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Introduction 

Alors que le problème du financement de la dépendance se pose, les politiques 

publiques encouragent le maintien à domicile des patients malades (1). Cela présente un 

avantage économique pour la société, car moins coûteux qu’une mise en institution (2). Pour 

autant, cet objectif vertueux peut être source de contraintes fortes pour leur entourage.  

En France, le vieillissement de la population va se poursuivre. En 2050, un habitant 

sur trois aura plus de 60 ans, contre un sur cinq en 2005 (3). 

L’incidence des démences augmente avec l’âge (4). De fait, on prévoit entre 2010 et 

2030 une augmentation des cas de démences de 75% dans la population générale et de 200 

% chez les plus de 90 ans, la maladie d’Alzheimer représentant environ 60-70 % de ces cas 

(5). 

Le risque de dépendance croît avec l’âge (6), et on constate que les démences sont 

la principale cause de dépendance chez le sujet âgé (7) (8). 

Ainsi, le vieillissement augmente le risque de démences, lui-même générateur de 

dépendance. 

Elle conduit à un besoin d’accompagnement constant dans les gestes de la vie 

quotidienne, que devra souvent assumer le conjoint ou un membre de la famille. Le 

problème prend de l’ampleur, quand on sait que 90% des malades qui présentent une 

démence d'Alzheimer légère et plus de 30 % de ceux qui sont atteints d'une démence 

sévère vivent chez eux (9). 

Ce rôle d’aidant peut avoir des conséquences physiques, mentales, sociales, ou 

professionnelles pour le proche concerné (10). Son épuisement est un facteur pronostique 

d’institutionnalisation du malade (11). Cette situation est vécue de façon douloureuse pour lui 

comme pour sa famille (12). D’autres conséquences, notamment économiques, ne peuvent 

être ignorées (1). 

Pour cela, nous nous intéresserons aux acteurs de la problématique : le malade, 

l’aidant, et le médecin de proximité, souvent lanceur d’alerte (13). L’objectif est de proposer 

une grille de repérage de l’épuisement de l’aidant familial adaptée à l’exercice ambulatoire. 

Ce travail permettra d’élargir notre réflexion : comment se servir de cet outil ? Quelles en 

sont les limites ? Son utilisation n’est-elle réservée qu’au seul médecin généraliste ? 

Et si, finalement, le principal enjeu était de considérer l’aidant comme un patient à 

part entière ? 
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1. Le contexte de démence 

1.1. Définition 

 

Pour l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé), la démence est un syndrome, 

généralement chronique ou évolutif, dans lequel on observe une altération de la fonction 

cognitive (capacité d’effectuer des opérations de pensée), plus importante que celle que l’on 

pourrait attendre du vieillissement normal (8). 

En 2000, l’Association Américaine de Psychiatrie, dans la révision de la quatrième 

édition du manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, propose une aide au 

diagnostic avec définition clinique de la démence : le DSM-IV-TR (Text Revised) (14). Pour 

elle, le syndrome démentiel entraîne des troubles des fonctions cognitives (mémoire, 

langage, praxies, gnosies, fonctions exécutives, etc.), qui durent au moins depuis six mois, 

et suffisamment importants pour retentir sur la vie quotidienne. 

En 2013, la cinquième version du manuel (DSM-V) est éditée et supprime les 

catégories de démence et de syndrome amnésique, les fusionnants en une nouvelle 

catégorie : le TNC, ou trouble neurocognitif (15). Pour certains, il s’agit d’une avancée : le 

terme TNC qualifie mieux les maladies dégénératives cérébrales et est moins stigmatisant. 

De plus, on note une reconnaissance de la dégénérescence fronto-temporale et de la 

démence à corps de Lewy (16). Cependant, sa création est relativement récente et le DSM-

IV le supplante dans les études de cohorte antérieures à 2013. C’est aussi la référence 

retenue dans les recommandations de la Haute Autorité de Santé sur le sujet. 

Cette dernière rappelle que la principale cause de démence est la maladie 

d’Alzheimer, se définissant par un syndrome démentiel (selon les critères du DSM-IV) et, à 

l’examen histologique du cerveau, par l’existence de plaques, de dégénérescences 

neurofibrillaires et d’une perte neuronale (17), ainsi que par l ‘accumulation de la protéine tau 

et tau phosphorylée dans le liquide céphalorachidien. Les autres étiologies fréquentes sont 

aussi rappelées : la démence vasculaire, la démence à corps de LEWY, la démence 

compliquant la maladie de Parkinson et la dégénérescence lobaire fronto-temporale. 

D’autres, moins fréquentes peuvent être évoquées : l’aphasie primaire progressive, la 

démence corticobasale, la démence corticale postérieure ou encore la démence sémantique. 

Dans notre thèse, nous parlerons indifféremment de démences ou de troubles neuro-

cognitifs, notamment selon les articles évoqués et leur année de parution. On retiendra que 

la notion de trouble neurocognitif majeur (TNCM), qui a remplacé celui de démence dans le 

DSM-V, est caractérisée par un déclin cognitif significatif par rapport à l’état antérieur et sur 
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au moins un domaine de la cognition : apprentissage, mémoire, language, perception, 

attention, motricité… 

Ainsi, les TNCM sont source de dépendance. Cette dernière se définit comme 

l'impossibilité partielle ou totale pour une personne d'effectuer sans aide les activités de la 

vie, qu'elles soient physiques, psychiques ou sociales, et de s'adapter à son environnement 

(18) (19). En France, elle est mesurée à l’aide de la grille AGGIR (Autonomie Gérontologique 

- Groupe Iso-Ressource). Un score situé entre 1 et 4 donne droit à l’APA : l’Allocation 

Personnalisée à l’Autonomie (1). On le constate : la dépendance est donc régulièrement 

confondue avec l’autonomie. Si ces deux notions se complètent, elles sont toutefois 

différentes. En effet, l’autonomie est la capacité à se gouverner soi-même. Elle présuppose 

la capacité de jugement, c'est-à-dire la capacité de prévoir et de choisir, et la liberté de 

pouvoir agir, accepter ou refuser en fonction de son jugement (18) (19). 

Ainsi, une personne conservant toute son autonomie peut parfaitement être 

dépendante pour les actes de la vie quotidienne. Pourtant, à tort, l’autonomie est souvent 

considérée comme l’absence de dépendance. 

Afin de distinguer les différents retentissements des maladies, l’OMS a adopté la 

classification de WOOD (20), permettant une analyse fonctionnelle : 

 La déficience, correspondant à une anomalie d’un organe, d’un appareil ou d’un 

système. 

 L’incapacité, qui résulte des conséquences en termes de fonction ou de 

performance de la déficience. 

 Le handicap, le désavantage résultant de l’incapacité. 

La notion de démence est donc en constante évolution, et il était important de la 

développer. Elle engendre déficiences, incapacités, handicap, altérant l’autonomie et la 

dépendance, termes souvent galvaudés. 

 

1.2. Le syndrome démentiel dans le monde 

 

Avec près de 10 millions de nouveaux cas annuels, ce sont 46.8M de personnes qui 

sont atteintes de démence dans le monde. Un chiffre qui doublera en 2035 (21). Pour la 

France, on estime ce chiffre à près 850.000 personnes en 2008, un peu plus d’un million 

aujourd’hui (7) pour 250.000 nouveaux cas par an (22). 

A partir de l’analyse de données du groupe EURODEM rassemblant onze cohortes 

européennes concernant les plus de 65 ans, la prévalence globale des démences a été 
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estimée à 6.5 %, dont deux tiers pour la maladie d’Alzheimer et un tiers pour les autres types 

de démences (23). 

Concernant la maladie d’Alzheimer, le domicile est le lieu de vie dominant des patients 

jusqu’au stade modérément sévère de la maladie : ceci concerne 90.9% des personnes 

malades ayant un score MMSE de 24 à 30 ; 76.2% de celles ayant un score MMSE compris 

entre 19 et 23, et 57.3% de celles ayant un score MMSE compris entre 10 et 18 (24). En 

moyenne, plus de sept patients déments sur dix vivent à leur domicile (25). 

Une méta-analyse de cinq études européennes parue en janvier 2016 (26) se veut 

rassurante concernant la prévalence des démences. Les chercheurs ont analysé 5 cohortes 

(deux au Royaume-Uni, une en Suède, en Espagne et aux Pays-Bas), pour des patients 

âgés de 55 à 70 ans au départ des études. Il en ressort une stagnation, voire une baisse, de 

la prévalence. Alors de 22% au Royaume Uni entre les années 70 à 90, elle passe de 8.3% 

dans les années 90 à 6.5% actuellement pour les 5 pays. Selon les auteurs, cela souligne 

l’intérêt des politiques de prévention sur la santé. Ils concluent toutefois : la prise en charge 

de la démence restera un enjeu durable pour encore de nombreuses années. 

La cohorte Américaine Framingham confirme cette orientation chez 5205 personnes de 

plus de 60 ans suivies depuis 1975, mettant en évidence une baisse de l’incidence des 

démences de 20% en moyenne tous les dix ans (27). Ceux qui ont analysé cette tendance 

rappellent cependant que la prévalence globale de la démence dans le monde continuera à 

augmenter, comme le prévoit l’OMS (21). 

La prise en charge des démences est donc un enjeu majeur pour les années à venir. 
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2. L’épuisement de l’aidant naturel 

2.1. Concept 

 

Selon la charte européenne de l’aidant familial, « les aidants dits naturels ou informels 

sont les personnes non professionnelles qui viennent en aide à titre principal, pour partie ou 

totalement, à une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie 

quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon permanente ou non et peut 

prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins, l'accompagnement à la vie 

sociale et au maintien de l’autonomie, les démarches administratives, la coordination, la 

vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités 

domestiques, etc. » (28). 

Les malades bénéficiant de l’aide d’un proche sont institutionnalisés plus tardivement 

que les malades seuls (29). L’action de l’aidant contribue donc au maintien à domicile. 

Cette sollicitation peut altérer la qualité de vie de l’aidant. L’OMS la définit comme la 

perception qu'a un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du 

système de valeurs dans lesquels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses 

normes et ses inquiétudes (30). C’est donc un ressenti subjectif influencé entre autre par des 

critères physiques, sociaux, environnementaux et situationnels. 

Le rôle d’aidant induit une charge importante, pouvant engendrer un sentiment appelé 

« fardeau ». L’outil le plus utilisé pour évaluer le fardeau est l’échelle Burden Inventory de 

Zarit (31). Celle-ci, validée en français (32), a pour but d’explorer en 22 items les 

conséquences physiques, psychologiques, relationnelles, sociales et financières de l’aide sur 

la vie de l’aidant. 

Les multiples facteurs de stress conduisent au sentiment de fardeau. Le stress est 

défini par l’OMS comme étant l’ensemble des réactions automatiques, biologiques et 

neurophysiologiques, nécessaires à l’organisme pour s’adapter et répondre à des 

stimulations nouvelles ou inattendues, ou d’intensité, de difficulté, de fréquence inhabituelles. 

Le stress résulte d’un décalage entre les demandes et les pressions exercées sur une 

personne d’une part, et les connaissances et capacités de cette personne d’autre part. Il 

remet en cause sa capacité à accomplir son travail. 

Un fardeau élevé, ainsi que la précarité de l’état de santé de l’aidé, sont les deux 

facteurs entraînant une vulnérabilité de l’aidant (33). La vulnérabilité est un état de « pré-

rupture », où apparaît un risque que le stress et la charge ressentis par l’aidant deviennent 
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tels qu’il ne puisse plus assumer la prise en charge du malade. C’est comme si la corde, 

mise sous tension, était prête à lâcher. 

Lorsque la vulnérabilité s’associe à une mauvaise qualité de vie, l’aidant peut être 

précipité dans une situation de fragilité (33), correspondant à une diminution des capacités 

d’adaptation au stress. Son expression clinique est modulée par les comorbidités et des 

facteurs psychologiques, sociaux, économiques et comportementaux. Le syndrome de 

fragilité est un marqueur de risque de mortalité et d’événements péjoratifs, notamment 

d’incapacités, de chutes, d’hospitalisation et d’entrée en institution (34). 

L’ensemble de ces mécanismes concourt au processus progressif d’épuisement de 

l’aidant, fatigue physique, émotionnelle et intellectuelle, vécu par l’aidant, et causé par son 

engagement dans son rôle d’aide auprès d’un proche dépendant. 

 

2.2. Epidémiologie 

 

On estime à 8.3 millions le nombre d’aidants en France, tous âges et pathologies confondus 

(35). Il existe peu de recensements fiables des aidants de parents atteints de démence. En 

2006, l’UNAF (Union Nationale des Associations Familiales) estime toutefois leur nombre à 

650 000 (36). Pour France Alzheimer, ils sont près de deux millions à ce jour (37). 

Aussi, dans deux tiers des cas, les aidants sont des aidantes (38). 

L’étude PIXEL réalisée en 2000 montre que  parmi les aidants, 43% sont les 

conjoints (l’épouse dans deux tiers des cas), et 48% les enfants (la fille trois fois sur quatre). 

Plus de huit conjoints sur dix sont à la retraite, alors qu'un enfant sur deux est encore en 

activité. Malgré cela, 70 % des époux et 50 % des enfants consacrent au malade plus de 6 

heures par jour, ce qui fait que 25% des enfants ont dû réaménager leur temps de travail. 

Une famille sur trois prend totalement en charge le patient, sans aucune aide extérieure. La 

moitié des aidants vivent avec le malade. Dans ce groupe, 41 % des conjoints et 28 % des 

enfants déclarent ne plus avoir de temps libre (25). 
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2.3. Mécanismes de l’épuisement de l’aidant naturel 

2.3.1.  Phase initiale : 

 

Le processus amenant l’épuisement de l’aidant est complexe. Les facteurs qui en 

sont à l’origine sont multiples. Le lien de parenté entre l’aidant et l’aidé, le vécu de chacun et 

leur place au sein du système familial, le degré de gravité de la maladie et son évolution, la 

vulnérabilité, sont autant d’éléments qui concourent à la fatigue de l’aidant. Ainsi, chaque 

situation est unique, donc singulière. L’impact des démences sur le plan de l’entourage est 

un sujet qui suscite encore la controverse et prétendre décrire ce processus de manière 

exhaustive serait erroné. Pour autant, il est possible de faire un état des connaissances 

actuelles sur le sujet (9). 

Tout débute insidieusement par des oublis sans conséquences. Il n’est pas rare à 

cette occasion que les familles rassurent le malade (et elles-mêmes inconsciemment), en y 

apportant des explications qui se veulent rationnelles. Ainsi le manque de sommeil, 

l’évènement récent perturbateur, « la vieillesse » sont autant d’explications apportées par 

l’entourage pour justifier ces troubles. A ce moment-là, le diagnostic n’est pas connu. 

Le médecin généraliste, constatant les difficultés rencontrées par le patient, conseille 

au malade une consultation mémoire. Celle-ci permet (39) : 

 D’affirmer le trouble mnésique, de diagnostiquer le syndrome et le type de 

démence. 

 De proposer un suivi. 

 De prescrire les traitements spécifiques si nécessaire. 

 D’identifier les situations justifiant le recours au CMRR (Centre Mémoire de 

Ressource et de Recherche). 

 De transmettre rapidement le résultat des consultations au médecin traitant. 

L’annonce du diagnostic est le premier choc pour les familles. Dans une étude 

évaluant la perception sociale de la maladie d’Alzheimer, la peur, l’impuissance et l’idée de 

déchéance sont les trois éléments clés évoqués chez les sondés (40). Ses ressentiments 

sont d’ailleurs largement entretenus par les médias, n’hésitant pas à titrer, par exemple ; 

« Alzheimer : le calvaire des proches » soulignant que « la maladie frappe de plus en plus et 

n’épargne personne » (41). On comprend alors que le diagnostic de maladie d’Alzheimer, ou 

plus généralement de trouble cognitif, fait rentrer les familles dans un monde plein 

d’incertitudes.  
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L’aidant doit faire le deuil de l’état de bonne santé de son proche. Selon Elisabeth 

Kübler-Ross (42), les cinq étapes du deuil comportent : 

 Le déni. 

 La colère. 

 Le marchandage. 

 La dépression. 

 L’acceptation. 

Pour elle, ces étapes ne sont pas forcément toutes vécues par les patients et n’apparaissent 

pas nécessairement dans l’ordre indiqué. Toutefois, chaque victime en vivra au moins deux. 

La culpabilité devient le propre de l’aidant. Le diagnostic apporte un nouvel éclairage 

sur les incohérences du comportement antérieur de la personne atteinte. Le proche revient 

alors sur ses propres réactions, parfois agressives à l’égard du malade. Il regrette d’avoir 

mal agi ou de ne pas avoir compris plus tôt : « j’aurais dû m’en douter ». Ce sentiment de 

culpabilité, nous le verrons, perdure tout au long du processus. 

Le déni peut initialement prédominer, tant au niveau de la famille que du malade. 

C’est souvent la raison du recours à une deuxième expertise médicale. Viendra le moment 

où les mécanismes de défense utilisés par les familles pour justifier les lacunes de leurs 

proches seront dépassés. En attendant, proposer une aide ou un suivi de la maladie 

s’avèrera difficile voire impossible. 

Ensuite viendra le moment pour la famille de pallier aux difficultés rencontrées. 

 

2.3.2. Phase de compensation 

 

Le choix d’un aidant est la solution apportée par la famille (et encouragée par la 

société) pour pallier aux difficultés du malade. Ainsi débute la phase de compensation. En 

général, le conjoint se propose « naturellement » pour la tâche. En cas d’incapacité ou de 

décès, les enfants endossent alors la charge. D’autres éléments rentrent bien sûr en 

compte dans cette désignation, tels que les impératifs (vie active) ou encore la localisation 

géographique des proches. En général, il n’y a pas de conseil de famille pour désigner qui 

sera l’aidant principal, cette désignation se fait naturellement.  

Ce faisant, l’aidant gagne un statut : celui de protecteur (43). Il va devenir le garant 

d’un équilibre familial fragilisé par l’ébranlement du diagnostic. Il a conscience du rôle central 

de sa charge et toute faiblesse de sa part sera perçue comme un échec, entraînant une forte 

culpabilité. Ainsi, lorsque l’aidant est demandeur d’une aide, il peut considèrer cette situation 



 

VILLEGENTE Julien| Thèse d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018  27 

 

comme résultante de son incompétence. Le médecin doit lutter contre cette culpabilité, et 

éviter d’imposer une aide non demandée, au risque d’accroitre ce sentiment (44). 

L’aidant, fort de cette nouvelle position au sein du système familial, va se heurter à 

des difficultés importantes. Le changement de rôle en est l’exemple le plus marquant (45). 

Pour illustrer le concept, prenons le cas des époux. Chaque conjoint a des domaines 

de prédilection et des tâches plus ou moins réservées (la cuisine, le ménage, la gestion des 

comptes, la conduite automobile, les travaux extérieurs…). Les troubles cognitifs vont 

entraîner la non-réalisation de tâches effectuées autrefois par le malade. L’aidant va devoir 

s’adapter (notion de stress) pour pallier aux difficultés de l’aidé afin de maintenir le 

« paraître » et l’équilibre familial. Sa charge de travail va augmenter. La phase de 

compensation est activée. Toute aide extérieure atténue le fardeau au prix d’une culpabilité 

grandissante. Le médecin généraliste sera d’une aide précieuse dans ce contexte : il peut 

soutenir l’aidant pour faire accepter auprès du malade la cessation d’une activité. L’arrêt de 

la conduite automobile, pour raison médicale, en est le parfait exemple. 

Le changement de rôle est donc causé par un glissement progressif des tâches vers 

l’aidant. Cela est vécu comme une blessure narcissique par le malade, entraînant une baisse 

de l'estime de soi, une anxiété et des éléments dépressifs. Chez l'aidant, elle s'accompagne 

d'une dégradation progressive de l'image qu'il avait de son proche (9). 

Cette altération de l’image est plus marquée lorsque le conjoint dominant est atteint. 

Par bienveillance, voulant éviter un possible échec de son proche, l’aidant va faire à la place 

du malade des tâches qui lui étaient pourtant d’ordinaire dévolues. C’est paradoxal, car 

l’intérêt du malade passe par le maintien du maximum d'activités, qui stimule les fonctions 

cognitives et rétablit son amour propre. 

Ce changement de rôle va accroitre le sentiment d’inutilité et de déchéance du 

malade. Sa personnalité change. Autrefois d’un tempérament calme, il peut devenir agressif 

et irritable. Quelqu’un de sociable et d’actif diminue ses activités, perdant de l’intérêt pour les 

choses qui le passionnaient. Le changement de rôle peut aller jusqu’aux tâches relevant de 

l’intime, comme la toilette. Cela peut être un piège pour le soignant, oubliant que l’aidant est, 

avant tout, la femme, le mari, la fille, le fils, la sœur, le frère ou encore la tante, bref : le 

parent du malade. Ainsi, en effectuant auprès de leur proche des actes qui s’inscrivent 

normalement dans l’ordre générationnel tels que l’alimentation, l’habillage ou la toilette, les 

aidants peuvent vivre un traumatisme psychologique récurent (43). Ce traumatisme est 

accentué, lorsque c’est le cas, par le manque de reconnaissance du malade qui, inconscient 

de ses incapacités, n’attribue aucune légitimité à l’action de son proche. C’est la 
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parentification : l’aidant agit à la place de son parent et il n’en tire aucune reconnaissance 

(46). 

L’anosognosie participe à l’absence de gratification de l’aidant : le malade n’a pas ou 

plus conscience de son état, et les aides qui l’entourent sont donc incomprises. Cette 

incompréhension accentue les troubles du comportement. L’agressivité, l’opposition, les 

hallucinations, l’inversion du nycthémère, les cris, les troubles alimentaires, l’apathie, rendent 

la tâche de l’aidant plus difficile et, on l’a vu, participent à l’altération de l’image du malade. 

Les troubles du comportement accroissent ainsi le fardeau (47). 

La prosopagnosie est un des éléments les plus marquants. Pour l’aidant, constater 

que son proche ne les reconnait plus concourt au sentiment que l’être aimant et aimé a 

disparu. Le poids des relations antérieures, à jamais disparues, est difficile à supporter (48). 

D’autres études soulignent la singularité du retentissement de la démence sur les 

aidants. Aussi, la prise en charge de cette pathologie a un impact organique et 

psychologique plus important que celui de l’aide aux malades sans troubles cognitifs (49) 

(50). 

Progressivement, l’état du malade requiert une présence accrue de l’aidant. En plus 

de ses capacités psychologiques, son endurance physique est mise à l’épreuve. Les rôles 

nouvellement acquis sont autant de charges à assumer.  

Le temps qu’il faut consacrer au malade augmente. Cela participe à l’isolement de 

l’aidant. Il n’a plus de temps pour les activités qui favorisaient son épanouissement 

personnel : sports, cinéma, voyages, rencontres… La culpabilité intervient à nouveau 

lorsqu’il s’accorde du temps pour lui-même, si bien qu’il se l’interdit finalement. Il repousse 

ses propres rendez-vous médicaux, sa santé passe au second plan. Cela accentue, 

indirectement, l’impact sur son physique. 

Ainsi, l’état du malade requiert une présence accrue de l’aidant. Puis c’est l’état de ce 

dernier qui va nécessiter un soutien de la part d’intervenants extérieurs. Ces interventions 

ont un coût, pas toujours intégralement prises en charge par la société. La charge financière 

augmente avec le degré de démence du patient. Les difficultés économiques de l’aidant 

participent aussi à son épuisement, d’autant qu’il sait qu’elles vont s’aggraver avec 

l’évolution de la maladie (51). 

L’aidant peut être dans le déni de ses lacunes et de la dégradation de son état de 

santé qui devient une préoccupation tout à fait secondaire. Mais c’est aussi parce que le 

reconnaître est pour lui source de culpabilité. Ce déni est problématique pour le médecin 

généraliste qui se heurte à l’aidant, et parfois au reste de la famille, lesquels refusent toute 

aide supplémentaire, pourtant nécessaire. Ce déni est générateur de colère et d’agressivité 
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de la part de l’aidant, notamment envers le corps médical (52). Ces situations sont délicates 

pour les acteurs de soins. 

 

2.3.3. Phase de décompensation 

 

In fine, ses réserves d’énergies sont totalement épuisées. Pour la famille, la moins 

mauvaise solution reste souvent l’institutionnalisation, malgré les difficultés affectives et 

financières qui y sont attachées. Pour l’aidant naturel, résigné, c’est l’aveu de son échec et la 

perte de son statut de protecteur. Cette grande souffrance peut être accentuée par le 

comportement du malade pour qui cette institutionnalisation est injustifiée. Pire encore, il 

peut rendre pour responsable l’aidant naturel de cette situation : « Tu ne me veux plus à la 

maison », « je ne mérite pas ça». Le sentiment de culpabilité a ainsi émaillé l’ensemble du 

processus d’épuisement, y jouant un rôle prépondérant (53). 

Pour HOPE, l’incontinence, l’activité nocturne du malade, les difficultés du malade à 

marcher, l’éloignement géographique entre l’aidant et le malade et le sexe féminin de l’aidant 

constituent des facteurs prédictifs de l’institutionnalisation (54). Dans l’étude PIXEL du Pr 

THOMAS, la dépendance et les troubles des comportements sont prépondérants. Dans le 

détail, ce sont l’incontinence et les troubles du sommeil qui sont concernés, mais aussi des 

symptômes négatifs : démotivation du malade, apathie, passivité, tristesse, repli sur soi (12). 

L’agressivité, la prosopagnosie, le changement de personnalité sont évoqués dans une 

moindre mesure. Les troubles du comportement sont ainsi les symptômes qui, même une 

fois le malade institutionnalisé, pèsent le plus sur le fardeau des aidants (55). 

On comprend un peu mieux les raisons qui poussent l’aidant à retarder 

l’institutionnalisation. Sa culpabilité lui fait ainsi minimiser, voire cacher ses difficultés auprès 

du médecin, rendant délicat l’évaluation de son épuisement.  

La situation du malade n’épargne pas non plus le reste de la famille. C’est le sens 

des démarches voulant évaluer l’impact de la maladie sur la famille et non plus seulement 

sur l’aidant (56) (57) (58). Parce que si nombre d’aidants trouvent du sens dans le soin qu’ils 

dispensent (59), il n’est pas rare que d’autres aidants informels se proposent. Pour le 

médecin généraliste, différencier l’aidant principal (celui qui sera le plus souvent au contact 

du malade) des autres aidants n’est qu’une infime partie de son rôle. 
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3. La place de la médecine de proximité 

3.1. Pourquoi repérer et mesurer l’épuisement de l’aidant, ses 
facteurs et ses conséquences ? 

 

Le repérage précoce de l’épuisement permet de pallier, lorsqu’elles sont 

recherchées, aux nombreuses difficultés rencontrées par l’aidant. Cette prise en charge 

individuelle et adaptée permet d’en limiter l’impact psychique, physique ou encore financier, 

évitant un dépassement des capacités d’adaptation de l’aidant.  

Repérer précocement, c’est aussi avoir davantage de recul dans l’appréciation de 

l’apparition ou de l’aggravation des contraintes subies par l’aidant. 

 

Figure 1 : Difficulté des aidants en fonction de la dégradation du MMSE. Etude Pixel 4. 

 

Ce graphique, issu de l’étude PIXEL 4 du Pr THOMAS et al. , appuie nos propos. Il 

met en évidence un échantillon de plaintes soulevées par les aidants en fonction de la 

dégradation des capacités cognitives du malade. Lorsque la démence progresse, les 

besoins du malade augmentent. Les aidants passent plus de temps au domicile et s’isolent. 

L’étude montre que proposer une solution de répit de manière rapide et adaptée diminue les 

conséquences sur la santé de l’aidant et la charge familiale. 

D’autres études montrent ainsi l’intérêt de la prévention et de la prise en charge de 

facteurs tels que le stress et la dépression sur le fardeau de l’aidant, retardant 

l’institutionnalisation du proche malade (60). La formation précoce des aidants à la gestion 

des troubles des comportements est aussi fondamentale (61). C’est notamment le sens des 

programmes de prise en charge des couples aidant-aidés permettant de retarder 

l’institutionnalisation (62) . 
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Dans une étude visant à comparer aidants-naturels et non-aidants, la moitié des 

aidants vulnérables rapportaient avoir des difficultés à effectuer les aides nécessaires au 

patient (63). Un tiers des aidants vulnérables rapportaient que leur état de santé s’était altéré 

depuis qu’ils prenaient en charge leur proche. Proposer de manière précoce une solution 

d’aide au domicile lorsque cela est nécessaire diminue les difficultés de l’aidant, et donc les 

conséquences sur sa santé. 

On pourrait s’imaginer que fournir de manière systématique et protocolaire des aides 

physiques, sociales, psychologiques, matérielles permettrait de couvrir ou prévenir tous les 

besoins imaginables. En dehors du coût, ce serait oublier que chaque situation d’aidant est 

unique. Ce serait imposer inutilement une aide allant à l’encontre de l’intérêt du couple aidé-

aidant.  

Les aidants attendent de leur médecin généraliste une prise en charge ciblée de leurs 

besoins (64). Dans son rapport d’observation et d’analyse de février 2016, l’Association 

Française des Aidants souligne l’importance de l’écoute par les professionnels de santé (65). 

Les aidants ont parfois le sentiment d’être invisibles aux yeux des professionnels et 

l’impression que les solutions qui leur sont proposées ne sont pas en adéquation avec leur 

besoin. Ils ont besoin d’être entendus et écoutés. Proposer des aides en inadéquation avec 

leurs nécessités réelles va à l’encontre de cette perspective. Ce rapport pose également 

l’intérêt d’un repérage précoce de la situation de l’aidant, en concluant que lorsqu’il est 

réalisé il l’est, malgré tout, de manière informelle ou à l’aide d’outils peu ou pas adaptés. 

Ainsi, l’intérêt d’actions rapides, efficaces et adaptées est démontré, et il passe par 

un balisage en amont des obstacles rencontrés. 

 

3.2. Le rôle essentiel du médecin généraliste 

 

Un peu plus de 90% des malade atteints de démence sont diagnostiqués et suivis par 

leur médecin généraliste (66). Il sont ainsi en première ligne dans le repérage de la 

démence, et c’est le sens des études cherchant à améliorer la sensibilité de ce dépistage par 

les médecin généralistes (67) (68).  

Après la détection vient l’annonce du diagnostic. Pourtant inscrite dans les 

recommandations, pour bon nombre de praticiens cela n’est pas de leur ressort, mais de 

celui du spécialiste (69). Le temps nécessaire à la réalisation des tests de diagnostiques 

(MMSE, test de l’Horloge, etc.) sont en effet un frein à leur réalisation. Pour d’autres, 

l’annonce relève d’un processus long et délicat (70), essentiellement car le déni familial initial 

complexifie cette mission (71) (72). 
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Une enquête qualitative réalisée à partir de focus-group d’aidants familiaux et de 

médecin généralistes explore quelques parties de la mission du médecin de famille vis-à-vis 

du couple aidant-aidé. L’identification de l’aidant, son évaluation, le repérage des cas de 

maltraitance et la gestion des conflits sont ainsi évoqués (69). 

Une revue de littérature de 2013 à mis en évidence la pauvreté des études explorant 

la prise en charge des aidants par le médecin généraliste (73). Pour la Haute Autorité de 

Santé (HAS) : « le médecin traitant réalise le suivi médical de la personne atteinte, en lien 

étroit avec l’aidant. Il a établi un rapport de confiance et de proximité avec ce dernier et 

connaît ses difficultés. Il est donc le plus à même de repérer la souffrance de l’aidant » (74). 

Il occupe une place centrale dans l’identification des problèmes des aidants et dans la mise 

en place d’un soutien dans leurs fonctions quotidiennes.  

Disponible et à l’écoute, il assure la continuité et la coordination des soins (75). Une 

étude européenne multicentrique montre que les aidants pensent à 71% que leur médecin 

traitant comprend l’impact qu’a la maladie de leur proche sur eux, et à 79% qu’il est 

accessible pour en discuter (64). Il est ainsi légitime pour organiser les soins de par une 

approche globale, individuelle, et précise de la situation du patient.  

Lorsque qu’elle est donnée par leur médecin traitant, les aidants ont plus confiance 

dans l’information délivrée (76). Ils vont aussi plus facilement utiliser les services d’aides 

lorsque ceux-ci sont préconisés par leur médecin généraliste (77). Elles doivent toutefois 

être individualisées et adaptées, au risque d’accroitre le fardeau (78). 

Pour les aidants, le point de vu du malade est également important et il faut continuer 

à le reconnaître comme un sujet à part entière, capable d’exprimer ses besoins et ses choix 

(79). C’est paradoxal, car dans le même temps les aidants feront évoluer ce désir en fonction 

de l’avancement de la maladie (69). 

Le praticien participe ainsi activement au bon équilibre de la relation triangulaire 

aidant-proche malade-médecin (80). 
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3.3. Outils à disposition 

3.3.1. La consultation dédiée et les recommandations HAS 

 

Dans le cadre de la mesure n° 3 du Plan Alzheimer 2008-2012, la HAS a publié en 

février 2010 des recommandations de bonne pratique concernant la prise en charge des 

aidants naturels dans le cadre des démences apparentées à la maladie d’Alzheimer (74). 

L’objectif clairement affiché par ces recommandations est « de définir l’organisation et 

le contenu d’une consultation annuelle qui est à proposer aux aidants naturels de patients 

ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée ». En plus de celles-ci peuvent 

s’ajouter des consultations supplémentaires en cas de crise dans la situation aidant-aidé. 

Dans le cadre de cette consultation, le médecin généraliste doit évaluer : 

 Le fardeau de l’aidant dans ses composantes médico-psycho-sociales. 

 L’état psychique (dépression, anxiété, sommeil). 

 L’état nutritionnel du patient. 

 Le niveau d’autonomie physique et psychique de l’aidant. 

 Les actes de prévention nécessaires (vaccins, dépistages de masse ou 

individuels, etc.). 

 La santé globale de l’aidant (appareil cardiovasculaire, locomoteur, sensoriel). 

 Les besoins réels de l’aidant (aide sociale et financière). 

Le médecin traitant tient un rôle d’informateur envers l’aidant, notamment sur « la 

maladie qui touche son proche, les éléments de sa participation au plan de soin personnalisé 

du patient et les aides disponibles (y compris associations de patients ou de familles de 

patients) ». 

Les recommandations HAS proposent un ensemble d’interventions pour l’aidant 

naturel (81): 

 La psycho-éducation individuelle ou en groupe. 

 Les groupes de soutien avec d’autres aidants. 

 L’utilisation du support téléphonique ou Internet. 

 Des cours de formation sur la maladie d’Alzheimer ou apparentée, les 

services, la communication et la résolution des problèmes. 

 La psychothérapie individuelle ou familiale. 

Il est aussi rappelé que des mesures de répit peuvent être proposées par 

l’intermédiaire d’accueil de jour ou d’hébergement temporaire de proximité, afin de soulager 

le fardeau de l’aidant (82). 
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3.3.2. Introduction aux outils recommandés par l’HAS 

 

Pour évaluer l’état de santé et la fatigue des aidants naturels, la HAS dresse une liste 

des grilles validées pour la pratique quotidienne. Parmi celles-ci, l’échelle de ZARIT est 

probablement la plus utilisée dans le monde. Elle est de plus validée en français (83). Elle 

évalue en 22 items la charge matérielle et affective. Pouvant être utilisée comme auto-

questionnaire, elle quadrille les principaux problèmes physiques, psychiques, émotionnels et 

sociaux pouvant être vécus par l’aidant. Chaque item peut-être coté de 0 (jamais) à 4 

(presque tout le temps), le score total variant ainsi de 0 à 88, proportionnellement avec le 

fardeau. Un score inférieur à 20 correspond à une charge faible, entre 21 et 40 une charge 

légère, entre 41 et 60 une charge modérée et supérieure à 61 une charge sévère.  

Pour évaluer l’épuisement de l’aidant, il est ainsi proposé : 

 L’échelle de ZARIT. 

 La grille Mini-Zarit : son équivalent en 7 items pour une utilisation plus rapide. 

 La Caregiver Strain Index (=échelle CSI). 

Pour repérer et évaluer les troubles psychiatriques les plus fréquents : 

 La Gériatric Depression Scale (GDS) pour la dépression. 

 La mini GDS, son équivalent en version courte. 

 La Hospital Anxiety and Depression scale (=échelle HAD), évaluant le degré 

de dépression et d’anxiété. 

Pour objectiver une atteinte de l’autonomie : 

 L’échelle IADL de LAWTON. 

 L’échelle ADL de KARTZ. 

 La grille AGGIR. 

Pour dépister les troubles nutritionnels : 

 L’échelle MNA, développée par Nestlé avec le concours de gériatres. 
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3.3.3. Présentation des outils recommandés par l’HAS 

 

Figure 2 : Echelle de Zarit (84) 
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Figure 3 : Grille mini Zarit (85) 

 

 

Figure 4 : Echelle CIS (86) 
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Figure 5 : Geriatric Depression Scale (87) 
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Figure 6 : Mini Geriatric Depression Scale (88) 
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Figure 7 : Echelle Hospital Anxiety and Depression scale (89) 
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Figure 8 : Instrumental Activities of Daily Living (90) 
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Figure 9 : Activities Daily Living (91) 
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Figure 10 : Grille Autonomie Gérontologie Groupe Iso-Ressources (92) 
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Figure 11 : Niveau de dépendance en fonction du GIR (93) 

 

 
  



 

VILLEGENTE Julien| Thèse d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018  44 

 

Figure 12 : Echelle Mini Nutritional Assessment (94) 
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3.4. Les contraintes de l’exercice libéral 

 

Quel que soit le domaine concerné, les recommandations se veulent être la référence 

en matière de prise en charge médicale. Pour autant, les objectifs fixés sont parfois éloignés 

des contraintes de ceux qui doivent les suivre. 

Les échelles de repérage, dont l’utilisation est encouragée par l’HAS, ne sont pas 

toujours adaptées aux réalités du terrain. Elles sont méconnues et considérées souvent 

comme des outils gériatriques ou hospitaliers. Une étude transversale observationnelle 

portant sur 205 médecins montre que seul 21% des médecins généralistes connaissent 

l’échelle de Zarit et 6% seulement l’utilisent (95). La principale raison avancée est le nombre 

d’items, rendant son usage chronophage. Pourtant, 63% des médecins généralistes trouvent 

utile l’évaluation du fardeau de l’aidant, 12% considérant que cela est hors champ de la 

médecine libérale, le reste ne se prononçant pas (82). 

En 2013, 35% des 84 médecins interrogés utilisaient régulièrement les échelles 

gériatriques (96). Après une formation à leur utilisation, ce nombre est passé à 85%. 

Cependant, la moitié trouve ces outils inadaptés à l’exercice de la médecine générale. Les 

principaux obstacles à leur usage sont le temps consacré (76%), le manque de formation et 

de pratique quant à leur usage (28%), l’impression d’un recul du rôle du généraliste (22%) et 

l’absence de cotation CCAM (13%). Une étude poitevine confirme ces résultats, la contrainte 

de temps et le doute sur l’utilité des échelles étaient les principales raisons avancées à leur 

non-utilisation (97).  

Dans le Limousin, une étude de faisabilité du dépistage précoce des troubles 

cognitifs en médecine générale a confirmé que le temps consacré est un frein à l’emploi de 

ces échelles, notamment car les interruptions pendant la consultation rendent peu 

reproductibles ces tests (98). Elle conclut que ce repérage est aisément réalisable, mais que 

la formation reste un atout majeur. 

Aux obligations du médecin s’ajoutent celles de l’aidant, dont la présence est requise 

auprès du proche, la consultation dédiée devenant alors difficile à organiser (82). 

Ces éléments nous orienteront dans la conception de notre échelle, afin d’en 

maximiser l’intérêt pour les praticiens. 
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4. Conception d’un outil de repérage pratique 

4.1. Pré-requis 

 

A partir de la présentation précédente, il est possible de définir le cadre de notre 

travail. Cet exercice est nécessaire pour obtenir une échelle pertinente.  

Les malades ayant ou non des troubles comportementaux n’affectent pas les aidants 

de manière identique (54)(12). De même, la fragilité de l’aidant, et donc sa sensibilité à 

l’épuisement, diffère selon le terrain (43)(48). Ainsi, nous considérons que notre grille de 

repérage doit intégrer deux acteurs : le malade et son aidant.  

Si l’aidant est un partenaire de soin, c’est aussi un malade potentiel. La charge liée à 

son rôle va l’impacter physiquement et moralement (31). En ce sens, il doit être considéré 

comme un patient à part entière. Des critères cliniques doivent s’associer au repérage du 

fardeau. Cela rejoint le principe d’intégration d’éléments objectifs en faveur d’un épuisement. 

Les recommandations HAS, réalisées avec la collaboration du Collège National des 

Généralistes Enseignants et plusieurs sociétés françaises savantes de médecine générale, 

proposent une trame intéressante de la prise en charge de l’aidant. Elles sont basées sur 

l’analyse de 96 ressources pertinentes, tirées de 1313 références bibliographiques, reposant 

ainsi sur une assise scientifique solide (74). Nous voulons que l’outil créé soit aussi le 

prolongement de ces recommandations, un outil pratique simplifiant leur application. 

Enfin, la grille ne sera pertinente que si elle est adaptée à l’exercice libéral (96). Le 

temps consacré à son emploi doit être le plus court possible. Nous nous sommes fixés un 

temps d’utilisation de trois minutes. 

Cela implique une simplicité d’usage : sa maîtrise ne doit pas nécessiter de formation 

lourde. Elle doit pouvoir être complétée de manière fluide. 

Nous avons ainsi imaginé une échelle à quatre entrées, incluant : 

 Le terrain : l’environnement, la situation de l’aidant. 

 Le parent malade : les conséquences de la maladie affectent l’aidant. 

 Des items subjectifs, le ressenti de l’aidant, reflets de l’épuisement. 

 Le retentissement clinique, objectif, signe de l’épuisement. 

 

La réalisation de l’outil passe par la sélection des items qui la compose. On l’a vu, les 

mécanismes de l’épuisement de l’aidant sont multiples. Les items potentiels sont donc 

nombreux, et en individualiser au hasard n’aurait aucun sens. 
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L’HAS propose au médecin généraliste une évaluation de l’état de l’aidant à l’aide de 

l’échelle de ZARIT, de l’échelle de la qualité de vie de l’aidant (99) et de la vulnérabilité de 

l’aidant de patient dément (étude PIXEL) (33). L’échelle de ZARIT est peu utilisée par les 

médecins libéraux (100). En pratique, difficile d’imaginer l’emploi de ces trois échelles, 

comportant chacune une vingtaine d’items. 

Pourtant, fardeau, qualité de vie et vulnérabilité sont le triptyque de l’épuisement de 

l’aidant. On retrouve des items identiques ou similaires entre leurs grilles de repérage, 

montrant une forte corrélation entre elles. Par exemple : 

 « Sentez-vous que votre parent nuit à vos relations avec d’autres membres de 

la famille ou des amis ? » (ZARIT) « Le fait de vous occuper de votre parent 

entraîne-t-il des difficultés dans vos loisirs ? » (Mini-ZARIT). 

 « Le fait de vous occuper de votre malade entraîne-t-il des difficultés dans vos 

relations avec vos amis ? Le fait de vous occuper de votre malade entraîne-t-il 

des difficultés ou a-t-il un retentissement important dans votre vie de famille ? 

Le fait de vous occuper de votre malade entraine t-il des difficultés dans vos 

loisirs ? » (Echelles qualité de vie étude PIXEL). 

Ou encore : 

 A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que le temps consacré à votre 

parent ne vous en laisse pas assez pour vous ? (ZARIT). 

 « Je n’ai plus un instant libre pour moi » (échelle de la vulnérabilité de l’aidant 

d’un patient dément, étude PIXEL). 

Ces recommandations, difficilement applicables au vu des contraintes de la médecine 

libérale, n’en restent donc pas moins pertinentes. Ce sont des échelles validées, évaluant 

l’aidant. 

Leurs items reprennent pour partie la base du mécanisme de l’épuisement de 

l’aidant. Ainsi certains éléments ont orienté notre recherche (exemple : la culpabilité). 

Un autre aspect entre en jeu pour le choix de nos items : certains s’entrecroisent. La 

situation d’un malade se mettant en danger au domicile peut entrainer des troubles du 

sommeil, du stress, des difficultés à sortir du domicile (isolement) ou encore une angoisse 

pour l’aidant, impactant in fine sa santé. On constate qu’un item « le malade se met en 

danger à la maison » (grille d’évaluation de la vulnérabilité de l’aidant) est évocateur de 

contraintes, d’impacts physiques et psychiques.  
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A partir d’une recherche se voulant la plus large possible, les critères finalement 

retenus ont été ceux qui, au vu de la bibliographie relevée, nous paraissaient les plus 

pertinents. 

 

4.2. Méthodologie 

 

Dans un premier temps, nous avons effectué une recherche bibliographique à partir 

de plusieurs bases de données. 

Pour la littérature internationale, nous avons principalement utilisé la base de 

données PubMed. 

Nous avons complété ce travail par une recherche bibliographique francophone et 

anglophone à partir d’autres plateformes : Science Direct, le Catalogue des Index des Sites 

Médicaux de la langue Française (CiSMeF), et google scoolar. 

Les mots clef utilisés ont varié selon la langue employée. La traduction des mots clefs 

du français vers l’anglais s’est fait grâce à l’outil MESH (101).  

Pour l’utilisation de PubMed, nous avons dû limiter notre recherche à la présence des 

mots clefs dans les titres. Sans cela, la recherche s’étendait sur plusieurs dizaines de milliers 

d’écrits à analyser. Ainsi, l’algorithme de recherche qui a été utilisé est le suivant : Dementia 

[Title] OR Alzheimer [Title] OR Dement [Title] AND Caregiver [Title]. 

Nous avons parfois ajouté à cet algorithme les mots clefs secondaires afin de pouvoir 

nous guider sur certains critères précis : burden, culpability, vulnerability, quality of life, 

spouse, age, depression, anxiety, men, women, sex,  fragility, stress, sleep disorders, 

weight, malnutrition, cardiovascular, blood pressure, incontinence, behavior, distress. 

Le premier tableau représente les résultats obtenus avec l’algorithme de recherche 

dont le mot caregiver (aidant) au singulier. Le second tableau montre les résultats suivant le 

même algorithme en modifiant le terme caregiver au pluriel (caregivers). 

Sont également notifiés les résultats obtenus avec les recherches secondaires 

effectuées. 

L’ensemble des 1650 articles ainsi obtenus sur pubmed ont ainsi été analysés. 
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Tableau 1 : Recherches PubMed avec le premier algorithme. 

 

PubMed 

Algorithme principal 
de recherche 

Algorithme secondaire 
de recherche 

Résultats obtenus 

Dementia [Title] 

OR Alzheimer [Title] 

OR Dement [Title] 

AND Caregiver [Title] 

Aucun 403 

AND burden [Title] 125 

AND quality of life [Title] 27 

AND depression [Title] 19 

AND stress [Title] 17 

AND distress [Title] 17 

AND spouse [Title] 8 

AND sleep disorders [Title] 

OR sleep disturbances [Title] 

7 

AND behavior [Title] 4 

AND malnutrition [Title] ; 

weight [Title] ; nutritional [Title] 

2 

AND anxiety [Title] 1 

AND vulnerability [Title] ; 

fragility [Title] 

1 

AND guilt [Title] 1 

AND cardiovascular [Title] 0 

AND age [Title] 0 

AND sex [Title] 0 

AND blood pressure [Title] 0 
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Tableau 2 : Recherches PubMed avec le second algorithme. 

 

PubMed 

Algorithme principal 
de recherche 

Algorithme secondaire 
de recherche 

Résultats 
obtenus 

Dementia [Title] 

OR Alzheimer [Title] 

OR Dement [Title] 

AND Caregivers [Title] 

Aucun 1247 

AND burden [Title] 109 

AND depression [Title] 60 

AND stress [Title] 48 

AND quality of life [Title] 47 

AND spouse [Title] 25 

AND distress [Title] 19 

AND anxiety [Title] 18 

AND behavior [Title] 12 

AND sleep disorders [Title] 

OR sleep disturbances [Title] 

9 

AND blood pressure [Title] 4 

AND malnutrition [Title] ; 

weight [Title] ; nutritional [Title] 

2 

AND vulnerability [Title] ; 

fragility [Title] 

2 

AND guilt [Title] 2 

AND cardiovascular [Title] 1 

AND age [Title] 1 

AND sex [Title] 0 
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N’ont pas été retenues pour la réalisation de notre grille les études concernant les 

continents asiatiques, africains, et sud américains pour cause de différences culturelles (102) 

(103) (104) (105). 

Concernant la période de notre recherche, nous avons pris toute la littérature 

disponible avec comme date limite de parution Mars 2017, sans date limite d’ancienneté. 

Pour la langue française ont été employés les mots clefs : aidant, démence, dément, 

Alzheimer, fardeau, vulnérabilité, qualité de vie, culpabilité, âge, femme, homme, statut, 

parenté, dépression, angoisse, fragilité, stress, sommeil, cardiovasculaire, poids, dénutrition, 

incontinence, comportement, détresse. 

Suite à cette revue de bibliographie, nous avons sélectionné les items qui nous 

semblaient pertinents et les avons classés au sein de la grille à quatre entrées définie dans 

notre plan de travail. 

 

4.3. Choix des items 

4.3.1. Le parent malade 

 

Dans cette partie de notre outil, nous avons individualisé les éléments relatifs au 

malade et qui sont les plus susceptibles de précariser l’état de santé de l’aidant. 

Les troubles du comportement du malade augmentent le poids du fardeau et accroit 

la détresse de l’aidant (106)(107). Dans l’étude PIXEL, la démotivation, la tristesse et 

l’apathie du parent malade représentent les comportements gênants les plus évoqués par 

les aidants(12). L’apathie est considérée comme très stressante pour l’aidant, et est en 

général mal acceptée par l’entourage du malade (108). De plus, elle augmente le sentiment 

de fardeau (108)(109)(110). Fréquente dans la maladie d’Alzheimer, elle est souvent 

associée à des symptômes dépressifs chez le malade (111)(112). Ces derniers sont un des 

principaux facteurs d’altération de la qualité de vie de l’aidant (113). Les troubles du 

comportement sont associés à un plus haut risque de dépression chez l’aidant 

(110)(114)(115)(116), ainsi qu’à un risque accru de survenue de maladie cardiovasculaire 

(117). Une revue de littérature incluant 31 articles de 2003 à 2013 place les troubles du 

comportement comme principal facteur de fardeau de l’aidant (118), même après 

l’institutionnalisation du malade (119). Cet impact sur le fardeau est plus important encore 

que le degré de dépendance(120), et concerne également les troubles du sommeil du 

malade (121) (122). Tandis que les symptômes négatifs augmentent le fardeau de l’aidant, 

l’irritabilité, l’agitation et l’agressivité augmentent également le niveau de stress et d’anxiété 
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de l’aidant (121)(123)(124). Les troubles neuropsychiatriques sont aussi mal perçus 

socialement, concourant à l’isolement de l’aidant(115)(125). Ils altèrent l’état de santé de 

l’aidant (126), sa qualité de vie (127), ainsi que la qualité de la relation avec son parent 

(128). Cela en fait le principal facteur d’institutionnalisation du malade (61). 

L’incontinence urinaire ou fécale est aussi un des facteurs précipitant 

l’institutionnalisation du malade (12) (54) (129). Suite à son apparition, la dépendance du 

malade est accrue. Cette situation nécessite des soins d’hygiène plus importants de la part 

de l’aidant, ainsi qu’une attention majorée. Les soins liés à l’incontinence sont considérés 

comme une intrusion dans l’intimité du parent. Cette situation peut-être d’ailleurs 

traumatisante pour l’aidant comme pour le malade. C’est un des éléments qui compose 

l’échelle de vulnérabilité de l’aidant de patient dément (33), précipitant l’aidant vers un état 

de fragilité. Cette situation, socialement mal perçue, peut également entrainer un repli de 

l’aidant. Par honte, les sorties à deux sont évitées et les amis ne sont plus invités (125). Son 

impact sur l’aidant est donc majeur. 

La nécessité d’une surveillance de chaque instant est le dernier item retenu de cette 

catégorie. Cette situation peut se présenter quand le malade a tendance à se mettre en 

danger, ou encore quand il cherche à fuguer. La mise en danger du malade est un des items 

de l’échelle de vulnérabilité de l’aidant (33). Elle est source de stress pour l’aidant, et 

favorise la mauvaise qualité de son sommeil (125). En mars 2017, une revue de littérature 

s’intéresse, à partir de 13 études anglo-saxonnes incluses, aux facteurs impactant le plus le 

fardeau de l’aidant (122). Les troubles du sommeil du malade en font partie, notamment car 

ils nécessitent une surveillance accrue de la part de l’aidant, altérant son propre sommeil. 

Les autres éléments retrouvés étaient l’agitation, l’irritabilité, l’apathie chez le malade, et 

l’anxiété chez l’aidant. La nécessité d’une surveillance constante entraîne un isolement de 

l’aidant, liée à l’angoisse et à la culpabilité de laisser son parent seul (125). Ainsi, les auteurs 

d’une étude portant sur 217 familles ont relevé que pour 59% des aidants, il existait un 

sentiment d’être « sur le qui-vive » 24 heures sur 24, ce qui était associé à des niveaux 

élevés de fardeau (130). 

 

4.3.2. Situation de l’aidant 

 

Le contexte dans lequel l’aide est apportée au malade doit être abordé. Ainsi, savoir 

si le malade vit au domicile de l’aidant parait essentiel. Cette situation concerne la moitié des 

aidants (25). Que ce soit lié au degré de dépendance du malade, à la nécessité d’une 

surveillance continue, au sens que l’on donne au soin, à la volonté du malade ou par le 
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degré de parenté (époux), la cohabitation est lourde de conséquences. Le temps consacré 

au malade augmente, diminuant mécaniquement le temps libre (25). L’aidant passant ses 

nuits au domicile du malade, le sommeil peut être altéré (131) (132). Le temps passé avec 

les amis ou la famille diminue, concourant à l’isolement de l’aidant. Le fardeau est également 

plus élevé chez les aidants qui cohabitent avec les malades (133) (134). Leur santé mentale 

est d’avantage impactée (135). L’aidant qui vit au domicile du malade présente un niveau 

d’anxiété plus élevé (136). Une étude observationnelle a été réalisée sur 90 aidants de 

malades atteints de démence fronto-temporale. Il en ressort que les relations sociales sont 

diminuées et le fardeau augmenté de manière significative chez l’enfant-aidant cohabitant 

chez son parent (137). La qualité de vie s’en retrouve diminuée (138). 

Le sexe de l’aidant est aussi à prendre en compte. Les aidantes de parents déments 

sont significativement plus épuisées et sujettes à la dépression que les hommes (139). De 

fait, leur qualité de vie est moins bonne que celle du sexe masculin (140) (141). Leur niveau 

de stress est plus élevé (142), elles sont aussi plus sujettes à l’anxiété et la dépression (112) 

(136) (143) (144) (145). Le fardeau ressenti par les femmes est comparativement plus élevé 

que chez les hommes (146) (147). Une étude portant sur l’analyse du ressenti de soixante 

aidants a mis en évidence que les femmes avaient des niveaux plus élevés d’anxiété, de 

tristesse et de colère que leurs homologues masculins (148). Elles utilisent moins facilement 

le système d’aide à domicile et sont plus exposées que les hommes aux troubles du 

comportement du malade (149). La fragilité des femmes, et donc leur vulnérabilité, est plus 

criante et ce malgré leur âge, en moyenne 9 ans plus jeune que chez les hommes dans 

l’étude PIXEL IV (33). 

Enfin, nos recherches nous ont confirmé notre intuition concernant l’influence de 

l’âge. Plus l’aidant est âgé, plus le fardeau ressenti est important (146) (149). La 

détérioration de l’état de santé parallèlement au vieillissement de l’aidant est la principale 

cause mise en évidence (59). Ces problèmes de santé détériorent leur qualité de vie. 

Précipitant l’épuisement, et notamment chez les plus de 80 ans, l’âge est un facteur de 

vulnérabilité. Pour cette tranche d’âge, « ce qui les fait basculer dans la fragilité est 

probablement leur condition de santé (…), car bon nombre sont obligés de différer un soin 

pour eux-mêmes »(33). Cette vulnérabilité spécifique liée à l’âge les expose à une résistance 

moindre face au stress de leur rôle (150), mais aussi à la dépression (112). Ces éléments 

font de l’âge un facteur de risque d’institutionnalisation précoce (151). 
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4.3.3. Ressenti de l’aidant 

 

Cerner l’état émotionnel de l’aidant est fondamental. Cela lui permet de s’exprimer et 

de se sentir écouté (favorisant ainsi la relation aidant-médecin). Pour le médecin, ces 

éléments le guident dans sa prise en charge. 

« La culpabilité nous ronge » écrit Cécile HUGUENIN dans son livre Alzheimer mon 

amour (152). Le poids de la culpabilité est une des principales difficultés rencontrées par les 

aidants (153). Dans l’étude PIXEL, les participants sont plus de la moitié (52%) à la ressentir 

(33). Pour les conjoints, elle est un des principaux freins à la mise en place d’aides 

instrumentales (154)(155). Elle participe à l’aggravation du fardeau (108)(156)(157). Parce 

qu’elle fragilise l’aidant, elle est un des items de la grille d’évaluation de vulnérabilité des 

aidants de patients déments (33). La culpabilité diminue la résistance de l’aidant face aux 

troubles du comportement de son parent (158). Une échelle évaluant le niveau de culpabilité 

de l’aidant de parents déments a été validée en Espagne et en Grande Bretagne. Un niveau 

de culpabilité élevé était associé à des niveaux de fardeau et de dépression plus importants 

(159). La culpabilité est plus forte chez les époux qui ont leur parent institutionnalisé, ce qui 

montre l’importance de sa prise en compte à tous les stades de la maladie (160). 

Ainsi, la culpabilité est davantage présente dans un contexte de dépression. Les 

aidants de personnes démentes ont des niveaux de dépressions plus élevés que les aidants 

de malades qui en sont exempts (161). Dans une étude canadienne portant sur 130.000 

aidants, il a été évalué le niveau de détresse ressentie par les aidants. La détresse y est 

ainsi définie comme « l’impact global physique, psychologique et social lié aux soins ». La 

dépression est un des trois principaux facteurs source de détresse de l’aidant. La dépression 

altère la qualité de vie de l’aidant (138)(162)(163)(164), accroit son anxiété (165), et 

s’associe au sentiment de fardeau (166)(167)(168)(169). L’état dépressif est en grande 

partie responsable des troubles du sommeil de l’aidant (170)(171)(172). Suite à une 

institutionnalisation du malade, un aidant sur deux est suceptible de développer un état 

dépressif, ce qui rend indispensable un suivi de ce facteur sur le long terme (173). Enfin, la 

dépression est associée à un risque accru de survenue de maladie cardiovasculaire (174). 

Ces éléments font de la dépression un des éléments clés à rechercher par le médecin 

généraliste dans les recommandations (74). Pourtant, dans l’étude Pixel, une infime minorité 

des aidants dépressifs était traitée (156). 

L’isolement et le manque de temps libre ne sont pas anodins. L’isolement peut 

orienter le médecin sur une multitude de problématiques inhérentes au rôle d’aidant. Parfois, 

il est lié à l’image, honteuse, de la maladie du proche. L’isolement devient alors pour l’aidant 
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une façon de se protéger du regard des autres (175). Les démences type maladie 

d’Alzheimer sont  incomprises, elles effraient (176), y compris les autres membres de la 

famille. Dans ce cas, l’isolement est rattaché aux a priori de l’entourage, qui s’éloigne du 

couple aidant-aidé (177). Le repli de l’aidant peut être dû à sa culpabilité : laisser le malade 

seul au domicile sans surveillance lui est impossible (154). L’importance de la charge n’est 

bien sûr pas à négliger. Au fil des mois, le temps passé par l’aidant avec le malade 

augmente, au détriment du temps libre. La disponibilité de l’aidant pour les activités sociales 

s’en retrouve diminuée. Le manque de temps libre tout comme l’isolement accroissent le 

sentiment de fardeau (31) (125) (178). Cela affecte aussi le niveau d’anxiété et les 

symptomes dépressifs de l’aidant (179). L’isolement et la diminution du temps libre sont 

recherchés au travers des échelles de ZARIT, et des échelles de qualité de vie et de 

vulnérabilité de l’aidant (33) (140). Ainsi sont recherchés une altération des relations avec la 

famille, les amis, ou un défaut de temps libre ou de loisir. Pour l’échelle de ZARIT, on 

retrouve : « A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que le temps consacré à votre parent 

ne vous en laisse pas assez pour vous? Vous sentir mal à l'aise de recevoir des amis à 

cause de votre parent? Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez 

soin de votre parent? ». Pour le Mini-ZARIT : « Le fait de vous occuper de votre parent 

entraîne-t-il des difficultés dans vos relations avec vos amis, vos loisirs, ou dans votre travail 

? ». Pour l’échelle de qualité de vie de l’aidant, on a : « Le fait de vous occuper de votre 

malade entraîne-t-il des difficultés dans vos relations avec vos amis ? Le fait de vous 

occuper de votre malade entraîne-t-il des difficultés ou a-t-il un retentissement important 

dans votre vie de famille ? Le fait de vous occuper de votre malade entraîne-t-il des 

difficultés dans vos loisirs ? Vous accordez-vous un temps de liberté sans le malade, au 

moins un après-midi par semaine ? Est-ce que la prise en charge du malade vous a contraint 

à réaménager ou réduire votre activité professionnelle ou vos activités associatives ? ». 

Enfin l’échelle de vulnérabilité de l’aidant de patients déments évoque : « Depuis quelque 

temps, je ne peux plus sortir de chez moi sans m’inquiéter de ce qui se passe à la maison 

avec le malade. Je n’ai plus un instant de libre pour moi. » La recherche d’isolement et 

d’absence de temps libre est ainsi un élément primaire à rechercher pour le médecin 

généraliste, puisqu’il aggrave le sentiment de fardeau, la qualité de vie de l’aidant et de l’aidé 

et concourt à la vulnérabilité de l’aidant. 

Enfin, l’aide a des conséquences lourdes pour l’aidant sur le plan physique, 

psychologique, social ou encore financier. L’épuisement prolongé aboutit à la disparition des 

réserves d’énergies indispensables à l’aidant, pourtant très sollicité. Cet épuisement a un 

retentissement sur le malade, pouvant se manifester par de la maltraitance ou une 

institutionnalisation précoce. Il entraine une altération de la qualité de vie de l’aidant mais 
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aussi de son parent (138) . Pour les auteurs de l’étude PIXEL, « tout laisse penser, en effet, 

que l’aidant principal assure un rôle de filtre de la culpabilité familiale, qui risque de flamber 

en cas d’épuisement (burn out) de ce dernier ». L’épuisement de l’aidant a donc aussi un 

impact sur l’ensemble des membres de la famille (33). Il doit être repéré afin d’engager un 

plan d’aide efficace le plus précocement possible. Dès lors, la question qui nous semble 

essentielle à poser est pourtant très basique : Vous sentez-vous épuisé ? 

 

4.3.4. Retentissement clinique  

 

Peu de grilles s’intéressent au retentissement physique lié au statut d’aidant. Bien 

qu’apportant des éléments objectifs pour le repérage de l’épuisement, les recherches portant 

sur ce sujet sont peu nombreuses. 

Le poids apparait toutefois être une constante importante. Une étude portant sur 56 

dyades aidant-aidé évalue, à l’aide de la MNA, à 32.1% les aidants à risque de dénutrition et 

à 5.4% ceux dénutris. Ces chiffres chez les malades sont respectivement à 58.9% et 23.2% 

(180). L’étude conclut à un lien significatif entre l’état nutritionnel de l’aidant et celui de 

l’aidé.Ainsi, le poids de l’aidant influe sur sa vulnérabilité (181). De même, un mauvais état 

nutritionnel chez l’aidant était corrélé à un score ADL plus bas chez le malade (182). Dans 

l’étude PIXEL, 28% des aidants inclus avaient perdu du poids dans les 6 mois qui 

précédaient leur inclusion. Il a aussi été mis en évidence que les aidants fragiles perdaient 

plus souvent du poids (43%) que les autres aidants (31%) (33). Le poids est ainsi un facteur 

de fragilité de l’aidant. En 2006, la fondation Médéric Alzheimer a colligé les principaux 

motifs de consultations aux CMRR en France. Il en ressort que 23% étaient en rapport avec 

un amaigrissement et des troubles alimentaires de l’aidant, derrière l’angoisse et la 

dépression (90%), la fatigue (48%) et les troubles du sommeil (32%) (183). La mesure du 

poids et l’évaluation nutritionnelle font ainsi partie des recommandations de l’HAS 

concernant la prise en charge des aidants de patients déments. 

La pression artérielle est aussi une variable intéressante. Une étude de 2014 portant 

sur 66 aidants a évalué les différences tensionnelles entre deux groupes d’aidants (184). Le 

premier était composé d’aidants avec un taux d’évènements plaisants quotidiens importants 

(échelle Pleasant Events Schedule-Alzheimer’s Disease, PES-AD), par exemple regarder la 

télévision, prendre un verre avec des amis, et donc une restriction d’activité (Activity 

Restriction Scale) plus faible. Le second groupe était composé d’aidants avec une 

impression de restriction d’activité élevée et un taux d’évènements plaisants quotidiens bas. 

Une différence de pression artérielle moyenne a été significativement mise en évidence, 
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passant de 86,78 mmHg pour le premier groupe à 94,70 mmHg pour le deuxième. Le stress 

est aussi associé à une augmentation de la pression artérielle chez l’aidant, 

comparativement aux non aidants (185). En 2008, Von Kanel R. et al ont mis en évidence un 

risque d’accident coronarien significativement plus élevé chez les aidants de malade dément 

par rapport aux non-aidants (186). Le facteur contributif le plus important expliquant cette 

différence était l’élévation relative de la pression artérielle. Chez les aidants, on retrouvait 

ainsi une pression artérielle systolique à 132,3 +/- 16mmHg et diastolique à 64.8 +/- 10 

mmHg contre une systolique à 119,9 +/- 12,3 mmHg et une diastolique à 62,3 +/- 10,4 

mmHg chez les non-aidants. Au sein des aidants, des différences significatives ont été mises 

en évidence en fonction de groupes ethniques. Ainsi, les aidants de catégorie blanche ont en 

moyenne une pression diastolique moins élevée que ceux de catégorie noire (187), 

entrainant chez ces derniers  un risque cardiovasculaire encore accru. 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=von%20K%C3%A4nel%20R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18204247
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5. Discussion 

5.1. Mise en forme de l’outil 

 

Révélés par notre revue de bibliographie, nous avons finalement isolé les 12 items 

les plus pertinents, destinés à être intégrés au sein de notre grille de repérage de 

l’épuisement de l’aidant familial.  

Concernant l’âge, notre premier critère, une précision s’impose. Nous avons vu que 

plus l’âge avance, plus la résistance de l’aidant face au stress diminue. Sa qualité de vie, 

son moral, son fardeau s’en retrouvent affectés. L’étude Pixel IV révèle ainsi que l’âge est 

associé à une fragilité accrue : « La fragilité de la personne âgée est maintenant une notion 

acquise. Elle reflète la situation de vieillards susceptibles de basculer dans la dépendance 

pour des stress minimes avec le risque majeur de chute, de dépression, de troubles 

cognitifs, de majoration de la dénutrition et de ses conséquences » (33). L’étude Pixel IV 

donne comme limite au dessus de laquelle l’aidant est particulièrement à risque l’âge de 80 

ans : c’est l’âge que nous avons retenu. 

Concernant les autres items, ils découlent directement de nos travaux d’analyse de 

bibliographie. 

Tableau 3 : Grille Rapide d’Evaluation de l’Epuisement de l’Aidant en Ambulatoire (GR2EA). 

Situation concernant l’aidant 
Oui (= 1) 
Non (= 0) 

L'aidant a plus de 80 ans  

L'aidant est une femme  

L'aidant vit au domicile de l’aidé  

Le malade présente des troubles du comportement (apathie, tristesse, 
agressivité, altération du sommeil…) 

 

Le malade présente une incontinence urinaire ou fécale  

L'aidant se sent souvent triste ou déprimé  

L'aidant se sent souvent coupable, il sent qu’il « pourrait faire plus, ou 
mieux » 

 

L'aidant se sent souvent seul ou isolé, y compris sur le plan familial  

Le malade nécessite une surveillance de chaque instant  

L'aidant se sent épuisé  

Apparition d’une HTA ou déséquilibre d’une HTA  

L'aidant perd du poids  

Total (Max = 12)  
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5.2. Critique de la grille 

5.2.1. Les points positifs 

 

Le rendu final de l’échelle, sur le plan pratique et théorique, se démarque sur 

plusieurs aspects.  

Si l’échelle permet de repérer l’épuisement, elle peut aussi en apprécier l’importance 

par l’élaboration d’un score. Il est ainsi envisageable de suivre l’évolution de la souffrance de 

l’aidant. 

La grille prend en compte les deux acteurs au cœur de la problématique : l’aidant et 

l’aidé. Ce n’est donc plus seulement l’aidant mais la dyade qui est prise en considération. 

Les facteurs spécifiques au malade (troubles du comportement, troubles sphinctériens, mise 

en danger fréquente avec la nécessité d’une surveillance) sont ainsi évalués par le médecin. 

La grille comporte des items cliniques. L’emploi des constantes, que sont le poids et 

la pression artérielle, permet une évaluation objective de l’impact de l’aide sur la santé de 

l’aidant. La clinique permet également de s’éloigner de la relation formalisée liée à 

l’utilisation d’une grille de repérage classique type « question-réponse ».  

Les items de la grille sont simples et compréhensibles. Cette simplicité permet son 

utilisation par d’autres acteurs de santé, notamment les infirmiers libéraux. La mesure de la 

pression artérielle mise à part dans certains cas, le patient peut s’auto-évaluer très 

simplement à son domicile. 

Le test parait facilement reproductible d’un examinateur à un autre. Il n’est pas 

coûteux, une simple feuille et un stylo suffisent pour l’exploiter. 

La grille peut être l’occasion d’un échange entre le médecin et le patient. L’évocation 

d’items amène le patient à s’interroger, alimentant l’interaction entre le médecin et l’aidant.  

D’autres points de difficultés rencontrés par l’aidant, non mentionnés dans la grille, peuvent 

alors être relevés. 

Le rendu final suit les recommandations actuelles de l’HAS à propos de l’aidant 

naturel de malades déments : évaluation de l’épuisement, de l’état psychique et nutritionnel 

de l’aidant, santé globale de l’aidant, avec un outil permettant l’ouverture d’une discussion 

sur les besoins réels de l’aidant. 

Enfin, la simplicité d’emploi rend la grille de repérage utilisable en pratique clinique 

courante. Le nombre d’items est limité. Les deux premiers (âge et sexe) peuvent être 

complétés en quelques secondes. Les trois suivants (cohabitation, troubles du 

comportement, troubles sphinctériens) sont rapidement complétés par le médecin 
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généraliste qui suit régulièrement le couple aidant-aidé. Nous avons évalué à une durée de 5 

minutes le temps nécessaire pour compléter la grille. 

 

5.2.2. Limites actuelles 

 

Cette rapidité d’emploi implique un choix restreint de critères. Cela implique 

également une élimination d’autres critères qui auraient pu avoir leur place au sein d’une 

grille de repérage plus complexe.  

Parmi ceux-ci figure le sommeil de l’aidant. Son altération a des conséquences sur sa 

qualité de vie (188). De même, le sommeil du malade est aussi important, puisqu’il influe sur 

celui de l’aidant, augmentant son fardeau (189). Toutefois, cet élément n’est pas abandonné 

par notre grille. En effet, nous recherchons des troubles du sommeil chez le malade (via les 

troubles comportementaux), ainsi que leur association avec la cohabitation de la dyade. 

Dans cette situation, l’aidant est alors directement soumis à l’activité nocturne de son parent, 

terrain favorable à un état d’alerte permanent. Enfin, la grille s’intéresse aux signes de 

dépression chez l’aidant, principal facteur de risque de mauvaise qualité du sommeil. 

Nous n’avons pas non plus évoqué la personnalité de l’aidant. Elle n’est pourtant pas 

neutre dans le sentiment de fardeau (190) et dans le déclin cognitif du parent malade (191). 

De même, la personnalité du malade n’est pas non plus mentionnée. Dans la maladie 

d’Alzheimer, une étude récente a montré qu’un degré important de neuroticisme (émotions 

négatives) était majoritairement associé aux troubles comportementaux, comparativement à 

la personnalité dite de «conscience » (contrôle, minutie, discipline) (192). Cette dernière est 

associée à un moindre risque de fugue ou de désorientation dans un lieu familier 

comparativement au premier groupe, et ce en dehors du sexe, du genre, du niveau 

d’éducation ou de l’origine ethnique. Si la personnalité des malades influe sur le type de 

troubles comportementaux rencontré, cela varie aussi en fonction du type de démence. On 

constate ainsi des troubles comportementaux prédominants (évalués à l’aide du NPI) 

variables selon la personnalité (évaluée à l’aide du NEO-FFI) et la démence (maladie 

d’Alzheimer ou maladie à corps de Lewy) du malade (193). Cependant, évaluer le type de 

personnalité demande du temps, une formation et des outils spécifiques de mesure. Cela 

rend son emploi incompatible avec la simplicité et la rapidité d’utilisation voulues pour notre 

outil. 

Un autre paramètre intéressant aurait été le type de démence. En effet, les 

démences n’affectent pas de manière similaire le fardeau de l’aidant, selon qu’elles soient de 

type fronto-temporale (194) (195), vasculaire (196), ou à corps de Lewy (197), par rapport à 
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la maladie d’Alzheimer. Ensuite, parce que leurs évolutions et les troubles comportementaux 

associés diffèrent. A nouveau, nous étions confrontés à la réalité de terrain. En effet, il n’est 

pas toujours aisé de poser un diagnostic clair sur le type de démence du malade, notamment 

au cours des premières années d’évolution. Souvent, un avis spécialisé est requis et 

plusieurs étiologies peuvent s’intriquer (démence mixte). Cela va à l’encontre de la simplicité 

recherchée de l’outil, ne rendant pas ce critère pertinent pour notre grille. 

L’aide et son impact sur la structure familiale est aussi liée au groupe ethnique, à la 

culture et à la religion de la famille. Au Royaume-Uni, les familles chinoises mettaient plus en 

avant que les caucasiens leur sens du devoir ou le désaccord familial pour expliquer leur 

renoncement au placement en structure de soins (198). Toujours au Royaume Uni, des 

différences notables entre les communautés britanniques, indiennes, africaines et d’Europe 

orientale ont été observées (199). Elles concernent la perception de la démence et les 

connaissances sur le sujet, la sensibilisation de la famille sur ce thème, et l’usage des 

services médicaux. Certains groupes ont également utilisé la religion, par opposition aux 

services médicaux, comme forme thérapeutique. Aux Etats-Unis, les blancs-américains 

présentent des niveaux plus élevés de fardeau que les noirs-américains (200), et un niveau 

de dépression moindre par rapport aux asiatiques et aux hispano-américains (201). Les 

minorités ethniques étudiées aux Etats-Unis ont fourni plus de soins que les soignants 

blancs et avaient des convictions plus strictes en matière d’obligations filiales que les 

soignants blancs (201). Une revue de littérature confirme ces différences, et explique en 

partie le meilleur vécu des aidants afro-américains par une forte spiritualité et un 

attachement religieux important (202). Des niveaux de dépression plus bas sont ainsi 

associés au degré de croyance et de fréquentation religieuse (203). Les critères d’ethnie, de 

religion, et d’entourage familial sont donc pertinents mais complexes à appréhender. Il est 

difficile de transposer les résultats de ces études dans notre grille. Nous avons toutefois 

retenu le critère d’isolement familial, pas si éloigné des notions de religion et de culture. 

Enfin, le besoin d’assistance financière n’est pas directement évalué par notre outil. 

Le soutien économique est pourtant nécessaire pour bon nombre d’aidants (204). Les 

auteurs d’une étude portant sur 217 aidants rapportent ainsi que sur 56 aidants avec une 

activité professionnelle, 27 (48,2%) ont dû la réduire et que 39 (18% de la cohorte) l’avaient 

déjà arrêtée (205). Les difficultés financières peuvent ainsi toucher toutes les tranches 

sociales des aidants. Dans l’étude Pixel, 23% des 347 aidants « solides socialement avec 

une bonne qualité de vie » et 71% des aidants « fragiles socialement avec une mauvaise 

qualité de vie » étaient ainsi concernés. Pour beaucoup, il s’agit d’une diminution de moyens 

financiers faute de pouvoir maintenir un temps de travail professionnel conséquent. La grille 
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de repérage s’y intéresse en partie. Elle recherche l’isolement et l’état d’alerte permanent de 

l’aidant, qui traduisent souvent la nécessité de passer plus de temps auprès du malade. 

Nous voyons ainsi que l’objectif de simplicité et de rapidité d’utilisation de l’outil est 

passé par l’élimination de critères pourtant pertinents. Pour autant, bon nombre d’entre eux 

sont abordés de manière détournée. 

 

5.2.3. Intégration dans la pratique quotidienne 

 

Pour que cet outil puisse trouver sa place dans l’exercice du médecin généraliste, 

plusieurs actions paraissent nécessaires. 

Premier pré-requis, la validation de la grille est indispensable. Dans notre thèse, nous 

n’avons pas pu tester de manière standardisée et complète notre outil, faute de temps. Nous 

avons toutefois imaginé une maquette méthodologique. La première étape consisterait en 

l’optimisation éventuelle de l’échelle (vérification de la concordance interne, passation sur 

différents échantillons, évaluation des différences éventuelles de poids des items les uns par 

rapport aux autres). Il faut ensuite juger de sa faisabilité (utilisation sur différents aidants par 

plusieurs observateurs), de sa reproductibilité intra et inter observateurs, pour enfin la 

comparer aux tests et échelles déjà existants. Ce travail permettrait de recueillir l’avis des 

aidants et des professionnels de santé concernant l’intérêt et la praticité de l’outil. Enfin, il 

faudrait juger la validité de l’autoévaluation de l’aidant. 

La formation des médecins à cet outil semble tout aussi primordiale. Elle peut être 

courte (30 minutes) et se faire au cabinet. Cette sensibilisation est, nous l’avons vue, 

primordiale dans l’emploi des échelles de mesures puisqu’elle augmente considérablement 

leur usage (96) (100). 

Nous désirons également relever la notion de consensus. Il pourrait être intéressant 

que l’ensemble des professionnels de santé emploient le même outil de mesure pour une 

valeur donnée. Cela permettrait de faciliter le suivi de l’a idant et la communication entre les 

différents intervenants médicaux.  

Enfin, nous avons noté qu’il est parfois difficile pour le médecin généraliste d’être 

orienté ou de trouver l’interlocuteur pertinent du réseau de soin susceptible de soutenir 

l’aidant. Afin de renforcer l’attrait de la grille, nous proposons sur le même support 

l’inscription concomitante des contacts pertinents pour la prise en charge du couple aidant-

aidé. Il peut s’agir, par exemple, de l’adresse et du numéro de téléphone de l’équipe mobile 
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de gériatrie, des EHPAD pratiquant l’hébergement de court séjour (ou de répit), ou encore 

d’associations proposant soutiens ou formations. 
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Conclusion 

La prise en charge de la souffrance de l’aidant familial fait partie de l’exercice du 

médecin généraliste libéral. Délicate, cette prise en charge n’est pas toujours compatible 

avec les contraintes de temps du praticien, liées en grande partie à la désertification 

médicale qui s’accentue partout dans le pays. La grille de repérage proposée se veut la plus 

concise possible, afin d’être un outil simple et rapide. Pouvant être utilisée lors de la 

consultation dédiée, elle pourrait l’être également par les infirmiers libéraux, ou par les 

patients eux-mêmes. Permettant le repérage de l’épuisement, elle peut aussi en mesurer 

l’importance afin d’assurer le suivi de son évolution.  

Si la grille reste à valider, nous l’avons testée de manière informelle au cours de 

consultations mémoire à l‘hôpital de Guéret au cours du mois d’août 2018, lorsque cela s’y 

prêtait. Nous avons pu également l’utiliser en cabinet lors de remplacements, 

majoritairement au cours de visites à domicile. Son emploi peut se faire discrètement, évitant 

un échange protocolaire et favorisant un lien direct entre le médecin et l’aidant. 

Nous avons relevé l’attrait des aidants pour ces consultations. Le premier intérêt que 

nous soulevons concerne l’information faite aux aidants. Au travers de la grille, les items 

reprennent l’histoire naturelle de l’épuisement. C’est l’occasion de rappeler la singularité de 

chaque aidant, pour qui le vécu et le rapport à l’aide peuvent différer. Les aidants nous ont 

majoritairement fait part de leur solitude lorsqu’il s’agit pour eux de s’informer. Ils n’ont pas 

toujours la disponibilité et les sources fiables pour s’informer. Aussi, les informations 

disponibles sont parfois discordantes et inadaptées, pouvant renforcer un sentiment 

d’incompréhension. Pourtant, on sait qu’un aidant formé sera soulagé et pourra mieux gérer 

son stress (206). Nous avons pu noter quelques réactions d’aidants au cours de nos 

consultations : « Merci docteur pour vos explications, cela va m’aider », « Merci beaucoup. 

Je vais le dire à ma sœur. Elle ne comprend pas pourquoi je suis aussi fatigué, je n’arrivais 

pas à lui expliquer ». Il apparait en effet difficile pour les aidants de verbaliser leur souffrance 

auprès de leurs proches. 

La culpabilité est aussi systématiquement recherchée. Le médecin peut entamer dès 

la première consultation un processus de désamorçage : « Vous vivez seule avec votre mari, 

24 heures sur 24. En institution, les soignants se relaient, ils n’ont aucun lien de parenté 

avec les patients, et sont épuisés. Votre fatigue est donc totalement légitime et normale.» 

Sur une dizaine d’essais, le critère HTA (hypertension artérielle) maligne/déséquilibre 

d’HTA est apparu chez des patients déjà hospitalisés ou dont l’hospitatlisation s’est avérée 

nécessaire quelques jours après l’emploi de la grille :  
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 Un patient de 92 ans, aidant de son épouse étiquetée Alzheimer, au cours de 

son hospitalisation (180/110mmHg). 

 Une aidante de 82 ans, aidante de son mari au domicile, finalement tous deux 

institutionnalisés (160/100mmHg). 

 Une aidante de 87 ans, aidante de son mari, qui a été hospitalisée (HTA = 

190/120mmHg). A l’issue de l’hospitalisation, le couple a dû être orienté en 

EHPAD. 

Ce critère clinique est-il une sorte de drapeau rouge, précurseur d’une 

décompensation à venir ? Nous n’avons pas trouvé au cours de nos recherches d’études 

confirmant nos impressions. 

Nous avons présenté une ébauche de notre grille au cours de la Journée Mondiale 

de la maladie d’Alzheimer le 21 septembre 2017 à l’EHPAD d’Ajain (Creuse). Lors de cet 

évènement, pour une trentaine de participants, la majorité était représentée par des 

professionnels de santé et des résidents de l’EHPAD. Seules deux personnes se déclaraient 

aidants. A l’issue de l’information faite sur le travail de thèse et sur la grille de repérage, nous 

avons demandé à ces aidants de donner leur avis. La première aidante qui s’est exprimée 

avait 85 ans. Elle était aidante auprès de son mari atteint de la maladie d’Alzheimer. Après 7 

années de maintien au domicile, elle a dû se résigner à son institutionnalisation : « Je voulais 

juste vous dire que tout ce que vous avez dit je l’ai vécu, et que ça me semble très 

pertinent ». Le second aidant était un homme d’une soixantaine d’année : « Je n’ai pas vécu 

tout ce que vous avez décrit dans la grille, mais je comprends mieux certaines choses qui se 

sont passées quand je m’occupais de Maman à la maison. C’était intéressant ». Ces retours 

positifs étaient encourageants.  

De notre point de vue d’utilisateur, l’emploi de la grille nous a permis de cibler plus 

rapidement les faiblesses et les attentes de l’aidant. Ce fut une aide précieuse pour le 

repérage et la mesure de l’épuisement, pour l’information de l’aidant, ainsi que pour cibler 

ses besoins. Les critères cliniques sont un gage d’objectivité, là ou la culpabilité de l’aidant 

peut l’amener à minimiser sa détresse. Nous avons ainsi pu confirmer la rapidité de la 

réalisation du test : moins de 5 minutes. Enfin, la reconnaissance du couple aidant-aidé, et 

non plus seulement de l’aidant, est fondamentale. 

Un des points de vigilance de son utilisation concerne le modèle même de fardeau, 

de charge, d’épuisement et de souffrance de l’aidant. L’évaluation de l’impact de l’aide sur 

l’aidant ne doit pas en faire oublier les aspects positifs (207). Ce serait omettre que cette 

aide peut être source de gratifications (59) (208), donnant un sens au rôle de l’aidant, qui 

peut en tirer une expérience significative (209).  
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Avoir une vision générale incluant environnement, pathologie, clinique, psychologie, 

n’est pas toujours compatible avec les contraintes de l’exercice libéral. La grille que nous 

proposons se veut comme un outil simple et rapide d’emploi, pour se rapprocher d’une prise 

en charge optimale. Si cet objectif est difficle à atteindre, c’est que le statut d’aidant est 

probablement un des plus complexes : partenaire de soin et patient à part entière. 
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Troubles neuro-cognitifs majeurs d’un proche malade : 

Création d’une échelle de repérage et de mesure 
de l’épuisement de l’aidant familial adaptée 

aux contraintes de la médecine générale libérale. 

 
Résumé : 

Dans le contexte de troubles neuro-cognitifs majeurs, le role d’aidant naturel représente 

une charge lourde. Cette responsabilité a des retentissements, notamment physiques, 

psychologiques ou sociaux pour celui qui l’endosse. Pour aider l’aidant, le médecin généraliste est 

en première ligne et doit considerer le couple aidant-aidé sur plusieurs plans : clinique, nutritionnel, 

psychique, environnemental... La GR2EA est une grille développée pour aider le médecin à 

évaluer l’importance de l’épuisement de l’aidant et à guider sa reflexion en quelques minutes. Elle 

lui permet de cibler rapidement les besoins et les attentes de l’aidant. Toutefois, l’outil reste à 

valider. 

Mots-clés :Troubles neuro-cognitifs, démence, Alzheimer, aidant, médecin généraliste, libéral, 

grille, fardeau, culpabilité, dépression, anxiété, troubles du sommeil, troubles du comportement, 

GR2EA. 

Major neurocognitive disorders of a sick parent : 

Creation of a scale in order to determine and measure 
the degree of exhaustion of the caregiver adapted 

to the constraints of a General Practitioner. 

Summary : 

In the context of major neuro-cognitive disorders, the role of caregivers amounts to a heavy 

burden. This responsibility has repercussions which are mostly physical, psychological or social for 

the person who shoulders it. To help the caregiver, the general practitioner is in the front line and 

must study the patient-caregiver pair from several points of view: clinical, nutritional, psychological, 

environmental… The GR2EA is a grid developed to help the general practitioner to assess the 

importance of the caregiver’s exhaustion and to guide his reflection within a few minutes. It allows 

him to quickly target the needs and expectations of the caregiver. However, this tool has still to be 

validated. 

Keywords : neuro-cognitive disorders, dementia, Alzheimer, caregiver, general practitioner, liberal, 

grid, burden, guilt, depression, anxiety, sleep disturbance, behavior disorders, GR2EA 


