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	Aujourd'hui, en France, 1,4 millions de personnes âgées ont plus de 85 ans et elles seront près de 5 millions en 2060. Dans ce contexte, une catégorie d'acteurs joue un rôle crucial : les proches aidants (conjoints, enfants, fratrie, voisins, amis) qui, globalement, procurent 80 % de l'aide reçue par les personnes âgées en perte d'autonomie. Constatant qu'ils sont indispensables mais risquent souvent l'épuisement, les pouvoirs publics, les associations et certains acteurs privés cherchent à développer des actions d'information, de formation, de répit ou encore de soutien psychologique, dédiées aux aidants.

        
	En s'appuyant sur des enquêtes de terrain conduites dans plusieurs départements, le présent ouvrage met en évidence les problématiques spécifiques à traiter pour développer de manière structurée et cumulative une politique publique de soutien et d'accompagnement des aidants. Il apparaît qu'une telle politique gagne à être construite au niveau infrarégional et non seulement par le biais d'appels à projets lancés au niveau national. Les auteurs proposent une grille d'analyse des besoins des aidants, et de leur évolution, susceptible d'instrumenter le diagnostic des professionnels amenés à les orienter vers tels ou tels services. L'ouvrage offre enfin une démarche de configuration des services sur les territoires prenant en compte l'hétérogénéité de ces derniers en termes de besoins, de ressources et de compétences.

        
	Cet ouvrage fournira aussi des pistes pour traiter les questions comparables dans le champ du handicap. Enfin, il éveillera l'intérêt des personnes, aidantes ou non, désireuses de mieux comprendre les enjeux et les difficultés de la mise en œuvre d'une politique d'aide aux aidants.  
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          LES PROCHES AIDANTS : UN RÔLE STRATÉGIQUE MAIS FRAGILE

           Les sociétés occidentales sont engagées dans un mouvement démographique majeur qui voit la part des personnes âgées dans la population totale augmenter régulièrement et cela pour encore quelques dizaines d’années. Selon des estimations de l’INSEE, un tiers des Français aura plus de 60 ans en 20601. Les personnes de plus de 85 ans, constituant ce que l’on qualifie aujourd’hui de « quatrième âge », seront près de 5 millions, alors qu’elles sont 1,4 millions actuellement. La rupture démographique liée à l’augmentation de la part des personnes très âgées dans la population soulève de grandes interrogations quant à la capacité de notre société à répondre aux défis associés. Parmi ces défis, le principal est sans doute la perte d’autonomie qui concerne aujourd’hui 20 % des plus de 85 ans.

           Les personnes âgées en situation de perte d’autonomie, également appelée « dépendantes », nécessitent des aides spécifiques pour la vie quotidienne qui varient en fonction de leur niveau d’incapacité et des pathologies dont elles sont atteintes, mais aussi de leur environnement familial et de leur situation géographique. La prise en charge des différents niveaux de perte d’autonomie pose des problèmes d’ordre éthique et social mais aussi économique et organisationnel : éthique et social car elle interroge le rapport de la société aux personnes âgées dépendantes et pose la question des conditions d’accès de ces dernières à des services de qualité ; économique dans la capacité de la société et des pouvoirs publics à prendre plus ou moins en charge un « risque de dépendance » qui promet d’être croissant ; organisationnel puisqu’il faut trouver des solutions concrètes pour développer les soins et les services appropriés en nombre suffisant.

           La problématique de l’accompagnement des personnes âgées dépendantes s’inscrit dans un mouvement sociétal, appuyé en France par une politique de maintien des personnes âgées à leur domicile depuis les années 1960 et surtout 1980 (Frinault 2005 ; Le Bihan 2013). Si les pouvoirs publics ont ainsi développé des aides sociales et mis en place des services de soins et d’accompagnement, et si le secteur privé de l’aide à domicile est en essor, il n’en reste pas moins que près de 80 % de l’aide apportée aux personnes âgées au quotidien est fourni par leur entourage, principalement leurs conjoints ou descendants. Ceux que nous appelons désormais les « proches aidants » – également dits aidants familiaux, informels, ou encore naturels – sont les personnes non professionnelles qui apportent leur soutien gratuitement et durablement à un proche dépendant, handicapé ou fragilisé2.

           La population des proches aidants est estimée à plus de huit millions de personnes en France (Weber 2010a). Le groupe d’âge qui a la plus grande proportion d’aidants est celui des 45 à 64 ans, dit « génération pivot » parce que ces aidants ont aussi des enfants à charge, et que la plupart des aidants sont des femmes. Selon les situations, le soutien offert par les proches aidants varie en volume et en contenu, depuis une aide ponctuelle pour les courses ou les documents administratifs jusqu’à la réalisation quotidienne de la toilette et des repas, en passant par un rôle de coordination des aides.

           Si eux-mêmes ne le perçoivent pas toujours comme tel, les proches aidants jouent donc un rôle stratégique non seulement dans la vie des personnes qu’ils aident, mais plus largement dans la politique de maintien à domicile des personnes âgées en perte d’autonomie (Shier et al. 2013). Mais ce rôle d’ampleur exige des compétences, de l’engagement, de l’endurance et des capacités physiques parfois difficiles à réunir et à maintenir dans la durée.

           Les proches aidants sont une population que l’on peut qualifier de « fragile ». Ce qualificatif a été développé dans les années 1980 pour les personnes âgées risquant de devenir dépendantes du fait de ressources physiologiques affaiblies et d’une diminution des ressources de compensation, dit aussi risque de perte d’homéostasie3. Or, bien souvent, la perte d’autonomie d’une personne affaiblit les ressources du proche aidant, ce dernier devenant à son tour une personne « fragile ». Comme nous aurons l’occasion de l’illustrer dans ce livre, l’aidant est en effet amené à exercer un travail, c’est-à-dire un ensemble d’activités pour lesquelles il est très sollicité, très impliqué émotionnellement, et qui peuvent tôt ou tard déboucher sur une situation d’épuisement, de décompensation, ou sur une pathologie d’origine physique ou psychosomatique. En particulier, de nombreux aidants sont affectés par le stress, la dépression et les troubles du sommeil (Haute Autorité de Santé 2010). Trop préoccupés par la maladie de leur proche, certains en viennent aussi à négliger leur propre santé.

           À partir de la fin des années 1970, la surmortalité et l’épuisement (burn-out) des conjoints et enfants accompagnant des malades qualifiés médicalement de « déments », c’est-à-dire atteints de maladies neuro-dégénératives de type Alzheimer, a commencé à être repéré et caractérisé par des médecins aux États-Unis. Steven H. Zarit, professeur de gérontologie à la Pennsylvania State University, développa dès 1980 une échelle de mesure du « fardeau » de l’aidant (burden), entendu comme la charge subjective ressentie par l’aidant du fait des différentes tâches qu’il doit accomplir et des dilemmes auxquels il est parfois confronté (Zarit et al. 1980)4.

           Plus récemment, en France, des suivis de cohorte ont aussi révélé l’impact du rôle d’aidant sur l’état de santé et le moral de ceux qui l’assument (Thomas et al. 2011). Si la présence de l’aidant est ce qui permet le maintien à domicile, son épuisement voire sa mortalité est aussi ce qui précipite généralement l’entrée en institution de la personne en perte d’autonomie (Fonareva et al. 2014), d’où l’importance des dispositifs de dépistage de l’épuisement de l’aidant, de suivi, de prévention et de soutien. Plusieurs enquêtes montrent aussi que le rôle d’aidant a un impact sur les relations familiales (Weber 2010b). L’attention permanente qu’il consacre à son proche l’oblige souvent à abandonner tout ou partie de ses activités sociales et de loisirs, et pour certains leur activité professionnelle (Le Bihan-Youinou et Martin 2008 ; Fontaine 2009), à moins que des aménagements ne soinet négociés avec leur employeur (Plaisier et al. 2014).

           Cependant, le rôle d’aidant a aussi des conséquences positives. Bien souvent, le sens de l’engagement et l’enrichissement en matière de relations humaines priment sur les difficultés endurées (Thomas et al. 2011). C’est pourquoi les professionnels des secteurs sanitaire, social et médico-social, ainsi que les aidants eux-mêmes, se sont progressivement mobilisés pour trouver des solutions permettant à ces derniers de continuer d’assumer leur rôle dans de meilleures conditions. Comment soutenir et accompagner les proches aidants dans la durée ?

          L’AIDE AUX PROCHES AIDANTS AUJOURD’HUI

           Si le terme d’aidant apparaît en France à partir des années 1980, la décennie 2000 marque le véritable essor de cette catégorie. « Les aidants » deviennent en effet un nouveau groupe social et une catégorie d’action publique à part entière. Doté d’associations de représentants dont l’Association française des aidants, et même d’une charte au niveau européen, ce groupe social fait l’objet de travaux scientifiques, de journées dédiées, et d’une attention croissante de la part des pouvoirs publics (Barbe 2010 ; Naiditch 2012).

           Le monde associatif a été un moteur du développement de ce que l’on appelle désormais couramment « l’aide aux aidants » : outre France Alzheimer, créée en 1985 à l’initiative de proches accompagnant des personnes atteintes de la maladie et de quelques professionnels cherchant à développer des solutions de soutien ad hoc, de nombreuses associations locales ont vu le jour. Des associations proposant initialement des prestations pour les personnes atteintes d’une maladie chronique ou en situation de perte d’autonomie – ici appelés les personnes aidées ou les aidés – ont aussi développé des services complémentaires pour les aidants. Certains Conseils généraux ont également été à l’origine d’initiatives, comme nous le verrons à travers les cas étudiés dans cet ouvrage. Dans certaines villes ou départements, les Centres communaux d’action sociale (CCAS)5 et les Centres locaux d’information et de coordination gérontologique (CLIC) sont devenus des éléments structurants de la politique territoriale d’aide aux aidants6. Les mutuelles, les Caisses d’Assurance Retraite et de la Santé au Travail (CARSAT) ou encore les caisses complémentaires de retraite se sont également impliquées dans des actions.

           Au niveau national, la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA) intègre dans son champ d’intervention l’accompagnement des aidants7. La création de formations et de diplômes fait aussi partie des revendications des associations d’aidants qui se développent au niveau national comme européen8, et des préoccupations des pouvoirs publics (ONFRIH, 2009). Aujourd’hui, il est question de la reconnaissance d’un statut d’aidant donnant lieu à l’ouverture de droits, ce qui existe déjà pour les aidants de personnes handicapées (Blanc, 2010). Plus généralement, la construction d’une politique complète et cohérente « d’aide aux aidants » leur permettant de continuer à assumer leur rôle dans les meilleures conditions possibles est désormais une priorité nationale (CNSA, 2012).

           Ces dernières années, les initiatives locales comme nationales se sont multipliées, de sorte qu’il existe déjà une grande variété de dispositifs venant en appui ou en substitution au travail des aidants. Comme on le verra, chaque service est différent, notamment en termes de dimensionnement et de population cible, mais aussi de mode de financement et de contenu. En première approche, néanmoins, nous pouvons recourir aux typologies distinguant classiquement cinq grandes catégories de services d’aide aux aidants :

          
            	l’information via la distribution de brochures ou la tenue de forum et conférences ;

            	la formation permettant aux aidants d’acquérir des connaissances aussi bien théoriques que pratiques, grâce à des programmes souvent destinés aux aidants de personnes atteintes d’une même pathologie ;

            	le soutien moral ou psychologique, délivré à l’occasion de consultations individuelles avec un psychologue, grâce à une permanence téléphonique, ou lors de réunions de groupes de soutien entre pairs ;

            	le répit, permettant aux aidants d’être temporairement libérés de leurs responsabilités et de leurs tâches d’aidant, par exemple grâce à un court séjour du proche en hôpital ou en établissement d’hébergement, à la participation de l’aidé à un accueil de jour à certains moments de la semaine, ou encore à la présence d’une infirmière ou d’une auxiliaire de vie au domicile pendant la nuit ;

            	les services complémentaires destinés à compléter ou faciliter – et non remplacer – l’aide apportée par les aidants, par exemple en installant une alarme chez la personne malade, un ascenseur lui permettant de monter à l’étage, ou en organisant la livraison quotidienne de plateaux-repas ou la prise en charge de la toilette.

          

           Malgré la grande variété des solutions qui ont déjà été expérimentées, aucune solution idéale ne semble avoir été retenue par les pouvoirs publics. La littérature épidémiologique produite sur le sujet, si abondante soit-elle, peine aussi à mesurer l’efficacité des services aux aidants9. Les difficultés rencontrées pour développer l’aide aux aidants sont-elles dues à un déficit de connaissance sur les effets respectifs ou combinés des différents services, ou à des spécificités faisant que ce type de services ne peut pas s’organiser à coup de choix tranchés ni grâce à des prescriptions générales de déploiement ?

          Les limites des politiques en faveur des aidants

           Nous défendons dans cet ouvrage l’idée que même si des avancées sont à attendre du côté des études épidémiologiques, elles resteraient sans doute insuffisantes pour orienter un déploiement pertinent et cohérent de l’aide aux aidants sur les territoires pour des raisons liées à la manière dont l’action publique s’est constituée dans ce domaine, et à la nature même des services concernés.

           Tout d’abord, il y a un constat partagé sur le fait que le « saupoudrage » des aides limite leur effet structurant (Ministère des solidarités et de la cohésion sociale 2011). Largement utilisé par les financeurs tant publics que privés, le recours aux appels à projets se focalise ainsi sur le financement temporaire de services isolés, sélectionnés généralement pour leur caractère innovant, au détriment d’actions de consolidation ou de structuration territoriale. En outre, la réplication ou « pollinisation » des services ayant fait leur preuve est peu observée, voire souvent absente, car non pensée en amont. Si les porteurs de projets s’appuient sur leurs observations pour améliorer la qualité de leur service, les expérimentations ne sont généralement pas soumises à un protocole d’évaluation permettant de comparer les atouts et les limites des différents services et d’avancer dans la structuration territoriale de l’offre.

           Une autre limite majeure des politiques d’aide aux aidants tient au manque d’étude préalable concernant les besoins des aidants du territoire concerné, qui transparaît dans les difficultés de recrutement que rencontrent de nombreux porteurs de projets. Ces difficultés, en effet, ne peuvent pas seulement être mises au compte d’une situation de « refus d’aide » dans laquelle seraient plongés les aidants, comme le rappellent régulièrement leurs représentants (Crédit agricole 2014). Elles tiennent aussi au décalage entre l’offre de service et la demande, ainsi qu’à la non prise en considération de certaines dimensions cruciales du service comme par exemple le transport ou le remplacement des aidants auprès de leur aidé le temps d’une participation à un groupe de parole. Déployer des services adaptés aux aidants demande des efforts qui dépassent la « simple » conception d’un service isolé, parce que les besoins sont peu souvent exprimés et qu’ils varient d’un aidant à l’autre et au cours même de leurs parcours.

           La nature profondément relationnelle de la plupart des services d’aide aux aidants rend aussi fragile l’engagement des usagers, car la perception de l’existence d’un besoin puis d’un bénéfice à participer à un service repose en bonne partie sur la qualité des relations nouées avec les professionnels et les pairs. Pour toutes ces raisons, et nous aurons l’occasion de l’illustrer abondamment au cours de l’ouvrage, la réussite d’un service d’aide aux aidants est souvent lié à son insertion dans un maillage préexistant de services et d’acteurs intervenant sur le territoire. Il vient alors répondre à un besoin identifié en partie grâce à des actions préalables de repérage et d’information.

           Nos études de terrain, tout comme les colloques dédiés aux aidants, montrent que nous ne sommes plus aujourd’hui dans la période d’émergence de l’aide aux aidants et des premiers tâtonnements concernant le type d’actions à mener. L’enjeu contemporain est plutôt de développer des capacités de réponse aux besoins différenciés des proches aidants, ceux-ci évoluant au gré des situations et de leurs désirs, et de réussir à organiser un déploiement territorial coordonné de services suffisamment diversifiés pour répondre à la singularité des besoins. C’est pourquoi nous proposons de réfléchir aux spécificités organisationnelles du développement de l’aide aux aidants, auxquelles se heurtent les modèles d’action publique classiques.

          Les défis d’une politique d’aide aux proches aidants

           La conception et le déploiement d’une politique d’aide aux proches aidants soulèvent plusieurs séries de questions. La première touche au périmètre de cette politique : quelle définition adopter ? Dans le cadre de notre réflexion et dans le prolongement de travaux récents (Naiditch 2012 ; Stirling et al. 2014 ; Robinson et al. 2013), nous proposons d’inclure l’ensemble des actions et services qui agissent sur la situation de l’aidant en l’accompagnant et en le soutenant directement ou indirectement dans son rôle. Ainsi, le fait d’assurer une prise en charge satisfaisante de l’aidé fait partie des services à considérer, non seulement parce que cela soulage l’aidant d’une partie de sa tâche, mais aussi parce que les rencontres avec les professionnels qui s’occupent de la personne âgés en perte d’autonomie fournissent des occasions régulières de dépister et d’évaluer les éventuels besoins des aidants. Les services à inclure dans le périmètre sont donc tant des prestations de formation ou de soutien psychologique destinées directement à l’aidant que l’aide à domicile inclue dans le plan personnalisé de l’aidé. Cette définition extensive constitue un point de départ pour caractériser les besoins des aidants, puis pour modéliser la manière d’y répondre.

           La deuxième série de questions concerne les besoins des aidants. Quels besoins prendre en compte ? Doivent-ils apparaître dans l’évaluation de la perte d’autonomie de l’aidé ou faire l’objet d’une évaluation à part entière ? Comment repérer suffisamment tôt les situations dans lesquelles l’aidant est soumis à un fort risque d’épuisement ? Comment orienter les aidants vers les services appropriés ? L’accompagnement des situations les plus complexes, notamment lorsque la personne aidée est atteinte de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, montre qu’il est souvent crucial d’amener l’aidant à accéder à certains soins et services (Bloch et Hénaut 2014). Reste à voir si ce travail exigeant d’accompagnement peut être décliné et adapté pour associer des réponses aux besoins des proches aidants de façon plus formalisée qu’actuellement, tout en prenant en compte leur singularité.

           En troisième lieu, il convient de s’interroger sur les acteurs de l’aide aux aidants. Les multiples administrations et organisations médicales, sociales et médico-sociales peuvent-elles prétendre à intervenir dans le domaine de l’aide aux aidants ? Existe-t-il un porteur idéal ou détenant une plus forte légitimité ? Pour l’heure, aucune solution ne semble avoir fait preuve de sa supériorité. Nous savons en revanche que des acteurs très variés, tant publics que privés, développent des services en faveur des aidants et répondent aux appels à projets10. Si certains acteurs, comme les CLIC, se projettent particulièrement dans la mission d’accompagnement et de formation des aidants, beaucoup se sentent concernés et cherchent à contribuer au développement de projets en tant que porteurs, financeurs ou partenaires. À partir des expériences accumulées, il semble souhaitable de décrire les grandes orientations de l’organisation d’une politique d’aide aux aidants, en définissant notamment les modalités de collaboration des différents acteurs en fonction des caractéristiques des contextes locaux.

           Le dernier défi organisationnel réside dans la prise en compte de l’hétérogénéité des territoires, notamment en termes de besoins et de ressources, par exemple entre un territoire urbain de métropole et un territoire rural enclavé. Par territoire, nous entendons ici le niveau géographique pertinent de déploiement des services d’aide aux proches aidants pour que ces derniers y aient accès et en bénéficient. S’il dépend des choix de structuration historiques suivis par les départements et les associations, le territoire pertinent est le plus souvent infra-départemental11.

           L’une des questions qui se posent est de savoir comment coaliser et coordonner des acteurs hétérogènes sur ce territoire pour assurer une relative cohérence dans le déploiement des services et dans la couverture des besoins des aidants. En outre, comment des acteurs publics tels que les Conseils généraux, les Agences régionales de santé (ARS) ou les ministères, peuvent-ils opérer une péréquation entre territoires pour ne pas laisser des « déserts » de l’aide aux aidants côtoyer des territoires bien dotés ?

           Face à ces défis, une approche structurée de l’aide aux proches aidants consiste en l’organisation de la rencontre entre les besoins des aidants, diversifiés et évolutifs, d’une part, et des services déployés de manière cohérente sur un territoire, d’autre part. L’originalité de la présente étude réside dans le traitement conjoint des trois niveaux de la problématique de l’aide aux aidants : celui des besoins individuels des aidants, celui des professionnels qui conçoivent et font vivre les dispositifs d’aide proprement dits, et celui des acteurs institutionnels qui cherchent à développer une politique territoriale.

          CADRE DE LA RECHERCHE ET MÉTHODOLOGIE

           Les conclusions livrées ici sont issues d’une recherche réalisée en 2010-2012 grâce à un financement de la CNSA12. En 2007, à la suite de la conférence sur la famille consacrée à la société intergénérationnelle (Briet et de Montalembert 2006), la CNSA a lancé un appel à projet visant à financer, en partenariat avec la Direction générale de la cohésion sociale (DGCS), des actions d’accompagnement et de formation auprès des aidants de personnes âgées ou handicapées : 96 projets sont alors sélectionnés et financés. Trois ans plus tard, à la demande de la CNSA, le Centre de gestion scientifique (CGS) de Mines ParisTech a engagé une étude visant à analyser et modéliser l’offre de services aux aidants, sous toutes ses formes, et à identifier les facteurs de réussite et les obstacles au déploiement d’une politique à destination des aidants. Le présent ouvrage s’appuie sur le rapport réalisé à la suite de cette étude financée par la CNSA (Gand et al. 2012), tout en proposant une actualisation et des développements complémentaires.

           Nous avons préféré concentrer nos analyses sur les dispositifs d’aide s’adressant prioritairement, voire exclusivement, aux aidants de personnes âgées. Cependant, les résultats présentés dans l’ouvrage concernent les porteurs d’actions, l’évaluation des besoins et le travail de configuration des services à l’échelle des territoires, ce qui intéresse aussi bien les acteurs impliqués dans l’aide aux aidants de personnes handicapées. Dans un contexte où les collectivités locales s’efforcent de plus en plus de faire converger les politiques destinées aux personnes âgées et handicapées, il est même particulièrement utile de réfléchir aux spécificités, aux atouts et aux défaillances des services aux aidants ciblant l’une ou l’autre des populations.

           La structuration de l’aide aux aidants est un phénomène complexe articulant plusieurs niveaux de réalité : le niveau micro-opérationnel des interactions entre aidants et aidés, et entre aidants et professionnels ; le niveau meso-organisationnel des services aux aidants et de leurs partenaires ; et le niveau des acteurs institutionnels contribuant au développement d’une politique d’aide aux aidants à l’échelle d’un territoire, d’une région ou du pays. L’accès à ces trois niveaux nécessite qu’une certaine confiance s’instaure entre les acteurs de terrain et les chercheurs, ce qui demande du temps. L’enquête suppose aussi de rencontrer de nombreux acteurs. Les chercheurs ont enfin besoin de conduire des séries d’investigations successives pour comprendre comment les actions se déploient dans la durée, avec quels bénéfices pour les aidants, et comment les porteurs de projets réajustent éventuellement le contenu de leurs actions. Nous avons donc fait le choix de concentrer notre étude sur un nombre limité de terrains13.

           Le but étant de mettre en évidence des processus vertueux pouvant être modélisés et répliqués, nous avons aussi décidé de n’explorer que des cas connus pour être particulièrement dynamiques en matière d’aide aux aidants, c’est-à-dire des territoires dans lesquels certains acteurs ont identifié la problématique relativement tôt et commencé à expérimenter une ou plusieurs actions en faveur des aidants. Le choix des six territoires enquêtés s’est fait progressivement, par explorations successives, et en fonction des échanges qui ont eu lieu avec les membres du comité de pilotage de l’étude14.

           Nous avons d’abord choisi trois terrains sur la base des projets sélectionnés par la CNSA en 2007, à savoir le programme d’éducation thérapeutique pour les aidants de malades d’Alzheimer mis en œuvre à l’hôpital Charles Foix à Ivry-sur-Seine, le projet « Aider – Être aidé » porté par le Conseil général du Cher, et le programme de formation des aidants du CLIC du Pays Avallonnais. Dans les trois cas, nous avons utilisé les projets financés comme point d’entrée pour comprendre, plus largement, comment le porteur travaille en coordination avec d’autres acteurs sur un territoire et comment des actions se développent dans le temps, avec quels bénéfices à court terme et à plus long terme et quelles difficultés ou limites. La démarche d’enquête a donc été de prendre contact avec les porteurs de projet sélectionnés afin d’explorer les conditions d’existence et de pérennité du projet, puis de rencontrer et de réaliser des entretiens avec leurs partenaires et les autres porteurs d’actions du territoire.

           Un quatrième terrain a ensuite été choisi en lien avec l’Union nationale France Alzheimer : il s’agit de l’association France Alzheimer Loiret qui gère notamment des accueils de jour. Le choix ne s’est pas fait sur la base de l’appel à projets mais grâce aux relations établies avec l’Union nationale dans le cadre d’une convention de financement avec la CNSA. À notre demande, l’Union nationale a accepté de nous mettre en contact avec une association considérée comme dynamique, à savoir France Alzheimer Loiret (FA45 par la suite), avec laquelle nous avons procédé de la même façon que sur les autres terrains de recherche, en rencontrant tous les acteurs impliqués dans les actions menées en faveur des aidants. Nous avons là encore recueilli à la fois des documents et des entretiens approfondis, dont la plupart ont été enregistrés et retranscrits.

           Après discussion en comité de pilotage, nous avons enfin investigué deux terrains supplémentaires : Nantes et son agglomération, qui bénéficient depuis 2009 d’une « Maison des aidants » faisant l’objet d’une expérimentation en tant que plateforme de répit, et le département de la Corrèze, engagé dans une politique d’aide à l’autonomie volontaire et dynamique. De la même façon que précédemment, nous avons rencontré les porteurs de projets destinés aux aidants et étudié l’ensemble des acteurs impliqués. En définitive, comme nous le verrons en détail dans la première partie de l’ouvrage, ces six terrains ont permis d’étudier des territoires aux propriétés variées (urbain, mixte, rural), une large gamme de porteurs d’actions (hôpital, Conseil général, CLIC, association, plateforme de répit), et tous les types de services.

           Fort des liens tissés avec les acteurs dans le Val-de-Marne et dans le Cher, nous avons également réalisé des interviews avec des aidants ayant bénéficié des services étudiés (groupe de parole, réunions d’information, soutien psychologique individuel, éducation thérapeutique, conférence, etc.). Cette démarche est la seule qui permette à des chercheurs d’étudier des cas individuels tout en connaissant leur environnement en termes d’offre de services, et d’avoir l’opportunité de croiser leur interprétation des cas avec les professionnels accompagnant les personnes en question. Sept cas individuels ont ainsi été étudiés dans le but de reconstituer l’histoire de l’aidant et d’analyser comment sont vécues et gérées les crises et les sorties de crise15.

           L’intérêt de cette démarche réside dans le traitement conjoint des deux niveaux de la problématique de l’aide aux proches aidants : celui des besoins individuels des aidants et celui des dispositifs d’aide proprement dits. Leur l’articulation est trop rarement considérée de façon systématique, ce qui entraîne des décalages entre l’offre et la demande. Grâce à l’étude approfondie de territoires variés et de parcours d’aidants, nous proposons de contribuer au renouvellement des cadres théoriques et d’action publique de l’aide aux proches aidants en réfléchissant aux conditions concrètes de couplage entre les besoins diversifiés des aidants et les ensembles de services territorialisés.

          PENSER ET INSTRUMENTER L’AIDE AUX AIDANTS

           Le présent ouvrage propose d’aborder le problème de l’aide aux aidants comme un défi organisationnel. Maintenant que les risques encourus par les proches aidants et que la dimension stratégique du rôle qu’ils assument sont reconnus comme un enjeu de santé publique majeure, il s’agit d’organiser la rencontre entre l’hétérogénéité de leurs besoins et la variété des réponses possibles au niveau de chaque territoire. En réponse à cette problématisation, nous avons développé de nouveaux cadres d’analyse et d’action permettant d’avancer dans trois directions : la conception des services aux aidants et le rôle joué par les différents porteurs de projet et partenaires ; la caractérisation des besoins des aidants et de leur évolution, et la configuration des services aux aidants sur les territoires. Les analyses et résultats correspondant à ces trois apports font chacun l’objet d’une partie de l’ouvrage.

          Une modélisation du processus de conception des services

           Dans la première partie, les regards du sociologue et du chercheur en gestion sont mobilisés pour s’intéresser à ce que font les acteurs de l’aide aux aidants et tenter de modéliser le processus de conception des services aux aidants. Rares sont en effet les études qui analysent le travail de construction et de mise en place des services, et les difficultés rencontrées par les professionnels qui accompagnent les aidants au quotidien. Comme nous le verrons, la plupart des recherches sur l’aide aux aidants suivent une démarche épidémiologique et sont conduites dans le but de mesurer « l’efficacité » de différents types de services, sans grand succès d’ailleurs. La question que nous posons n’est pas celle de l’efficacité des services mais des conditions de succès de la création d’un service. Quels sont les ingrédients nécessaires à la conception d’un service, quelle démarche suivre et quels acteurs impliquer ?

           Nous distinguons trois types d’acteurs de l’aide aux aidants : les porteurs de projets de service d’aide aux aidants, leurs partenaires directs qui adressent des usagers ou contribuent à la réalisation du service, et ceux qui tentent de mettre en place une palette de services à l’échelle d’un territoire plus vaste et que nous appelons les organisateurs de territoire. Notre approche est fondée, en premier lieu, sur une vision du monde dans laquelle les acteurs sont dotés de réflexivité, d’inventivité, de réactivité, et de capacités de conception, d’adaptation et d’apprentissage. S’ils agissent certes sous contraintes, notamment de ressources, leurs actions ne sont pas déterminées a priori par ces contraintes. Ils repèrent des besoins non couverts, répondent aux appels d’offre, saisissent des opportunités, ajustent leur contenu en fonction des résultats qu’ils obtiennent et des ressources disponibles, s’affrontent constamment à des difficultés de recrutement, de concurrence, ou encore de compétence.

           Dans la lignée des travaux soulignant l’importance des initiatives locales dans le développement de l’action publique, en second lieu, nous considérons que les acteurs locaux (hôpitaux, CCAS, CLIC, réseaux de santé, associations, centres de formation, etc.) participent pleinement à la résolution d’un enjeu de santé publique, ici le soutien aux aidants non-professionnels. Comme l’écrit Olivier Borraz (1994), les actions localisées « ne se situent pas en parallèle ou en complément d’une politique nationale mise en œuvre localement, elles sont cette politique. » (p. 15) Cela ne signifie pas que l’État n’a aucun rôle à jouer, bien au contraire. Il a notamment la capacité de susciter, d’accompagner, d’encadrer, ou encore d’articuler les actions locales. Ce rôle peut être joué par le ministère de la santé, les agences nationales comme la CNSA, mais aussi les ARS, les Conseils généraux et les municipalités. Tous ces acteurs font système, au sens où les actions des uns ont des effets sur celles des autres et réciproquement. Leurs actions s’inscrivent aussi dans une dynamique propre à chaque territoire.

           À partir des six terrains étudiés, nous proposons de modéliser le processus de conception et d’organisation des services aux aidants, c’est-à-dire de déterminer les ingrédients nécessaires à la bonne réussite d’un projet et au déploiement d’une politique d’aide aux aidants à l’échelle d’un territoire. D’un côté, nous verrons que les porteurs de projets ont besoin de suivre un processus en quatre étapes fonctionnelles : la conception du contenu du service proprement dite, sur la base de l’analyse des besoins des aidants, de l’offre existante, et des ressources disponibles en interne ou accessibles à l’extérieur ; la réalisation du service notamment grâce à la mobilisation des partenaires (professionnels de santé, travailleurs sociaux, associations) ; l’évaluation du service, celle-ci ne devant pas prendre en compte que la satisfaction à court terme des usagers ; l’ajustement du service sur la base de l’évaluation, voire la redéfinition complète du projet en cas d’échec. De l’autre, les organisateurs de territoire devraient assumer plusieurs rôles visant à motiver et à accompagner les porteurs de projets, mais aussi à favoriser des déploiements de services cohérents, une convergence des pratiques des acteurs, et une duplication des services qui ont fait...
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