30)
La personne
HSMavait | 4 1 1 1 0 13 11 2 10 3 7
plus de 60 ang
(26)
Total (70) 11 6 3 2 3 32 24 8 24 7 17
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Annexe 10. Présence d’un tiers ou d’un proxy et mtéseontact

Moment 1 Moment 2 Moment 3 Moment 4
Impossible a joindre par courrier Impossible a joindre par téléphone Contact télépjuan
Refus - -
Fiche Retour apres Numéro de | Jamais de _
Total , . de Déces : Total téléphone | réponse au Total | Refus| Acceptation
incompléte . courrier : "
courrier introuvable | téléphone
L'enquété
avait répondul 3 1 1 1 1 6 4 2 8 2 6
seul (18)
L'enquété
avait repondy 1 0 0 0 4 4 0 5 1 4
a l'aide d’un
tiers (10)
Un proxy
avait répondul
a la place de 7 4 2 1 2 22 16 6 11 4 7
la personne
HSM (42)
Total (70) 11 6 3 2 3 32 24 8 24 7 17
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Annexe 11 :

Mesurer la proxy-mité. Etude détaillée des quatodilp

Charles MERCIER

Extrait du pré-rapport CERFAI (2009)

Premier profil : Alzheimer avec proxy

Caracteéristiques des individus et des ménages

Le sex-ratio du profil 1 (tableau 1) avantage flemmes : 63% de femmes et 37%
d’homme$§’. L'age des enquétés (tableau 2) se situe & unemeyde 82 ans, avec une forte
concentration entre 78 et 88 ans.

Tableau 1 : Sex-ratio des individus du profil 1

Hommes Femmes
Effectifs 104 178
Pourcentage 37 % 63 %

Tableau 2 : Age de la population du profil 1

N Moyenne| Minimum | Maximum| Q1 | P50 Q3

282 82 60 101 78 | 82 87

Les ménages du profil 1 sont en grande partietitoés de couples sans enfants, qui
représentent 39% de I'échantillon. Ce qui tranclkeéiement avec les autres profils, c’est
limportance numérique des ménages complexes (29%l'édbantillon) ainsi que des

47 Cette répartition est a relier a la fois a la mprésentation des femmes pour ces classes d’agrif{die la
différence d’espérance de vie selon le sexe) etpdvalence plus importante de la maladie d’Alzieipour les
femmes, mises en évidence par les études épidégitiaks (plus exactement, avant 80 ans la prévaleste
Iégérement supérieure pour les hommes ; aprés 80edle est nettement supérieure pour les femnt&s).
Ramaroson H., Helmer C., Barberger-Gateau P., betarL. et Dartigues J.-F., 20@8Prévalence de la démence
et de la maladie d'Alzheimer chez les personnegsdans et plus : données réactualisées de la edPaquid »
Revue neurologiqya® 159, pp. 405-411).

189



personnes seules (18% de I'échantillon). Le reste iddividus se partage entre famille
monoparentale (8%) et couple avec au moins un e(6&s) (tableau 3).

Tableau 3 : Type de ménages du profil 1

Type de ménage au sens du TCM

Autre type de
Personne Famille Couple sans | Couple avec au ménage (ménage
seule monoparentale enfant moins un enfant  complexe)
Effectifs 51 23 110 17 81
Pourcentage 18 % 8 % 39 % 6 % 29 %

Malgré I'importance des ménages complexes, lesagendu profil 1 sont plutét petits
par rapport aux ménages des autres profils : iis @nstitués en moyenne de 2,3 personnes. Si
I'on regarde de plus prés, ces ménages complex@genteffectivement pas la moyenne vers
le haut. lls sont composés de 3,5 personnes enmmeyaors que dans I'ensemble de I'enquéte
HSM, la taille moyenne des ménages complexes estde

Le nombre d’aidants familiaux suit quant a luinteyenne nationale (1,7), mais la
encore c'est peu par rapport aux personnes dessaptofils étudiés (tableau 4). L'aide
familiale pour les personnes du profil 1 serait datativement concentrée.

Tableau 4 : Taille du ménage, nombre d'enfants et'a@ides familiaux du profil 1

Nombre total
Nb pers. du| Nb d'enfants d'aidants Nombre de | Nombre de filleg
ménage |dans le ménade familiaux fils en vie en vie
N Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne
Tout 282 2,3 0,4 1,7 1,3 1,6

Mesurer la « proxy-mité »

Exposer les principales caractéristiques socio oggaphiques et familiales des
individus d’un profil n’a que peu d’'intérét en ®ginous nous en sommes servis pour les mettre
en relation avec un questionnement central de lietegMEDIPS. L’'un des enjeux est d’en
savoir plus sur les portes paroles des aidés qudesproxys. Il s’est avéré qu’a chaque profil
correspondent un ou deux types de proxys. Pourd@l dr, il s’agit le plus souvent, sans
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surprise, d’'un des enfants, dans 43% des cas.re’ayproxy-type » est le conjoint, dans 39%
des cas, le reste des proxys se partageant dafemmide (13,7%) et dans les aidants
professionnels (4,6%) (tableau 5).

Tableau 5 : Lien entre proxys et enquétées du profil

Un autre Un aidant
membre du| professionnel :
Un autre ménage | infirmier (ére),| Une
Son Son Sa | Un enfant| membre de (mais pas de un(e) aide- autre
conjoint | pere | mere| (majeur) | lafamille | la famille) | soignant(e)...| personne
Effectifs 109 1 5 121 27 2 13 4
Pourcentage 38,7% | 0,3% | 1,7 %| 429% 9,6 % 0,7 % 4,6 % 1,4 %

L’autre information fournie par I'enquéte sur lpsoxys était les raisons de leur
présence. Outre une question sur les raisons niésliame variable permettait de savoir si la
décision de remplir le questionnaire par un proxyaitede I'aidé (« l'individu déclare qu’il ne
voudra pas répondre au questionnaire ») ou du guxgéme (« le proxy dit que I'individu ne
voudra pas répondre au questionnaire »). Pourolid fit 65% des aidés déclarent vouloir eux-
mémes un proxy alors que pour un tiers d’entreleyroxy prend les devants et dit que l'aidé
ne voudra pas répondre lui-méme au questionnailde@iu 6). Comme nous le verrons plus
bas, cette situation majoritaire d’'un agent qukrgimpose » pas mais remplit le questionnaire
a la demande de I'aidé(e) est loin de se retrodaes tous les profils.

Tableau 6 : Raison invoquée pour la présence d'urrg@xy pour le profil

Le proxy dit que
I'individu ne voudra

L’individu déclare
lui méme ne pas

pas répondre au étre apte a
guestionnaire répondre
Effectifs 94 175
Pourcentage 34,9 % 65,1 %

148

“6 Il manque 13 individus de I'échantillon : il y eois erreurs de codage et 10 individus aidés goi absents

d’'ou la présence nécessaire du proxy.
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Deuxiéme profil : handicapés mentaux mineurs

Caractéristiques individuelles et familiales

Le sex-ratio est la encore déseéquilibré, maisechtis ci au profit des gargons qui
représentent 63% de I'échantillon (tableau 7). €stirreprésentation de garcons parmi les
handicapés mentaux mineurs n’est pas un hasaelretreuve dans des enquétes antérieures,
autant & domicile qu’en institutidf.

Tableau 7 : Sex-ratio de la population du profil 2

Homme Femme
Effectifs 258 151
Pourcentage 63,1 % 36,9 %

L’échantillon est cette fois réparti de maniére bgame entre les différentes classes
d’age (tableau 8), avec toutefois des effectifsmadinportants aux extrémités de I'échantillon
(la4 ans et 15 a 17 ans).

Tableau 8 : Age de la population du profil 2

Moyenne|l Min | Max | Q1 | P50 | Q3

Tout | 409 10 1 17 | 7 10 | 13

Seuls trois types de ménages caractérisent ledgdadidu profil 2. Les ménages sont a
plus de deux tiers des couples avec au moins umnenfe reste se partage entre famille
monoparentale (24%) et ménage complexe (8,8% e@ald).

% « (...)il est intéressant de remarquer que lesbtesudu comportement sont une pathologie fortement
masculine. S’il est vrai que d'une maniére génerale note une sur-représentation des garcons dams |
établissements spécialisés (prés de 62 % de gaftangouét, 1999, p. 105]), les troubles du caractt du
comportement sont proportionnellement beaucoup fpliggients chez les garcons que chez les filled (@®@des
garcons accueillis en établissement spécialiséredht % des filles [Langouét, 1999, p. 119]). ddiman
J.S., “Spécialistes par obligation" Des parents face andieap mental. Théories diagnostiques et arrangesnen
pratiques thése de doctorat sous la direction de F. Wehé&/EHESS, 2008
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Tableau 9 : Type de ménages du profil 2

Famille Couple avec au moins un Autre type de ménage
monoparentale enfant (ménage complexe)
Effectifs 98 275 36
Pourcentage 24 % 67,2 % 8,8 %

Par ailleurs, les ménages du profil 2 sont asemadg, avec 4,4 personnes en moyenne,
chiffre qui se répercute sur le nombre d’aidantsifiaux : 2,01 (tableau 10). L'aide familiale
serait donc a priori moins concentrée que pourdéipl. Cependant, cette affirmation trouve
ses limites. Ainsi, les meres tendent a monopoliseplace d'aidantes principales : elles
effectuent 66% des heures d’aides. De plus, conons ke verrons plus bas, les méres jouent
egalement tres souvent le réle de proxy. Ces elifinvitent a rapprocher le role de proxy de
celui d’aidant principal.

Tableau 10 : Taille du ménage et nombre d'aides faitraux du profil 2

Nombre de Nombre Nombre total
personnes du |d'enfants dansle d'aidants
ménage ménage familiaux
N Moyenne Moyenne Moyenne
Tout | 409 4,38 2,51 2,01

Proxy : I'importance de la mére

La figure du proxy principal est ici sans contdstenere qui assure dans 77% des cas
I'entretien avec I'enquéteur, suivi de trés loirr pa pére a 16%98. Le reste des proxys se
partagent dans la famille. Tres peu d’aidants pgiéanels prennent en charge ce réle (1,2%)
(tableau 11).

59 par ailleurs, dans les cas ou la mére n'est ppobey (94 cas), elle est décédée ou non cohabitdarts 40 cas.
Par conséquent, 1a ou elle est effectivement ptégesur pouvoir le faire, la meére est proxy dans/@5+54) =
85,4% des cas.
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Tableau 11 : Lien entre proxys enquétés du profil 2

Un aidant
Un autre professionnel
Un membre | Un autre membre (infirmier (ére),
Son Sa | enfant dela | duménage (mais un(e) aide- | Une autre
pére | mére | (majeur) famille | pas de la famille) soignant(e),....) personne
Effectifs 66 315 3 8 10 5 2
Pourcentage 16,1 %| 77 % | 0,7 % 2% 2,4 % 1,2% 0,5%

Les raisons de la présence d’'un proxy sont cetteci d’'un autre ordre : les individus

ont majoritairement moins de 16 ans ce qui ne fmrmmet pas de répondre |également au
guestionnaire. Méme pour ceux qui sont agés dedauss ans, les parents peuvent légalement
s’opposer a ce que leur enfant réponde. 39 % desnfgades 16-17 ans ont de fait
immédiatement refusé que leur enfant remplissamiine le questionnaire. Parmi les 26
individus agés de 16 a 17 ans, dont les parentst rbas opposé légalement leur droit de
réponse, une courte majorité (15, soit 58%) vaeneéfice des aidés qui disent eux-mémes ne

pas étre aptes a répondre (tableau 12).

Tableau 12 : Raison invoquée pour la présence d'yproxy pour le profil 2

L'individu a entre| L’individu a
L’individua | 16 et 18 ans et le entre 16 et 18
entre 16 et 18  proxy dit que ans et il L’individu est
ans et ses lindividu ne déclare lui absent pour
L'individu a parents ne voudra pas méme ne pas une durée
moins de 16| veulent pas répondre au étre apte & | supérieure & 3
ans gu’il réponde| questionnaire répondre semaines
Effectifs 363 18 11 15 2
Pourcentage 88,8 % 4,4 % 2,7 % 3, 7% 0,5%
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Troisieme profil : Présence d’'un proxy pour lestsgidgés de 18 a 60 ans

Comme pour le deuxieme profil, les hommes sontepuésentés, composant 68% de
I'échantillon (tableau 13). 25% des individus ontre 18 et 24 ans (tableau 14).

Tableau 13 : Sex-ratio du profil 3

Hommes Femmes
Effectifs 534 251
Pourcentage 68 % 32%

Tableau 14 : Age de la population du profil 3

N | Moyenne| Minimum | Maximum | Q1 | P50| Q3

Tout| 785 37 18 60 24 | 37 | 49

Reépartition de I'age des individus du profil 3

45
40
35
30
25
20 A
15

10

Effectifs

0]
18 20 22 24 26 28 30 32 34 36 38 40 42 44 46 48 50 52 54 56 58 60

Age

La majorité des ménages du profil 3 sont des esuglVec enfants, le reste se partageant
entre familles monoparentales (18,5%), ménages @&@pl(11,5%) et couples sans enfants
(10,5%). Le profil 3 contraste avec le profil 1 ddasmesure ou il n'y a presque pas de
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personnes seules (2,2%). La présence d'un proxgitadonc pour condition préalable la
présence d’'une personne cohabitante. La taillentgsages est assez grande puisqu’il y a en
moyenne 3,5 personnes (tableaux 15 et 16).

Tableau 15 : Type de ménage du profil 3

D

Autre type de
Personne Famille Couple sans| Couple avec au | ménage (ménag
seule monoparentale enfant moins un enfant complexe)
N 17 145 82 450 90
Pourcentage 2,2 % 18,5% 10,5% 57,4 % 11,5%

Tableau 16 : Taille du ménage, nombre d'enfants etaides familiaux du profil 3

Nb pers. du | Nb d'enfants Nombre total Nombre de | Nombre de
ménage dans le ménagg d'aidants familiaux| fils en vie filles en vie
N Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne
Tout | 785 3,5 1,6 2 0,5 0,5

Les proxys du profil 3 relévent a la fois de cealw profil 2 (les « proxys-meres») et
d’'une partie de ceux du profil 1 (« les proxys-camjs») : pour un tiers, ce sont les conjoints et
pour un autre (40%) ce sont les méres. Comme lpquiofil 2, les péres arrivent loin derriére
avec 12 % des cas (tableau 17).

Le profil 3 est donc un profil hétérogéne dont yseatie des individus serait a
rapprocher des individus du profil 1 et l'autre profil 2. En premiére analyse, le critere
discriminant pour différencier ces deux partiesI'égie. Le lien proxy-enquété dépend en effet
de I'dge de ce dernier : les proxys-meres répondeuat des personnes ayant en moyenne 29
ans alors que les proxys-conjoints s’occupent degp@es agées en moyenne de 47 ans.
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Tableau 17 : Lien entre les proxys et les enquétds profil 3

Un autre Un aidant
Un autrgg membre du | professionnel
membre| ménage (maig(infirmier (ére),
Son Son Sa |Unenfant dela pas de la un(e) aide- |Une autre
conjoint | péere | mere | (majeur)| famille famille) soignant(e),....) personng
Effectifs 259 93 313 31 72 7 2 8
Pourcentage 11,9 | 39,9
33 % % % 4% 9,1% 0,9 % 0,3% 1%

Le profil 3 tranche en revanche nettement avewrdél 1 en ce qui concerne la raison
invoquée pour justifier la présence du proxy : dé2% des cas, le proxy prend les devants en
disant que l'individu ne voudra pas répondre austioenaire. 26% ont un proxy parce qu'ils

ne sont pas la depuis plus de trois semaines. i€&afx d’absence nous invite a penser que les

personnes sont en institution. Malgré un problémelalenées manquantésla moitié des
personnes dont on connait le lieu de résidencesbetsont en institution (15 sur 36 soit 42%)
(tableau 18).

Tableau 18 : Raison invoquée pour justifier la présnce du proxy

L’individu a
entre 16 et 18 an
et ses parents n

s Le proxy dit que
e l'individu ne voudra

L'individu
déclare lui mémg

L’individu est
> absent pour ung

L'individu a veulent pas qu'il pas répondre au | ne pas étre apte|aurée supérieure
moins de 16 an$ réponde guestionnaire répondre 3 semaines
N 4 15 330 232 204
Pourcentage 0,5% 1,9 % 42 % 29,6 % 26 %

57 Sur 204 personnes absentes, seules 36 soit 1 6#tdamué leur lieu de résidence actuelle.
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Quatrieme profil : Personnes ayant une dépendangsique lourde mais ayant
répondu au questionnaire sans proxy

Le sex-ratio ressemble a celui du profil 1, avB@®% de femmes (tableau 19). De plus,
malgré I'absence de contrainte d’age, la répartite I'age ressemble a celle du profil 1. Les
individus du profil 4 sont en effet plus souvenésigle 70 a 90 ans (tableau 20).

Tableau 19 : Sex-ratio du profil 4

homme| femme
N 189 316
Pourcentage 37,4 % | 62,6 %

Tableau 20 : Age des individus du profil 4

Moyenne Min Max P50

Ql Q3
101 57 74 82

Tout| 505 69,5 18

En revanche, les ménages des personnes du pdihtden moyenne plus grands que
ceux du profil 1. Le nombre moyen d’aidants fanikas’approche de 2 et les ménages sont
eux aussi plus grands (tableau 21).

Tableau 21 : Nombre de personnes vivant dans le m&ge

Nb pers. du | Nb d'enfants Nombre total Nombre de | Nombre de
ménage dans le ménage d'aidants familiaux| fils envie | filles en vie
N Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne
Tout | 505 2,2 0,4 1,96 1,3 1,2
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Conclusion de I'étude des quatre profils

L'étude statistigue des quatre populations retem@us a permis d’apercevoir leur
points de convergence et de divergence notammeatia de I'age et du lien entre 'enquété et
le proxy. Nous avons ainsi pu constater que la ladipn du profil 3 se rapprochait, de par ses
caractéristiques, en partie du profil 1 et en padu profil 2. La population du profil 4 se
rapproche elle de la population du profil 1 de g@r age. Au total, les rapprochements peuvent
étre résumes par le tableau de synthése suivant :

Age X<35 X>35
Présence d’'un pro
Oui P2 + P3(A) P1 + P3(B)
Non P4?

La méthode ethnographique est ici adéquate péenr @us loin. Par exemple, elle est
nécessaire pour veérifier en quoi le rapprochementadpopulation du profil 2 et de la
population d’'une partie du profil 3 est pertinerita.population du profil 1 et celle du profil 2
ont déja fait I'objet de travaux ethnographiquesaaurs par I'équipe MEDIPS. L’étude des
réseaux d'aide familiale autour des populations gesfils 3 et 4 doit donc étre
systématiguement comparée avec celle des popudatesprofils 1 et 2.

52 Une proportion négligeable (4%) de la populatiarpdofil 4 a moins de 35 ans.
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Annexe 12 :

Mobilisation familiale et comportement collectif rika l'aide aux
personnes agées atteintes de troubles de type Alehei

Agnes GRAMAIN, Charles MERCIER

Extrait du pré-rapport CERFAI (2009)

Etudier les configurations d’aide pour le prenpeofil permet de s’interroger sur les
comportements de mobilisation familiale. Déja étsdiors de I'enquéte Medips, les résultats
portant sur ces comportements avaient toutefois powée limitée du fait de la non
significativité de I'échantillof®. L’'exploitation de I'enquéte HSM nous a donc permi
d’interroger la généralisation de trois conclusions

A/ Il existe une logique de subsidiarité dans la hisdiion familiale. En « premiere ligne », les
conjoints se mobilisent presque automatiquement|lgils ne sont pas eux-mémes dépendants.
En «seconde ligne », lorsque le conjoint est d&cédlui méme dépendant, les enfants
prennent le relais.

B/ Le comportement d’aide est collectif. Ainsi, laopabilité pour un enfant de se mobiliser
dépend de la mobilisation de ses fréres et sceurs.

C/ Il existe une différence de genre dans l'aideteCaifférence n’est pas interfamiliale (pas de
différence d’implication entre fratrie féminine détatrie masculine), mais intrafamiliale
(difference d’implication entre hommes et femmeseain des fratries mixtes).

Pour tester ces conclusions, nous avons choisedeas nous limiter au seul indicateur
d’aidant. La cohabitation, qui est déja en soi torene d'aidé*, a également été prise en
compte. En outre, la partie précédente nous a pedmicomprendre I'importance du proxy.
Nous avons donc choisi de regarder qui est le peix§i cet indicateur se recoupe avec la
déclaration d’aide d’une part et la cohabitatioautfe part.

53 Les urbains et les classes aisées étaient susespéés.

5% « La résidence (...) signale une solidarité effectit actuelle plus forte que les liens du sangwuaahtrat. »
Gojard S., Gramain S., Weber,Eharges de famille2003
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A/ Une logique de subsidiarité a I'oeuvre

Lorsque le conjoint existe et qu'il n’est pas &uissi aidé (soit dans 136 cas), c’est lui
qui joue le réle d’aidant principal le plus souvelhtest en effet déclaré aidant dans 85% des
cas, proxy dans 80% des cas. En outre, il cohalaitss 100% des cas. Le conjoint est donc
I'aidant principal type, car plus que les autressil un « cumulant » des situations d’aide : 75%
des conjoints cohabitent, sont déclarés aidanjsueint le role de proxy. Dans le cas ou le
conjoint est présent et valide, les enfants artil@n derriere. lls sont proxys dans seulement
20 cas (soit 15%) et a peine plus sont déeclarentsd18%).

Pour savoir qui, apres le conjoint, joue le rolaidént principal, nous pouvons alors
nous servir de l'indice de cumul proxy, cohabitatet aide. Cependant, la variable décrivant le
lien entre proxy et aidé ne permet pas toujoursal@ir qui est précisément le proxy. Le
conjoint étant, en général, unique, l'informatiam & lien de parenté permet dans ce cas de
repérer individuellement la personne. En revanshks proxy est un enfant, I'enquéte ne nous
permet pas de savoir de quel enfant il s’agit,doility en a plusieurs. Seul un cas bien
particulier permet de voir qui est le proxy et datenalyser le cumul des formes d'aide : celui
des enfants uniques.

Nous avons donc sélectionné dans le profil 1 lesgpmes n'ayant pas de conjoint ou
ayant un conjoint mais maladeet qui n’ont qu’un seul enfant. Nous pouvons auwsi Si ces
enfants ont le méme « comportement » que le cdnipém portant. Les résultats sont un peu
moins impressionnants : parmi les 32 cas conceB®4 des enfants uniques sont aidants,
66% sont proxys, 50% cohabitent. 38% sont des «wtants ».

Sans pouvoir envisager le cumul des formes d'didglication des enfants ayant des
freres et sceurs fournit cependant une compararg@énessante : ainsi, parmi les personnes
ayant un parent sans conjoint ou deux parents dap&)@3,8% sont déclarés aidants. 6 aidés
sur 10 ont au moins un fils ou une fille qui colhabi avec eux et le proxy est dans 81% des cas
un des enfants.

B/ L’aide familiale : une décision collective ?

La mobilisation des membres d'une famille pour lse en charge d'une personne
dépendante peut théoriguement suivre trois modeéles

- un modele de mobilisation indépendante (1). Lesvidds ne se mobilisent pas en
fonction du comportement des autres membres dddeuHe. Ainsi, dans le cas d’'une
fratrie & deux enfants, la mobilisation d’'un indivi n’a aucune incidence sur la
mobilisation de son frére/de sa sceur pour la miseharge de leur parent dépendant.
Plus formellement, la probabilité P qu’une persoagée soit aidée par au moins un de

55 |l n'existe toutefois pas de variables permet@mtsavoir si le conjoint de I'enquété est dépendardéfaut,
nous avons donc sélectionné les conjoints étantessi des enquétés HSM.
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ses deux enfants est égale a la probabilité guetlaide mais pas le cadet (p X (1-p)),
plus la probabilité que le cadet aide mais pasidajp X (1-p) également) plus la

probabilité que les deux se mobilisent (p?). Celarg donc au final pour les personnes
agées une probabilité P d'étre aidée :

P=pX(1-p)+(1-p) Xp+p2
=2XpX(1-p)+p?

- un modéle de mobilisation interdépendante « égeis(®). L'individu cherche a
maximiser sa satisfaction individuelle en cherclaaog que la personne dépendante soit
prise en charge par quelgu’'un d’autre que lui-mébans le cas d’'une fratrie a deux
enfants, la mobilisation d’'un des enfants provolgueon mobilisation de son frere/de
sa sceur. Ici, nous avons :

P=2Xp

- Un modeéele de mobilisation interdépendante « collect (3). Les individus se
mobilisent « en bloc » : lorsqu’'un membre se mebjlies autres membres sont incités
a le suivre ; lorsqu’il ne se mobilise pas, ilsseemobilisent pas non plus. Dans le cas
d’'une fratrie de deux enfants, la mobilisation demfant provoque la mobilisation de
l'autre (idem pour la non mobilisation) et nous avaiors :

Les précédents travaux de I'équipe Medips ont peraffiner empiriquement la mise en
ceuvre des logiques de mobilisation. Ainsi, un ftitasar 'enquéte européenrighare® avait
confirmé que le fait d’avoir plus d’enfants n'augmut pas la probabilité d’étre aidé pour les
personnes agées dépendantes sans conjoint. Il ait alonc une logique interdépendante
« egoiste » a I'ceuvre (2). En revanche, pour lesopaes agées dépendantes ayant un conjoint
valide, la taille de la fratrie augmente la prolithd’étre aidé par ses enfants. La décision des
enfants serait dans ce cas indépendante car iratad'une aide d’appoint (1). Nous avons
donc choisi de tester les trois modeles sur leilpfofen séparant le cas des personnes

56 Fontaine, Gramain, Wittwer, « Les configuratiorede familiales mobilisées autour des personnégfig
dépendantes en EuropeBgonomie et Statistiqued007, n°403-404
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dépendantes dont le conjoint est vivant du cagpdesonnes dont le conjoint est décédé. Nous
avons également fait jouer I'effet taille de latfiasur la mobilisation en regardant les taux de
mobilisation des fratries dans leur ensemble ex c&s individus pris un par un selon la taille
de la fratrie.

1/ Lorsque le conjoint de I'enquété est décedéusmEme en situation de dépendance, 50%
des individus des fratries a deux enfants sontiqupk dans l'aide. Selon le modéle (1), il
devrait y avoir :

P=2X05X05+0,5X0,5=0,75

Selon le modéle (2), avec comportement égoistievitait y avoir :

P=2X05=1

Selon le modéle (3), avec logique de mobilisati@ambloc » nous aurions :

P=0,52=0,25

Dans les faits, nous observons 80% de personnéssaifi le modéle (3) semble completement
invalidé, le modéle (1) et le modele (2) sont diffis a départager. L'observation de I'effet
taille des fratries permet de mieux sélectionnendelele.

En effet, 68,5% des fratries ont au moins un desleaunembres impliqué dans l'aide. La
proportion de personnes aidées - ou, ce qui reaiemhéme, des fratries mobilisées - ne varie
guere avec la taille de la fratrie sauf lorsqu’yl & qu’un enfant. Dans tous les autres cas, elle
reste constante et varie autour de 80% :
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Taille de | Pourcentage Effectif des
la fratrie | de fratries fratries
impliquées|impliquées/effectif
dans l'aide| total de fratries
1 59,4% 19/32
2 80% 24/30
3 81,8% 18/22
4 84,2% 16/19
5o0uplus| 82,1% 23/28
Total 68,5% 100/146

Ces chiffres invalident I'existence d’une logique mebilisation indépendante au sein de la
fratrie. Dans le cas contraire, le taux de molilisades fratries augmenterait avec leur taille.
Chaque individu se mobilise en fonction de ce quefsere/sa sceur décide de faire avec une
incitation a le faire si I'autre ne le fait pas. Anal, le taux d’aide des personnes est constant e
élevé guelque soit la taille de la fratrie.

En revanche, le taux des enfants impliqués darteli@e suit pas une constante. En tout, 35,7%
des enfants sont déclarés aidants, mais ce cHiffeze selon la taille de la fratrie :

Taille de | PourcentageEffectif d’enfants
la fratrie | d’enfants |impliqués/effectif
impliqués | total d’enfants
dans l'aide
1 59,3% 19/32
2 50% 30/60
3 42,4% 28/66
4 39,5% 30/76
5 ou plus 23% 42/183
Total 35, 7% 149/417
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Nous avons donc bien une baisse du taux d’aidargigués, ce qui va dans le sens du modele
(2). Plus la fratrie est grande, moins le taux g@lication est élevé. Ces chiffres ne sont
toutefois pas suffisants pour confirmer le modéelasdla mesure ou ils ne différencient pas les
aidants principaux des aidants secondaires. ll@grgit trées bien que dans la plupart des
fratries, un seul aidant soit beaucoup mobilisésngaie 'enquété cite aussi ses autres enfants
qui I'aident plus ponctuellement.

2/ Lorsque le conjoint de I'enquété est présentadiie, 19,7% des individus des fratries de
deux enfants sont impliqués. Selon le modele @)ndbilisation indépendante, il y aurait :

P=2X0,197 X (1-0,197) + 0,197 X 0,197
=0,038809 + 0,316382

=0,36

Selon le modéle (2) de mobilisation interdépendarégoiste », il y aurait :

P=2X0,197 =0,394

Selon le modéle (3) de mobilisation interdépendarga bloc » :

P =0,197 X 0,197 = 0,39

Vu les résultats auxquels ils aboutissent, il dftidie de départager les trois modéles. Dans les
faits, 24,2% des fratries de deux enfants ont aimsnan de leurs membres mobilisé, ce qui est
moins que le taux prévu par les modéles.

32,5% des fratries ont au moins un de leur membpdigué. Ce chiffre varie peu en fonction
de la taille de la fratrie mise a part pour lesrfes constituées de 4 enfants (mais pour lequel il
n’y a que neufs fratries) :
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Taille de | Pourcentage Effectif des
la fratrie | de fratries fratries
impliquées|impliquées/effecti
dans l'aide| total de fratries
1 27,6% 8/29
2 24,2% 8/33
3 17,4% 4/23
4 7% 7/9
5o0u plus| 44,8% 13/29
Total 32,5% 40/123

Cette constance ne plaide pas en la faveur d'uriguegle mobilisation indépendante (1). Si
tel était le cas, on aurait une progression du thukratries impliquées avec leur taille. Mais
elle ne permet pas de confirmer non plus les logigigemobilisation collective.

L’incertitude demeure lorsque I'on regarde le tdlimplication des enfants :

Taille de | PourcentageEffectif d’enfants
la fratrie | d’enfants |impliqués/effectif
impliqués | total d’enfants
dans l'aide
1 27,6% 8/29
2 19,7% 13/66
3 5,8% 4/69
4 27,8% 10/36
5 ou plus 20% 39/195
Total 18,7% 74/395
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Les données empiriques semblent donc en partieremrfle modele (2) d’'interdépendance

« égoiste », au moins dans le cas ou le conjoibstnt ou dépendant. Aucune des modéles ne
semble prévaloir dans le cas ou le conjoint essgmé ce qui s’expliquerait en partie par la
nature de I'aide. Comme nous l'avons vu, les esfanont dans ce cas des aidants auxiliaires du
conjoint et leur présence est moins indispensable.

C/ Les différences de genre dans I'implication

Lors des précédentes enquétes MEDIPS, nous avangt« une plus forte implication
des femmes dans l'aide, parmi les apparentés nomisca I'obligation alimentaires%. La
prééminence des filles était également frappanémtoau réle de référente dans les maisons de
retraite. Toutefois, cette différence de genreeneefrouvait pas a tous les niveaéix.

Elle était nulle pour les conjoints, ce qui n’pak le cas ici : 74 conjointes sur 81 sont
aidantes (soit 91%) contre 42 conjoints sur 55 (&%0).

Il existe chez les enfants uniques dont le paraté a'a plus de conjoint une petite
différence de genre dans le cumul des indicesligs funiques sur 20 cumulent, soit 40%,
contre 4 fils uniques sur 12, soit 33%) mais geshpas significative (p=0,71).

Pour les fratries de filles, 67% des personnes a@dges par au moins un de leur enfant
alors que pour les fratries de garcons, 62% le. $dais la encore, la différence de genre n’est
pas significative (p=0,72).

C’est pour les fratries mixtes que le taux d’agd le plus haut: 86% des personnes
sont aidées par au moins un de leurs enfants. t/ks$ dans ces fratries que la différence de
genre est la plus nette. 46% des filles aidentred®% pour les garcons. Ces chiffres laissent
a penser qu’une division s’opére dans la frattieg @rofit » des filles.

L’exploitation de I'enquéte HSM nous a fourni dfirtantes données de cadrage sur
I'aide familiale générale d’'une part et sur celles dpiatre profils sur lesquels portera notre
enquéte ethnographique d’autre part. Nous avonsepoer I'importance du proxy, le porte
parole de I'enquété, qui se révele étre un borcatdur de la place d’aidant principal.

Toutefois, une des difficultés de I'exploitatioi® I'absence de précision quant au lien
entre I'enquété et le proxy. Il nous était ainspossible dans les fratries de deux enfants ou
plus de savoir avec certitude quel enfant a joudlie de proxy. Cette absence s’est révélée
génante pour le profil 1, ou I'étude du cumul dexgrcohabitation-aide aurait pu étre étendue
aux fratries de plus d’'un enfant. Elle aurait égedat permis de savoir si la différence genrée

57 MEDIPS, page 9

5 MEDIPS, page 52 : « Les filles semblent avoir pr@pension plus forte que les fils a s'impliquensi&aide,
mais cette différence n’est pas significative daéesx cas : celui des filles appartenant a uneidrd filles d’'une
part (...), celui des fils uniques d’'un parent n’ayplus de conjoint en vie d’autre part (...). »
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d’'implication dans I'aide dans les fratries mixtst également vérifiée pour les proxy. L’étude
du profil 2 nous montre que les proxys sont beapgus les méres que les péres. Mais rien ne
nous permet de dire que les proxys sont plus soleefilles que les fils.

L’exploitation statistique des enquétes nous a raolat nécessité de comprendre au
mieux les variables de description des situatiomsiilfales afin d’identifier les aidants
familiaux®®. Ainsi, nous savons grace aux enquétes précédeates’est étre enfant unique
d’'une personne sans conjoint vivant (c’est souéénat le remplacant du conjoint). Mais il est a
priori difficile d’appliquer le modéle pour les aes$ profils sans enquétes ethnographique en
amont. Que veut dire par exemple étre le pére dhfant handicapé séparé de sa conjointe ?
Une étude approfondie des configurations d’aidelest nécessaire.

%9 MEDIPS, « Reconnaitre les aidants familiauentre d’études de 'emplai®34, septembre 2006
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Annexe 13 : Guides d’entretiens utilisés

1. Guide d’entretien — Personne HSM

» Description de I'état de santé
Trés ouvert. Ne pas fermer sur le probléme « graick pour lequel elle a été sélectionnée.

» Parcours de prise en charge
Partir d'une consigne ouverte, de « raconter » &qours, depuis le début des problemes de
santeé.

Parcours médicalrecherche de diagnostic, types de médecins radsomésultats...

Parcours scolaire / parcours professiofthel

Parcours institutionnel : institutions fréquentéesgconnaissances de handicap, allocations
(demandées/recues), convocations...

Aides professionnelles a domicile (possibilité ded reconstituer une semaine-type) et leur
histoire

Des changements récents dans la prise en cham@jee?pFéciser, raconter qui s’est impliqué et

comment se sont prises les décisions.

» Entourage - Prises en charges non professionnelles

Arbre de famille (+ faire apparaitre éventuellemiest personnes de I'entourage non familial
impliquées autour de la personne HSM)

Qui aide pour quoi ?

Qui est présent pour quoi ?

Qui participe aux décisions ?

Qui est concerné / informé ? Reconstituer des ¢gcla circulation des informations

Point de vue de la personne HSM : est-elle bieorinée de ses problémes de santé ? que lui
dit-on ?

* Avenir envisagé
» Autres problemes, personnes dépendantes dans I'entage ?

» Caractérisation sociale et trajectoire (scolaire, ®tudes, professionnelle,
matrimoniale...)

60 Selon I’age de la personne et la date d’apparition des troubles, les parcours scolaires et
professionnels font partie ou non du parcours de prise en charge.
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NB : Préter une attention particuliere :

» Aux dimensions temporelles :

- le temps long : histoire de la mise en place déssaiévolution des problémes de santé,
évolution dans l'investissement des uns et degswtr

- ne pas oublier de faire décrire les moments otgdinisation routiniere se modifie
(vacances...)

-« moments de crises », changements dans I'orgemsatconfigurations...

» Aux formes diverses de l'aide et de la présence awir de la personne :

Temps, argent, aide matérielle, aide réguliereoefps de main ponctuels, soins, aide pour
manger, aide pour s’occuper du logement, des ex)fgy@stion des papiers, aide dans les
démarches médicales (prises de rendez-vous, traget®mpagner dans les démarches...),
travail de coordination des aides professionneliesnter les dossiers, soutien moral, simple
présence, conversations, conseils, recherche diraiions...

Il peut étre utile de faire reconstituer un emploi temps type pour repérer les différentes
formes de présence.

» Aux décisions
Identifier les décisions qui ont été prises : alguaoments ? quels choix ? quels enjeux ?
quelles positions des uns et des autres ? queltésipations de chacun aux décisions ? quelles
interventions d’acteurs extérieurs ?

2. Guide d’entretien - Entourage

» Description de I'état de santé de la personne HSM
Trés ouvert. Ne pas fermer sur le probléme « gealck pour lequel ils ont été sélectionnés.

» Parcours de prise en charge de la personne HSM
Partir d'une consigne ouverte, de « raconter » é&qours, depuis le début des problemes de
santé.

Parcours médicalrecherche de diagnostic, types de médecins radsomesultats. ..
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Parcours scolaire / parcours professiotinel

Parcours institutionnel : institutions fréquentéesgconnaissances de handicap, allocations
(demandées/recues), convocations...

Aides professionnelles a domicile (possibilité déd reconstituer une semaine-type) et leur
histoire

Des changements récents dans la prise en cham@ee?pFéciser, raconter qui s’est impliqué et

comment se sont prises les décisions.

» Contacts de la personne enquétée avec la personn8W
Fréquence des contacts (et mode de contact :,\iéphone, courrier...)
Comment I'enquété est informé de la vie quotidiedada personne HSM (directement, quels
intermédiaires)
Histoire de la relation (périodes de cohabitatiarth&ngements dans la relation ? changements
depuis les problemes de santé.)

» Entourage - Prises en charges non professionnelles

Arbre de famille (+ faire apparaitre éventuellemiest personnes de I'entourage non familial
impliquées autour de la personne HSM)

Qui aide pour quoi ?

Qui est présent pour quoi ?

Qui participe aux décisions ?

Qui est concerné / informé ? Reconstituer des itsrcle circulation des informations

La personne HSM est-elle informée de ses probl&aesnté ? que lui dit-on ?

La personne enquétée a-t-elle des co-aidants &rsomnes qui aident I'enquété pour autre
chose et lui libérent du temps pour l'aide & lsspene HSM)

* Avenir envisagé

* Autres problemes, personnes dépendantes dans l'eaotage de la personne
enquétée ?

» Caractérisation sociale et trajectoire (scolaire, ®tudes, professionnelle,
matrimoniale...) de la personne enquétée

« Caractérisation sociale et trajectoire de la persame HSM®?

61 Selon I'age de la personne et la date d’apparition des troubles, les parcours scolaires et
professionnels font partie ou non du parcours de prise en charge.

62 Informations a recueillir une fois, si la personne HSM n’a pas pu étre interrogée sur ce
point.
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NB : Préter une attention particuliere :

» Aux dimensions temporelles :

- le temps long : histoire de la mise en place déssaiévolution des problemes de santé,
évolution dans l'investissement des uns et degswtr

- ne pas oublier de faire décrire les moments ougdinisation routiniere se modifie
(vacances...)

-« moments de crises », changements dans I'orgemsatconfigurations...

» Aux formes diverses de l'aide et de la présence auir de la personne :

Temps, argent, aide matérielle, aide réguliereoeps de main ponctuels, soins, aide pour
manger, aide pour s’occuper du logement, des ex)fgygstion des papiers, aide dans les
démarches médicales (prises de rendez-vous, tragetdmpagner dans les démarches...),
travail de coordination des aides professionneliesnter les dossiers, soutien moral, simple
présence, conversations, conseils, recherche diaions...

Il peut étre utile de faire reconstituer un emploi temps type pour repérer les différentes
formes de présence.

» Aux décisions
Identifier les décisions qui ont été prises : alguaoments ? quels choix ? quels enjeux ?
guelles positions des uns et des autres ? queltésipations de chacun aux décisions ? quelles
interventions d’acteurs extérieurs ?
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Annexe 14 : Liste des entretiens des cas ethnognagh

Ali Maani

- Entretien avec Ali Maani

- Entretien avec sa femme et sa petite-fille ainée
Camille

- Entretien avec Marie-Berthe (mére de Camille)

- Entretien avec Camille
Edouard

- Entretien avec Catherine (mére d’Edouard) en po&sdittdouard
- Entretien avec Catherine et Pierre (mere et frigv@ dEdouard)
Josette Weiss
- Entretien avec Norbert (conjoint de Josette Weiss)
Louis
- Entretien avec Louis et sa mere
Lydia Saedi
- Entretien avec la fille ainée de Lydia Saedi ers@née de cette derniere
Madame Monnet
- Entretien avec madame Monnet
Mélanie
- Entretien avec Michel et Gisele (pere et belle-nu&rdlélanie)
- Entretien avec Christine (cousine de Mélanie)
Monsieur Abdelkrim
- Entretien avec monsieur Abdelkrim et sa femme
Monsieur Heursault

- Entretien avec monsieur Heursault
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Robert Belon
- Entretien avec Mathieu Belon (fils de Robert Belon)
- Entretien avec Robert Belon et sa femme
- Entretien avec Liliane Belon (belle-fille de RobBdlon)
Sonia
- Entretien avec Sonia et Janick (sa mere)
- Entretien avec Amina (sceur ainée de Sonia)

- Entretien avec le conjoint d’Amina
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Résumeé

Aude Béliardet al.,« Circulation de I'enquéteur, relations familiasaide informelle »

Que signifie, pour une personne se déclarant aydépour son proxy, le fait de donner les
coordonnées de ses aidants ? Que signifie, poumpeesnnes déclarées aidantes, le fait
d’accepter la visite d’un enquéteur puis, deux ames, la visite plus informelle d’'un autre
enquéteur ? Comment interpréter les réponses quieseupent, l'aidant confirmant la
déclaration de l'aidé a son sujet, et celles quicsdredisent ?

Ces questions ont guidé la recherche effectuébesiguéte Handicap Santé (Ménages HSM et
Aidants HSA) 2008. Les auteurs ont d’abord inteérdgs responsables nationaux et régionaux
de I'enquéte, ainsi que des enquéteurs INSEE ytagaticipé, pour examiner les difficultés
posées par un protocole inhabituel : interroger tessaidants déclarés d’'une personne HSM.
lls ont découvert que, malgré une frayeur initidéss données HSA étaient fiables. lls ont
ensuite vérifié les conséquences de I'« effet etequé> sur le respect du protocole : enregistrer
la présence d’aidants, obtenir leurs coordonnéeg)éter ceux qui peuvent étre joints et qui
acceptent de répondre. Elles sont statistiquenmégitgeables. Par un effet d’apprentissage de
'enquéte HSM-HSA, le protocole est d’autant mieappliqué que les enquéteurs ont réalisé
davantage de cas. Il subsiste une différence, dasv@nquéteurs ages de 45 a 54 ans, entre les
femmes dont la définition de I'aide est plus resitve (et qui, de ce fait, reussissent a interroger
davantage d’aidants identifiés), et les hommesdgntifient davantage d’aidants dans HSM et
connaissent davantage d’échecs pour la passatidiSde

Les auteurs examinent statistiquement ces bloadigeguéte, d’'une part, et la divergence ou
la convergence des déclarations de la personne aidéle son proxy et des aidants, dans
'enquéte Medips et dans I'enquéte HSM-HSA. Lesultéss confirment lintérét de ce
protocole polyphonique pour comprendre les difféesndans la mesure de l'aide, selon le
genre de l'aidé et de l'aidant, selon le type dedizap et selon la place dans la parenté. Ce
protocole est donc nécessaire pour analyser lardif€e entre le point de vue de I'aidé et ceux
des aidants déclarés. En revanche, il peut étrstiguement allégé et réduit a la simple
circulation de I'enquéteur : recueil des adressssatants, prise de contact avec les aidants.

L’analyse de douze cas ethnographiques permet defirevenir sur le réle du proxy, sur la
différence entre déficiences purement motrices dicidaces intellectuelles, et sur la
dynamique des situations. Lorsque I'enquéteur @saeti point de vue de l'aidé, il découvre
limportance des conditions économiques de l'autameorborsque les aidés sont des enfants
vieillissant avec une déficience intellectuellegst’ la question de la transmission de la tutelle
qui se pose avec acuité. Enfin, seule I'enquétaogtaphique permet de comprendre la
dynamique des situations, qu’il s’agisse pour bemage de sauver l'identité sociale de la
personne handicapée ou encore, pour l'aidé, deuvésmagpu de perdre son autonomie.
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