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1. INTRODUCTION 

1.1. L’aidant naturel de patient dément : 

1.1.1. Définition et épidémiologie : 

 
D’après l’étude PAQUID on estime aujourd’hui à environ 855 000 le nombre de personnes 
atteintes de maladie d’Alzheimer ou autre pathologie apparentée (démence), avec 225 000 
nouveaux cas par an (1). Il s’agit de pathologies graves qui s’accompagnent d’un placement en 
institution dans près de 40% des cas (2) et d’une durée moyenne de survie limitée à 5 ans (3). 

 
Plus de sept patients sur dix atteints de démence vivent à domicile (4) et nécessitent le soutien 
d’un proche, appelé aidant naturel, familial, ou informel. 
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. » (5).  
 
L’aidant familial contribue ainsi au maintien du malade à son domicile. Les patients déments 
vivant seuls sont institutionnalisés plus précocement que ceux qui bénéficient de l’aide d’un 
tiers (6). 
 
En 1999 l’enquête HID (Handicap Incapacité Dépendance) estimait à 3 700 000 le nombre 
d’aidants de personnes âgées de 60 ans et plus en France (7) mais il reste difficile d’estimer le 
nombre d’aidants de patients déments en raison du peu de données disponibles. L’UNAF 
(Union Nationale des Associations Familiales) l’estime à  650 000 en 2006 (8).  
 
Grâce à l’étude PIXEL, réalisée par le Pr Thomas en 2001, on peut tracer un portrait type de 
l’aidant naturel de patient atteint de démence. 
C’est ainsi que : 

- La moitié des aidants vivent avec le patient. 
- Une famille sur trois prend totalement en charge le patient, sans aucune aide 

extérieure. 
- 43% des aidants sont les conjoints (71 ans en moyenne) : il s’agit des épouses dans 

deux tiers des cas. Plus de deux tiers des conjoints habitent avec le malade, auquel ils 
consacrent plus de six heures par jour.  

- Les enfants du patient constituent 48% du nombre total des aidants : ils sont 
relativement jeunes (52 ans en moyenne). La moitié d’entre eux est encore en activité 
professionnelle mais un enfant sur quatre a dû réaménager son temps de travail pour 
s’occuper du malade. Ils mettent en moyenne plus de trente minutes pour se rendre au 
domicile du parent dément et lui consacrent un peu plus de cinq heures par jour (4).  

Ces travaux mettent aussi en évidence les répercussions de l’aide sur la santé des aidants. 

 



12 
 

1.1.2.  Les conséquences de l’aide sur l’état de santé de 
l’aidant : 

 
L’aidant est reconnu comme « patient caché », mais encore traité dans la pratique quotidienne 
comme partenaire de soin (9).  
 
De nombreuses études mettent en évidence l’impact négatif du rôle d’aidant sur sa propre 
santé. Il a été prouvé que l’aide informelle apportée aux patients déments a plus d’impact sur 
leur santé mentale et physique que l’aide aux patients dépendants non déments (10,11).  
 
Des difficultés psychologiques et physiques apparaissent rapidement du fait de la charge de 
travail. Selon Badia et al., 94,4 % des accompagnants souffrent de troubles psychologiques et 
84% de troubles physiques liés à la maladie de leur proche (12).  
 
L’anxiété et la dépression  (13-17)   ont été mises en évidence parmi la population d’aidants. 
Les troubles du sommeil sont importants et ont un retentissement négatif sur l’état de santé 
des aidants (18,19). 
Prendre soin d’un proche ayant la maladie d’Alzheimer constitue une source de stress 
chronique pour l’aidant (20,14). Ce stress entraîne des perturbations physiologiques qui, avec le 
temps, peuvent déclencher ou aggraver des pathologies déjà existantes : hypertension 
artérielle (21), déficit immunitaire, pathologies infectieuses (22,23).  
 
S’occuper d’un patient dément a également des conséquences sociales pour l’aidant : 
diminution des revenus, aménagement du temps de travail (4), impact sur les loisirs (24,11), 

isolement social (25, 26).  
 Cet isolement augmente l’anxiété et la dépression chez les aidants et serait donc un facteur 
aggravant le risque d’épuisement et de rupture des soins (16). 
 

1.1.3.  Notion de fardeau : 

 
Le terme de « fardeau » ou « burden » traduit la charge matérielle et affective ressentie par 
l’aidant.  
De nombreux outils sont disponibles pour le mesurer. L’outil le plus utilisé dans le monde est 
l’échelle du Burden Inventory de Zarit (27). Cette échelle a été traduite et validée en langue 
française (28) (Annexe 1).  
 
Certaines caractéristiques des aidants augmentent le risque de fardeau élevé comme le sexe 
féminin (29-31), le jeune âge (32), la cohabitation avec le parent dément (29,31,33), le nombre de 
tâches à effectuer auprès de celui-ci (29), un manque d’information sur la maladie (34). 

On retrouve aussi une corrélation entre un fardeau élevé et une altération de l’état de santé de 
l’aidant (35).                                                                                                                                                     
Cet impact a également des conséquences pour le patient dément. Il est démontré qu’un aidant 
avec un fardeau élevé augmente le risque d’hospitalisation précipitée (36,37), de placement en 
institution (38-40) et de maltraitance de son parent atteint (41,42). 
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Les conséquences du rôle d’aidant sur la dyade aidant-aidé justifient l’intérêt qui est porté aux 
aidants naturels. Ils nécessitent donc une prise en charge spécifique et attentive. 
 
 

1.2. La consultation dédiée : 

 
Le médecin généraliste est le praticien de premier recours de l’aidant familial et leur relation 
s’inscrit dans la durée. Etant le seul praticien à réaliser des visites à domicile, il soigne les 
personnes dans leur contexte familial, communautaire, dans le respect de ses attentes et de son 
maintien d’autonomie. Il tient donc une position de choix pour la gestion des différentes 
situations des aidants et des patients déments. 

L’impact de la maladie sur les aidants naturels est devenu un sujet de recherche important 
ainsi que le rôle des médecins généralistes envers ces derniers. 

Le plan Alzheimer 2008-2012 s’est donc intéressé à l’« Amélioration du suivi sanitaire des 
aidants naturels » dans sa mesure n°3 (Annexe 2).  
Les médecins généralistes sont donc au cœur de ces recommandations car elles soulignent que 
« 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 »  (43).  
 
L’HAS a proposé en février 2010, dans ses recommandations sur le suivi médical des aidants 
naturels, la mise en place d’une consultation annuelle dédiée à ces derniers (Annexe 3).  
Le contenu de la consultation dédiée comporte une évaluation : 

- de l’état de santé globale de l’aidant, 
- des appareils cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel, 
- de son état de santé psychique, 
- de son fardeau dans ses composantes médico-psycho-sociales, 
- de son état nutritionnel, 
- de son niveau d’autonomie physique et psychique, 
- des éléments de prévention (calendrier vaccinal, examens de dépistage). 

 
Le médecin généraliste doit également s’assurer « du bon niveau d’adéquation entre les 
besoins de l’aidant naturel et du patient et les moyens mis en places (aides médico-sociales et 
financières). » 
Il doit proposer différentes interventions à l’aidant, « pour conserver un projet de vie adapté à 
sa situation » (44).  
  
Parallèlement à ces recommandations, beaucoup d’auteurs proposent des conduites à tenir 
envers les aidants (41,45-48).  
Mais peu de travaux ont étudié la pratique réelle des médecins généralistes auprès des aidants 
de patients déments (9).  
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1.3. Hypothèse et question de recherche : 

 
Deux ans après la proposition de la consultation dédiée par l’HAS (44), il est intéressant 
d’étudier la pratique actuelle des médecins généralistes en termes de prise en charge de 
l’aidant naturel de patient dément. Nous nous proposons d’étudier la population des médecins 
généralistes du Cher. La consultation dédiée telle qu’elle est proposée actuellement est – elle 
appliquée et applicable ? 
 
L’objectif secondaire de cette étude est de soulever les difficultés des médecins généralistes 
dans cette prise en charge complexe et de mettre en évidence les points à améliorer pour 
optimiser la prise en charge médicale de ces aidants dans les années à venir. 
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2. MATERIEL ET METHODE 

2.1. Le choix de la méthode descriptive : 

 

Il s’agit d’une étude transversale observationnelle. 

Le questionnaire est formé en grande majorité de questions fermées. Ceci afin de permettre 
une réponse rapide des médecins (Annexe 4).  

Le choix du questionnaire avec anonymisation des réponses, permet une meilleure objectivité 
des réponses du médecin interrogé. 

 

2.2. Population étudiée : 

 

Nous avons choisi d’étudier la population de médecins généralistes dans le département du 
Cher (18). 

Au total, 205 médecins généralistes ont été sollicités. La liste a été fournie par l’URPS Centre 
(d’après les listings de l’URSSAF).    

A retirer de ce total un médecin parti en retraite, un médecin en nutrition exclusive, un 
médecin qui ne fait que de l’ostéopathie, un autre qui ne fait que de la médecine légale (soit 
201 médecins). 

Ont été exclus les  médecins à exercice particulier exclusif (homéopathie, angéiologie, 
acupuncture, expertise médicale, nutrition…). 

 

2.3. Recueil de données : 

 
Chaque médecin a reçu par voie postale un questionnaire accompagné d’une lettre de 
présentation (Annexe 5) . 
L’anonymisation des questionnaires et le soutien logistique a été réalisé par l’URPS Médecins 
Libéraux de la région Centre.  

Les questionnaires ont été envoyés le 22 Février 2012. 

Une relance téléphonique a été réalisée du 15/03/2012 au 27/03/2012 pour augmenter le taux 
de réponse. Le dernier questionnaire a été  reçu le 19 Avril 2012. 
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2.4. Analyse : 

 
Les données ont été saisies sous le logiciel Microsoft Office Excel 2010. 
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3. RESULTATS 

3.1. Portrait du médecin généraliste : 

3.1.1. Age et sexe : 

 

Au total, 118 médecins ont répondu et retourné le questionnaire, soit un taux de réponse de 
59%. 

Parmi les médecins généralistes interrogés, 50% (n=59) avaient plus de 55ans, 46,6% avaient 
entre 35 et 55ans, 3,4% avaient moins de 35ans.  

67,8% des médecins interrogés étaient des hommes (n= 80), 15,2% étaient des femmes 
(n=18), 17% des médecins n’ont pas répondu à cette question (n=20). 

 

3.1.2. Mode d’exercice : 

 

39% des médecins interrogés exerçaient en milieu rural, 24.6% en semi-rural, et 34.7% en 
milieu urbain. 

60,2% des médecins exerçaient en cabinet individuel, 19,5% (n=23) travaillaient  au sein 
d’une EHPAD et seul un médecin avait une activité hospitalière. 

 20,3% (n=24) des médecins ont reçu une formation en gériatrie ; un des médecins la 
qualifiait de « partielle ». Il s’agissait pour trois d’entre eux de formation « non diplômante », 
à type de FMC. 

Un des médecins décrivait le fait qu’il avait reçu sa formation en gériatrie dans le cadre de son 
rôle de médecin coordonnateur d’EHPAD. 

 

3.2. Suivi de patients déments : 

 

93% des médecins interrogés suivaient des patients déments au domicile, et parmi eux un seul 
n’avait pas de contact avec l’aidant principal de ses patients. 

L’échelle de Zarit était connue par 21% des médecins. 50% des médecins ayant une formation 
en gériatrie connaissaient cette échelle (n=12) contre 14% des médecins sans formation 
(n=13). 
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 Parmi les médecins connaissant cette échelle, 28% utilisaient le Zarit, soit moins de 6% (n=7) 
des médecins interrogés. Il s’agit d’un tiers des médecins ayant une formation en gériatrie 
(n=4), et 23% des médecins sans formation (n=3). 

 

3.2.1. Médecin référent de l’aidant et du patient dément : 

 

77%  des médecins généralistes ont mis en évidence une détérioration de l’état de santé de 
l’aidant depuis qu’il a pris en charge son parent dément. 

Ils sont 96% de praticiens à discuter des difficultés que peut rencontrer l’aidant dans son rôle 
auprès du patient malade. 

Les occasions où étaient abordées ces difficultés  sont décrites par la figure n° 1. 

 

 

Figure n°1 : Occasions de prise en charge de l’aidant 

 

Deux médecins n’abordaient les difficultés que pouvait rencontrer l’aidant que « si 
problème », ou « avec le temps ». 

L’organisation des consultations de prise en charge de l’aidant est illustrée par la figure n°2. 
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Figure n°2 : Organisation de la prise en charge de l’aidant 

 

Le sujet le plus abordé par les médecins était l’état de santé psychologique (84,8%), la 
prévention de maladies est abordée une fois sur quatre lors de ces consultations, comme 
l’illustre la figure n°3. 

 

 

Figure n°3 : répartition des thèmes abordés avec l’aidant 
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Les médecins ont toujours informé à 31,2%, souvent à 57,8%, rarement à 9,2% et jamais à 
0,9% les aidants sur la démence et l’évolution de la maladie de leur proche  (non répondant à 
0,9%). 

La majorité des médecins généralistes interrogés (96%) donnaient des informations sur les 
aides disponibles pour la prise en charge du patient dément.  

Ils étaient 73% à orienter l’aidant vers une association, psychologue ou groupes de formation. 

Pour les médecins qui ne conseillaient pas cette prise en charge spécifique, les raisons en 
étaient diverses : 

- Pour 5 médecins, elles étaient liées au médecin généraliste par « manque de temps », 
« manque d’information », « ne connaît pas d’association ni de groupe de formation ». 

- Pour 4 médecins les raisons étaient en rapport à la situation géographique : « pas de prise 
en charge dans le secteur », « manque de structures proches », « absence de possibilité en 
milieu rural ». 

- Pour 7 médecins les causes étaient liées à l’aidant lui-même : « déni de la charge liée à 
son rôle d’aidant, ne semble pas prêt à accepter », « difficultés de l’aidant pour se 
libérer », « ils n’ont souvent pas le temps », « refus de l’aidant », « la plupart du temps 
sans résultat ». 

 

3.2.2. Médecin référent du patient dément mais pas de 
l’aidant : 

 

Un peu plus de la moitié des médecins généralistes (56%) suivaient des patients déments sans 
être le médecin de l’aidant. 

Quand ils n’étaient que le médecin référent du patient dément, 77% des médecins généralistes 
avaient pris contact avec  l’aidant.  Ils ne communiquaient pas avec son médecin référent ; 
seuls six praticiens (9%) le prévenaient de sa situation d’aidant. 

Un des médecins estimait qu’ « en général, c’est l’aidant qui l’informe ». 

 

3.3. Médecin référent de l’aidant mais pas du patient 
dément : 

  

55% des médecins interrogés suivaient des aidants de patients Alzheimer qu’ils ne 
connaissaient pas. 
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La totalité d’entre eux apprenaient de leurs patients eux-mêmes qu’ils étaient aidants d’un 
proche dément.  

Un seul généraliste a été également informé par le médecin référent d’un patient dément. 

Deux autres ont reçu un courrier du médecin spécialiste pour certains patients un courrier du  
les informant de leur rôle d’aidant.  

L’ensemble des aides proposées aux aidants par leur médecin généraliste référent est décrit 
dans la figure n°7. 

 

 

Figure n°4 : Répartition de proposition d’aide par les médecins généralistes  

 

Un des médecins ne proposait « rien », un autre une simple « écoute », et un dernier proposait 
des aides « en fonction de ce qu’il demande ». 
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4. DISCUSSION 

4.1. Méthode : 

4.1.1. Validité interne: 

4.1.1.1. Biais de sélection : 

 
Le recrutement des médecins interrogés s’est fait à partir de la liste complète des médecins 
généralistes du Cher (liste fournie par l’URSSAF). 
Néanmoins, dans la mesure où cette enquête est basée sur le volontariat, les médecins les plus 
sensibilisés à la prise en charge médicale des aidants ont répondu plus volontiers au 
questionnaire. 

Il y a eu 59% de réponses, ce qui est plutôt un bon résultat comparativement à d’autres études 
comme l’étude de Langeron (38,46% de réponses) ou celle de Huguet (7,5%) (49,50).  

 

4.1.1.2. Biais de déclaration : 

 
L’utilisation d’un questionnaire anonymisé comme méthode de recueil a permis d’obtenir des 
réponses plus objectives. Les médecins interrogés sur leur pratique n’avaient pas à répondre à 
un interlocuteur. 
Il s’agissait d’une enquête déclarative sur la pratique des médecins généralistes. Le recueil de 
données objectives à partir du dossier des patients aurait permis d’avoir un meilleur niveau de 
preuve. 

Plusieurs items du questionnaire ont été mal formulés et donc mal compris par les médecins 
interrogés.                                                                                                                                     
A la question 2.1.3 (annexe 4), concernant le rythme de consultations pour l’aidant, les réponses 
proposées étaient « dès le début du diagnostic », « à l’occasion de l’aggravation de la 
démence », ou « autre ». Par la réponse « dès le début du diagnostic », on pouvait comprendre 
que la prise en charge de l’aidant se faisait tout au long du suivi du patient dément, et 
impliquait donc obligatoirement la réponse « à l’occasion de l’aggravation de la démence ». 
Certains médecins ont donc coché les 2 cases, d’autres seulement la première, d’autres encore 
ont coché les trois cases avec pour commentaires « à chaque consultation » ou encore 
« chaque fois que possible ». Il était donc difficile d’interpréter les résultats car toutes ces 
différentes réponses pouvaient correspondre à une même pratique. 

Certains médecins, qui déclaraient ne pas connaître l’échelle Zarit, n’ont pas répondu à la 
question 2.1.7 (annexe 4). Il s’agissait de connaître les thèmes abordés au cours de la prise en 
charge des aidants et non pas des thèmes de l’échelle Zarit comme ont pu le penser les 
praticiens ayant mal répondu. La question aurait dû être plus précise. 
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Il était difficile d’interpréter les résultats de la question 2.1.10 (annexe 4), puisque celle-ci 
regroupait la proposition de plusieurs types d’aides. Il aurait été plus intéressant de détailler 
quel type d’aide en particulier les médecins généralistes proposent à leurs patients, comme 
nous l’avons fait à la question 3.3 . 

Les questions 2.1.1 et 3.1 auraient dû être posées autrement ou complétées par une question 
sur la proportion de patients aidants ou déments suivis seuls. Ainsi nous aurions pu estimer la 
fréquence de la prise en charge de patients déments et de leurs aidants par les médecins de 
l’échantillon. 

 

4.1.2. Validité externe : 

 

L’échantillon des médecins ayant répondu au questionnaire avait les mêmes caractéristiques 
(âge, sexe) que la population des médecins du Cher, selon les données de la sécurité sociale. 
50% des médecins interrogés ont plus de 55ans, contre 49,5% dans le Cher. 18.4% des 
médecins interrogés sont des femmes, versus 20,2% dans le Cher (51).  

Les médecins du Cher sont plus âgés que la moyenne nationale (43,9% de plus de 55ans). La 
proportion de femmes dans ce département est moindre qu’en France en général (28.2% de 
femmes) (51).  

39% des médecins interrogés exerçaient en milieu rural comparativement aux données de 
l’INSEE qui répertorie 28% de praticiens ruraux dans le Cher en 2010 (52).                                      
On peut expliquer cette divergence de résultats par un manque de précision dans notre 
questionnaire. En effet, l’INSEE définit l’unité urbaine comme étant « une commune ou un 
ensemble de communes présentant une zone de bâti continu qui compte au moins 2000 
habitants » (53). Les médecins interrogés ont eu le choix entre lieu d’exercice « urbain », 
« semi-rural », ou « rural », sans indication du nombre d’habitants de leur commune. 

Le Cher est un département rural comme la région Centre en général avec  86% de bassins de 
vie ruraux (54).  

Pourtant les médecins libéraux du département exercent plutôt en zone urbaine (55).  

La tendance est à la baisse de la démographie médicale en rural (55), entraînant une 
augmentation de la charge de travail pour les médecins restants, vieillissants.  

Ils ont donc moins de temps à accorder aux prises en charge médicales difficiles et 
chronophages.  

20% seulement des médecins ont reçu une formation spécifique en gériatrie ou intervenaient 
en EHPAD, ce qui aurait pu les sensibiliser au problème de prise en charge de la démence et 
des aidants. En effet, la formation médicale peut améliorer les performances des médecins et 
les résultats sur la santé des patients (56).  
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La plupart des médecins estiment leurs connaissances insuffisantes sur les démences (9) et sont 
prêts à se former (57).  
  

4.2. Reconnaissance de l’aidant en tant que patient ? 

4.2.1.  Médecin Généraliste de la dyade aidant-patient: 

 

Le médecin généraliste n’avait aucune difficulté à identifier l’aidant et à communiquer avec 
lui (109 médecins sur 110 dans notre étude). On peut rapprocher ces données d’autres études. 
95% des médecins cherchaient l’aide d’un proche de patient Alzheimer, indispensable pour le 
maintien à domicile (58).  

En effet, il s’agissait en majorité de la famille proche, conjoint ou enfant, vivant pour la 
plupart au domicile du patient ou à proximité (4).  
C’est ainsi que la  majorité des aidants étaient suivis par le même médecin généraliste que 
leur parent dément (49,59). Les médecins interrogés qui suivaient la dyade aidant-patient se 
disaient plus investis dans la prise en charge, le principal bénéfice pour l’aidant étant la 
connaissance approfondie par le médecin de la situation. 
Ceci permettait une meilleure prise en charge de l’aidant puisque le médecin connaissait 
l’histoire du couple patient/aidant (60).  
 
Les difficultés de l’aidant étaient plus souvent abordées lors des consultations pour le dément 
(65,7%), réalisées en présence du couple aidant-patient. 
Pourtant cette prise en charge n’est pas idéale. L’étude REMEDE met en évidence des 
difficultés de prise en charge de la dyade aidant-patient liées au temps que cela prend (81% 
des médecins interrogés)  (58).  
La relation dyadique peut aussi freiner l’expression libre des trois intervenants, faisant 
évoquer la notion de censure (61). Aidants et médecins peuvent être gênés à l’idée d’évoquer 
les difficultés de l’accompagnement devant le malade.  
Quand l’aidant était pris en charge seul, c’est au cours de consultations pour d’autres motifs 
pour 62% de nos médecins interrogés. Ceci diminue le temps passé à parler spécifiquement de 
son rôle d’aidant et de ses conséquences. 
 
Il est donc important d’intégrer un temps d’évaluation de l’aidant, comme l’ont évoqué les 
aidants et médecins interrogés par Fribault (57). Une consultation de la dyade aménagée en 
temps séparés est en effet la meilleure option pour offrir une prise en charge de qualité à 
l’aidant, permettant une expression libre des deux interlocuteurs (62).  
 
 Il est indispensable, selon les médecins, d’identifier l’aidant. Mais est-il considéré comme 
partenaire de soins ou comme patient ? 
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Nos résultats montraient que les médecins interrogés communiquaient presque 
systématiquement avec l’aidant (99%), et qu’ils abordaient les difficultés du rôle d’aidant 
dans les mêmes proportions (96%). 
Selon Fribault, le suivi de l’aidant était indissociable du patient dément pour deux tiers des 
médecins (57).  
La littérature reconnait les aidants comme patient caché, mais dans la pratique les médecins  
les considéraient comme partenaire de soins (9). 53% des médecins ne porteraient pas attention 
à l’état de santé et de fatigue de l’aidant (58).  
 
 

4.2.2. Médecin Généraliste de l’aidant différent de celui du 
patient : 

 

Un peu plus de la moitié (56%) des médecins interrogés suivaient des patients déments mais 
pas leurs aidants. Dans la majorité des cas (77%), le médecin communiquait avec l’aidant, ce 
qui montre l’importance du rôle de l’aidant dans la prise en charge de son parent dément. 
Seuls 9% des médecins informaient le médecin référent de l’aidant. 
L’HAS recommande tout de même que si le médecin généraliste du patient dément ne suit pas 
l’aidant, «  il l’incite à consulter son propre médecin généraliste et formalise la démarche en 
lui remettant un courrier destiné à ce dernier, dans le respect des règles déontologiques et du 
secret médical » (44).  
 
Certains médecins généralistes, même s’ils ne suivaient pas l’aidant, se préoccupaient de son 
état de santé, lui proposant leur aide ou l’incitant à consulter son propre médecin (59).  
On peut se poser la question des limites déontologiques à intervenir dans la prise en charge de 
l’aidant alors que l’on n’est pas le médecin référent de ce dernier. Il est tout de même difficile 
de ne pas répondre aux demandes de l’aidant au cours de la consultation avec le patient 
dément.  
 
Inversement, 55% des praticiens de notre étude apprenaient des aidants eux-mêmes qu’ils 
avaient en charge un proche dément dépendant. Un seul généraliste a été informé par le 
médecin référent d’un patient dément, et deux autres ont reçu un courrier du spécialiste. 
 
Le risque de cette prise en charge différente est de ne pas identifier le rôle d’aidant d’un 
patient et de ne pas lui apporter une prise en charge adaptée. 
 
Pour limiter cela, on pourrait proposer que le médecin spécialiste (gériatre, neurologue ou 
psychiatre), qui diagnostique la démence et identifie systématiquement l’aidant principal, 
envoie un courrier non seulement au médecin généraliste référent du patient dément, mais 
aussi à celui de l’aidant. 
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4.3. Evaluation des difficultés de l'aidant : 

 

Les médecins ont bien perçu l’importance de la prise en charge de l’aidant puisque 77% des 
médecins interrogés ont remarqué une altération de l’état général de l’aidant et 96% d’entre 
eux abordaient avec eux leurs difficultés. 
Ces données sont en accord avec d’autres études. Deux tiers des médecins généralistes 
interrogés estimaient que le suivi de l’aidant était indissociable de celui du patient dément (57).  
 

4.3.1. Rythme de la consultation : 

 
Dans notre étude, plus de trois médecins sur cinq (62%) prenaient en charge l’aidant dès le 
début du diagnostic de démence ou à chaque consultation. Seuls un tiers des médecins 
interrogés n’abordaient les difficultés avec l’aidant qu’au cours de l’aggravation de la maladie 
de leur proche.  
 
Les conséquences du rôle d’aidant apparaissent dès l’annonce du diagnostic, comme de 
l’anxiété (63), du stress ou de la dépression (64).  
Le risque de surmortalité des aidants existe dans les quatre années qui suivent le début de la 
maladie (65).  
Il est donc important de rappeler que la prise en charge de l’aidant doit se faire dès l’annonce 
du diagnostic de démence, mais également régulièrement tout au long de l’évolution de la 
maladie, comme le recommande l’HAS. 
Andrieu explique qu’il est nécessaire d’effectuer un suivi régulier des aidants de patients 
atteints de maladie d’Alzheimer. Sous une apparente continuité de la prise en charge à 
domicile, les besoins de la personne démente évoluent rapidement avec le temps et les aidants 
répondent différemment à ces besoins (66).  
 

4.3.2.  La consultation dédiée : 

4.3.2.1. Place de la consultation dédiée : 

 
Dans notre étude, seuls un quart des médecins  utilisaient la consultation dédiée. 
Les médecins  s’accordent sur l’utilité de cette consultation, dont l’objectif principal est de 
prendre le temps de s’intéresser aux problèmes spécifiques de l’aidant (59).  
Cette opinion positive est nuancée par le problème d’organisation de cette consultation, et non 
par son intérêt. 
 
En effet, dans les commentaires de notre étude, comme dans la littérature (9, 67), plusieurs 
médecins évoquaient le problème du manque de temps pour organiser une bonne prise en 
charge de l’aidant.   
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Or, les consultations dédiées sont plus longues que les consultations classiques (68).  
 
Il pourrait être utile d’utiliser un outil informatique spécifique à la prise en charge de l’aidant, 
permettant ainsi de donner un cadre précis à suivre pour le médecin généraliste au cours de sa 
consultation dédiée. Ceci pourrait permettre également d’intégrer plus activement l’aidant, 
afin qu’il prenne conscience des conséquences de son rôle, et lui faire plus facilement 
accepter des aides. 
Il serait également intéressant d’étudier une rémunération adaptée à cette prise en charge 
spécifique, lourde et chronophage (68).  
 
Certains médecins interrogés dans notre étude estimaient également que l’aidant « a des 
difficultés pour se libérer », et ne peut ainsi participer activement à ses propres soins. 
En effet, 45% des aidants affirmaient ne pas avoir assez de temps pour eux (69). Dans l’étude 
PIXEL, 41% des conjoints et 28% des enfants déclaraient ne plus avoir aucun temps libre. Un 
aidant familial sur cinq est obligé de différer voir renoncer à une consultation, une 
hospitalisation ou un soin par manque de temps. Lorsqu’il s’agissait du conjoint, l’accès aux 
soins était encore plus limité (4).  
 

4.3.2.2. Contenu de la consultation : 

 
Les résultats de notre étude montraient que les médecins abordaient en priorité les troubles 
psychologiques et la charge ressentie. Les difficultés financières n’étaient abordées que chez 
la moitié des médecins et la prévention des maladies qu’une fois sur quatre. 
On retrouve des résultats similaires dans d’autres travaux. Seuls deux médecins sur trente 
évoquaient la possibilité que les aidants puissent souffrir de troubles cardio-vasculaires ou de 
pathologies organiques du fait de leur rôle. Un seul médecin citait le risque de 
décompensation de pathologie préexistante (57).  
 
Les médecins connaissent mal les pathologies dont peuvent souffrir les aidants. 
Les aidants passent beaucoup de temps à prendre soins de leur proche (4). Cette charge de 
travail entraine une diminution de leur temps libre (4,24,11), les isole de leur entourage et est 
source de conflits familiaux(11). Ils sont souvent obligés de réaménager leur temps de travail, 
entrainant une diminution de salaire(4).  
Les conséquences sur leur état de santé sont très largement décrites dans la littérature : 
troubles du sommeil (18,19),  stress (10,14,20), anxiété et dépression(13-17), avec une augmentation 
de consommation de médicaments tels que psychotropes, antidépresseurs, ou somnifères (4) . 
Les aidants ont également un risque plus important de développer une hypertension artérielle 
(21), une maladie coronarienne (70), ou des pathologies infectieuses liées à une baisse des 
défenses immunitaires (22,23, 71).  
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L’HAS propose pourtant : 
- d’être attentif à l’état psychique de l’aidant, son état nutritionnel, son niveau 

d’autonomie physique et psychique 
- de vérifier les éléments de prévention, tels que le calendrier vaccinal, la planification 

des examens  de dépistage usuels 
- de conduire une évaluation des appareils cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel 
- de s’assurer du bon niveau d’adéquation entre les besoins de l’aidant naturel et ceux 

du patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et financières) (44) 
 
Préoccupés avant tout par le suivi des soins et le maintien de la qualité de vie du malade, les 
aidants négligent leurs propres besoins de santé, et tardent à les exprimer auprès des 
médecins. 
Il est donc important de former les médecins sur les risques encourus par le rôle d’aidant de 
patient dément. Ils peuvent ainsi être plus vigilants sur l’état de santé de ce dernier. 
Un aidant en bonne santé permet un meilleur soin et un maintien à domicile plus long du 
patient dément.  
  

4.3.3. Utilisation du Zarit :  

 

L’échelle de Zarit est la plus communément utilisée pour l’évaluation du fardeau des aidants. 
Pourtant, dans notre étude elle était très peu connue et utilisée par 6% des médecins 
interrogés. 
Ce que confirment d’autres travaux. Aucun des  médecins interrogés ne connaissaient d’outil 
de dépistage du fardeau de l’aidant (57) . Les médecins délaissent majoritairement les échelles 
(59).  
 
La connotation péjorative de son appellation et l’impact négatif ressenti par les aidants et par 
les médecins sont un frein à sa réalisation (59). Ce qui pourrait biaiser le score du fardeau (72).  
Pourtant, il existe plusieurs aspects positifs de l’aide exprimés par les aidants comme par 
exemple la satisfaction du travail de soins, la satisfaction de vie (73), le bénéfice personnel ou 
l’enrichissement de l’accomplissement personnel (74,75).  

Le vécu positif des aidants n’est pas rare. L’enquête HID (Handicap Incapacité Dépendance) 
réalisée par l’INSEE en 1999 interrogeait des aidants sur les conséquences de l’aide. Les 
résultats retrouvaient : 

- Aucune conséquence dans près de la moitié des cas 
- Un impact exclusivement négatif dans seulement 23% des cas 
- Un impact exclusivement positif dans 21% des cas 
- Un impact négatif et positif dans 10% des cas (7).  

 
Il paraît utile pour la prise en charge des aidants de mettre en valeur les impacts positifs de 
l’aide afin de les soutenir dans leur rôle. 
Pour améliorer ce constat, on pourrait imaginer l’intégration des aspects positifs de l’impact 
de l’aide dans des questionnaires d’évaluation. 
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On peut avancer une autre hypothèse de non-utilisation de cette échelle. 
Le Zarit comprend vingt-deux items (Annexe 1). Sa réalisation peut allonger la durée de 
consultation alors que les médecins se plaignent de ne pas avoir assez de temps (9).  
Cette échelle est qualifiée d’ « outil lourd »  à réserver aux cas particuliers (76).  
Elle est pourtant recommandée par la HAS pour le suivi sanitaire des aidants, ainsi que 
d’autres échelles comme la GDS pour le dépistage de la dépression, ou l’échelle d’anxiété 
d’Hamilton (44).  
Selon une étude menée par l’INPES en 2003, environ 65% des médecins généralistes 
interrogés n’utilisent aucune échelle ni test en consultation (77).  
L’absence de connaissance de l’échelle, le doute de son utilité, le manque de temps et le 
manque de formation à leur utilisation sont des obstacles cités par les médecins généralistes à 
l’utilisation de tests ou d’échelles d’évaluation (78).  
 
Pour faciliter son utilisation, le questionnaire de dépistage du fardeau pourrait être réalisé 
dans le cadre de la consultation mémoire, et les résultats communiqués au médecin généraliste 
de l’aidant. Ceci  permettrait de donner une ligne de conduite à sa consultation avec ce 
dernier, et cibler l’action sur les domaines où la souffrance semble la plus importante. 
 
Dans le département du Cher, le questionnaire de Zarit est proposé systématiquement lorsque 
les familles font une demande d’inscription sur la liste des EHPAD auprès de la CDEG. 
La CDEG18 (Coordination Départementale des Etablissements Gériatriques du Cher) est un 
réseau créé par, et pour les établissements gériatriques du Cher. Elle a pour objectif 
d’informer, de simplifier les démarches et d’améliorer la gestion des listes d’attente. Elle 
regroupe plus de 3000 lits sur les 4000 du département. Actuellement la réalisation du Zarit 
permet d’apporter aux commissions d’admission des établissements un indicateur 
supplémentaire et pertinent de choix entre plusieurs dossiers (79).  
Les résultats du questionnaire pourraient être envoyés au médecin généraliste référent de 
l’aidant qui a rempli le Zarit. 
 
 

4.4. Difficultés de la prise en charge de l'aidant: 

4.4.1. Méconnaissance par l'aidant de l'évolution de la maladie : 

 

Dans notre étude, on a pu constater que les médecins estimaient donner souvent (à 57.8%), 
voire toujours (31.2%) des informations à l’aidant sur la démence et son évolution. 
 
Les médecins généralistes considèrent qu’il s’agit d’un élément primordial dans la prise en 
charge de l’aidant (57).  
Pourtant, les aidants considèrent l’information insuffisante et aimeraient disposer 
d'informations plus scientifiques de la part des médecins, sur la nature et l'évolution de la 
maladie elle-même (4,80).  
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Donner des informations sur la maladie permet au malade et à sa famille de planifier leurs 
avenirs respectifs et induit un engagement dans le temps entre les différents acteurs (81). 
En augmentant le niveau d’information d’un patient au sein d’une relation avec son médecin, 
on assiste à une augmentation de son implication dans la prise en charge (82).  
Des bénéfices médicaux directs pour l’aidant sont notés en parallèle d’une information 
adaptée. Un aidant possédant un fort niveau de connaissance de la maladie d’Alzheimer 
présente une diminution du risque de dépression et un sentiment accru de compétence, malgré 
une augmentation de son anxiété (83). De plus, des informations d’ordre éducationnel 
permettent de diminuer le fardeau des aidants (84).  
On peut donc comprendre l’importance du champ informatif à dispenser aux aidants. 
 
Ce défaut d’information peut s’expliquer par le manque de connaissance des médecins sur la 
maladie, par le manque de temps du praticien, ou par l’absence de demande de la part de 
l’aidant (59).  
 
 

4.4.2. Difficultés d’acceptation de la maladie et des aides par 
l’aidant : 

 

Dans les commentaires de notre étude les médecins notaient un déni ou un refus d’aide de 
l’aidant : "déni de la charge liée à son rôle d'aidant, ne semble pas prêt à accepter", "refus de 
l'aidant". 
 
Il s’agissait d’une des difficultés citée par des médecins généralistes interrogés sur leur prise 
en charge des aidants de patients déments (57).  
 
L’annonce de la maladie d’Alzheimer ou d’une démence apparentée va bouleverser le 
quotidien et les projets de vie de l’aidant. Cette maladie fait peur, elle est associée à un déclin 
inexorable du patient, avec la perte de ses facultés intellectuelles, et à une dépendance de plus 
en plus importante. 
L’aidant doit faire le « deuil »  de son parent tel qu’il l’a connu avant sa maladie. 
Selon Elisabeth Kübler-Ross (85), ce deuil comporte 5 étapes : 

- le choc, le déni 
- la colère 
- le marchandage 
- la dépression 
- l’acceptation. 

 
Toutes ces étapes ne sont pas obligatoires, mais tant que l’aidant n’est pas dans la phase 
d’acceptation, toutes ces réactions peuvent entrainer un rejet de l’aide. 
Les aidants ont du mal à parler de leurs difficultés avec leur médecin. Ils ont le sentiment que 
prendre en charge un parent dément est de leur devoir et qu’ils doivent se débrouiller seul (86).  
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De plus, selon Thomas, « demander de l’aide est une chose compliquée pour eux car cela 
vient confirmer l’idée qu’ils sont peut-être fragiles »  (87).  
 
Le médecin doit évaluer régulièrement les capacités du malade et de son entourage à 
comprendre les informations qu’il a à leur fournir. L’acceptation de la maladie et des aides 
peut prendre du temps, et est variable selon les individus. Elle doit donc être répétée.  
 
Il est donc important que le généraliste puisse se reposer sur les réseaux gérontologiques pour 
l’aider à informer, accompagner et soutenir l’aidant. 
 

4.4.3.  Pluridisciplinarité : connaissance et disponibilité des 
différentes structures : 

4.4.3.1.  Manque de connaissance des structures : 

 
Les médecins interrogés dans notre étude donnaient largement des informations sur les 
différentes aides humaines et financières,  à 96% quand le médecin prenaient en charge le 
couple aidant-aidé, et à 72,3% quand le médecin prenait en charge l’aidant seul.   
Les médecins généralistes orientaient peu les aidants vers une association (18,5%), ou vers 
une prise en charge psychologique (46,1%). 
Parmi les médecins ne proposant pas ces aides, certains ont répondu ne pas en connaître, ou 
ne sachant pas où les envoyer. 
 
D’autres travaux retrouvent ce défaut de proposition d’aide. 
Quand on les interroge sur leur connaissance des structures d’aides aux aidants, les médecins 
en citent très peu spontanément (57).  
7% des aidants se voyaient proposer une formation, 20% une association, 3% étaient orientés 
vers un groupe de parole (49).  
Un médecin sur deux seulement avait recours à une association ou aux services sociaux .Ils 
explicitaient ces difficultés par un manque de temps, de connaissances et d’informations (50).  
 
Les domaines qui leur paraissent « annexes » (administratif, juridique, financier et social) sont 
mal connus des médecins (58,88); ils sont néanmoins demandeurs de listes et coordonnées des 
services sociaux, aides diverses et associations (58).  
 
De nombreuses interventions psychosociales sont pourtant proposées notamment par l’HAS et 
ont été étudiées sur leur efficacité à améliorer la qualité de vie des aidants (44).  
On peut citer les structures de répit (accueil de jour, accueil temporaire), les interventions 
centrées sur l’aidant (groupes de paroles, interventions psycho-éducatives, psychothérapie). Il 
existe malheureusement une grande variabilité des méthodologies et critères de résultats pour 
mesurer l’efficacité de ces mesures. Ces interventions ont néanmoins une efficacité modeste 
sur certains critères comme le fardeau (89), la dépression (72,90), l’anxiété (91), le bien-être de 
l’aidant ou encore un recul d’institutionnalisation du patient dément (92-94).  
Du fait de la grande hétérogénéité des caractéristiques des aidants, des patients déments, et de 
la nature de la relation dyadique, les interventions à proposer doivent être variées, prolongées. 
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Elles doivent impliquer les personnes malades et leurs aidants,  et être réévaluées pour 
s’adapter aux besoins des aidants familiaux qui évoluent dans le temps (25,94-96).  
 

4.4.3.2. Disponibilité des structures : 

 
Parmi les raisons pour lesquelles certains médecins de notre étude n’orientaient pas les aidants 
vers des prises en charge spécifiques, on retrouvait la notion de « manque de 
structures proches», notamment une « absence de possibilité en milieu rural ». 
 
Ces résultats sont retrouvés également dans la littérature. Le manque de structures et de 
personnels formés étaient un des obstacles les plus cités par les médecins généralistes (57).  
Selon la fondation Médéric Alzheimer, 66% des médecins généralistes libéraux connaissent 
au moins une structure médico-sociale dans leur environnement mais 75% d’entre eux se 
plaignent de l’insuffisance des dispositifs en général (67).  
 
Le rapport de Cécile Gallez à l’OPEPS (Organisation Parlementaire d’Evaluation des 
Politiques de Santé) en 2005, notait déjà des disparités géographiques très importantes dans la 
structuration du diagnostic, de la coordination et de la prise en charge médico-sociale de la 
démence (98).  
Le délai moyen pour obtenir une consultation dans un CMP (Centre Mémoire de Proximité) 
en 2004 était de 60 jours, mais supérieur à 120 jours pour un quart des centres, pouvant aller 
jusqu’à 200 jours dans les régions les moins dotées.                                                                 
La DGAS (Direction Générale Adjointe des Solidarités) en 2004, avait répertorié 504 CLIC 
(Centres Locaux d’Information et de Coordination), soit 5,48 par département. En moyenne 
on dénombrait 0,13 CLIC pour 1000 habitants de plus de 75 ans, avec un minimum de 0,02 
pour 1000 et un maximum de 0,70 pour 1000 selon les régions (98).  
Pour les accueils de jour (263 centres et 1096 places), il y avait une moyenne de 4,85 places 
pour 1000 personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer, avec un minimum de 0,07 places 
pour 1000 patients déments et un maximum de 34,94 places pour 1000. 
Le taux d’équipement moyen en hébergement temporaire (HT) était de 11,69 lits pour 1000 
malades (8590 lits d’HT en national) avec un minimum de 3,60 lits pour 1000 et un maximum 
de 24,12 pour 1000 dans certaines régions. 
 Il existe également un déficit de professionnels pour le maintien à domicile, et une grande 
disparité des médecins spécialistes (neurologues, psychiatres, neuropsychiatres) en fonction 
des régions (98).  
 
C’est pour combler ce déficit que le plan Alzheimer 2008-2012, a programmé le 
développement de structures de prise en charge des patients atteints de démence et de leurs 
aidants (Annexe 6).  
 
En 2010 la fondation Médéric Alzheimer fait un état des lieux des dispositifs de prise en 
charge et d’accompagnement de la maladie d’Alzheimer sur le plan national. On note une 
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augmentation du nombre de Centres Mémoires (réduisant le délai d’une première 
consultation), des structures de répit, le développement des centre de coordination comme les 
CLIC et la création d’un nouveau dispositif : les MAIA (Maisons pour l’Autonomie et 
l’Intégration des malades d’Alzheimer)  (99).  
Les MAIA ont été créées dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012 (mesure n°4), en tant 
que structures expérimentales dans 17 départements en France, dont le département du Cher 
avec une MAIA créée à Vierzon (Annexe 7).  
 
Ainsi l’offre devient plus importante et de plus en plus variée, mais il y a encore trop de 
disparités inter-régionales. Le Cher offre de nombreux lieux d’information ou de coordination 
gérontologiques (comme les CLIC), puisque qu’il existe 1 lieu pour moins de 4 000 habitants 
de plus de 75 ans, versus 1 lieu pour 5 500 en France. 
Concernant les Accueils de jour, le Cher offre moins de 16 places pour 10 000 personnes de 
plus de 75 ans (versus 18 places pour 10 000 en France). 
Le Cher est dans la moyenne nationale avec 97 à 119 places d’hébergement temporaire pour 
1000 personnes de plus de 75ans (99).  
Concernant l’aide spécifique aux aidants, elle a été historiquement mise en place par 
l’association France Alzheimer. Au fil du temps, d’autres structures (associations, caisse de 
retraite, lieux d’information, consultations mémoire) se sont investies dans l’organisation 
d’activités pour les aidants (formation, soutien psychologique, groupe de parole…). 
L’association France Alzheimer existe dans le Cher. Elle offre des permanences dans diverses 
structures du département, organise des formations pour les aidants, des groupes de paroles et 
propose même l’intervention d’un psychologue si l’aidant en fait la demande (100).  
Les centres mémoires du Cher développent également des interventions autour de l’aidant 
(formation, psychologue…). 
Les dispositifs médico-sociaux de soutien aux patients déments et leurs aidants existent dans 
le Cher. 
Il semblerait qu’une information des médecins généralistes sur les différentes structures et 
aides possibles (associations de familles, accueil de jour, hébergement temporaire, CLIC, 
MAIA) par secteur, expliquant leur rôle soit nécessaire. On pourrait imaginer que ces 
informations soient regroupées dans un même annuaire, et mises à jour régulièrement. 
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5. CONCLUSION 

 

Les médecins généralistes du Cher sont bien conscients de l’importance de la prise en charge 
de l’aidant de patients atteints de maladie d’Alzheimer ou d’autres démences apparentées. 

L’aidant reste bien souvent un patient caché. Dans la pratique le médecin généraliste le 
considère comme un partenaire de soins pour le maintien à domicile du patient dément. 

Si les praticiens soulèvent largement les difficultés de l’aidant dans son rôle auprès du parent 
malade, aujourd’hui la prise en charge n’est pas optimale. La consultation dédiée telle qu’elle 
est proposée par l’HAS aujourd’hui est très peu utilisée. 

Les médecins n’ont pas pris en considération toutes les conséquences sur la vie de l’aidant de 
son rôle auprès du patient dément. Ils manquent d’informations sur les structures à lui 
proposer. Ils n’ont pas assez de temps et d’outils adaptés pour cette prise en charge difficile et 
multidisciplinaire. On assiste à un exercice encore trop isolé avec un manque de 
communication entre les différents acteurs professionnels. 

Pourtant le médecin généraliste se trouve au cœur de la prise en charge du patient atteint de 
démence et de son entourage. Il connaît l’environnement culturel, familial, social de ses 
patients. Il est donc le mieux placé pour dépister un éventuel épuisement de l’aidant et mettre 
en place des aides adaptées à chaque situation particulière. 

Bien qu’étant l’interlocuteur privilégié de l’aidant, le médecin généraliste ne peut pas remplir 
ce rôle seul. En effet, la prise en charge de l’aidant est vaste, aussi bien médicale que psycho-
sociale. Il doit pouvoir se faire aider par d’autres professionnels, ou des structures spécifiques 
pour l’aidant. 
 
Actuellement, les dispositifs d’aides se sont multipliés et diversifiés, sans réelle coordination 
entre les intervenants. Cette complexité peut desservir aussi bien les patients que les 
professionnels qui ne savent pas à qui s’adresser. 
 
Pour cela, le plan Alzheimer 2008-2012 veut renforcer la coordination entre tous les 
intervenants. Il prévoit la création d’une porte d’entrée unique (MAIA) et la mise en place de 
professionnels coordonnant les interventions médicales et sociales, les « case manager ». Le 
médecin généraliste sera leur principal interlocuteur. (Mesures 4 et 5 du plan Alzheimer 2008-
2012). Ces mesures sont actuellement toujours en expérimentation. 
 
A partir de ces constats plusieurs axes de réflexion semblent intéressants à étudier. Une 
première proposition pourrait être de définir une consultation dédiée plus  adaptée aux attentes 
des patients et aux contraintes de la pratique des médecins. 

 Secondairement il serait intéressant de renforcer la collaboration des médecins généralistes 
avec le secteur médico-social dédié à la prise en charge de la démence : créer par exemple des 
outils comprenant le listing des aides et structures disponibles dans leur secteur. 
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 Enfin une étude pourrait explorer l’impact de ces mesures sur la pratique des médecins 
généralistes et l’efficacité sur la qualité de vie de l’aidant.   
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ANNEXES 
Annexe 1 : Echelle ZARIT 
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Annexe 2 : Mesure n° 3 du Plan Alzheimer 2008-2012 
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Annexe 3 : HAS. Suivi médical des aidants naturels. 
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Annexe 4 : Questionnaire envoyé aux médecins généralistes. 

Questionnaire : 
 

1. Votre profil de médecin généraliste : 
 
1.1 Portrait de médecin : 

 

• Age :  □ < 35ans        □  35 – 55 ans        □ > 55 ans                    •  Sexe :       □ Masculin 

                                                                                                                                  □ Féminin  
 
• Lieu d’exercice :  

    □ Urbain     

    □ Semi-rural          

    □ Rural    
 
 
 
 

• Mode d’exercice :  
(Plusieurs réponses possibles)  
              □  Seul                                                                      

              □ Exercice en groupe 

              □ Activité en EHPAD   

              □ Activité  hospitalière                                                                                  

•Avez-vous reçu une formation en gériatrie ? 

                                        □ Oui                                □  Non 
 
 
1.2. Suivi de patients déments : 

 
1.2.1 Suivez-vous des patients déments hébergés à domicile ? 
 

                                       □   Oui                               □  Non 
 
1.2.2 Avez-vous des contacts avec l’aidant principal de vos patients déments ?      
 

                                       □  Oui                                □  Non 
 

2. Concernant les patients déments que vous suivez: 
 
2.1. Vous êtes le médecin référent de l’aidant : 

 
2.1.1 Avez –vous remarqué une détérioration de l’état de santé de l’aidant depuis le début des soins 
pour le patient dément ? 
                                          

                                           □  Oui                                  □  Non 
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2.1.2 Abordez –vous avec l’aidant les difficultés qu’il peut rencontrer dans son rôle auprès de 
son parent dément ? 

                                         □ Oui                                  □ Non 
 
 

2.1.3 A quel moment de l’évolution de la démence : 

1□ Dès le début du diagnostic 

2□ A l’ occasion de l’aggravation de la démence 

3□ Autre (Précisez) :  
 
2.1.4 Cette prise en charge de l’aidant se fait – elle : 

1□ Au cours de la consultation pour le patient dément 

2□ Au cours d’une consultation dédiée à la prise en charge du patient en tant 
qu’aidant 

3□ Au cours d’une consultation de l’aidant pour un autre motif 
 
2.1.5 Connaissez-vous l’échelle Zarit pour évaluer la charge ressentie des aidants ? 
 

                                          □ Oui                               □  Non 
 
2.1.6 Utilisez – vous cette échelle ? 
 

                                         □  Oui                               □ Non 
 
2.1.7 Quels sont les thèmes abordés ? : (Plusieurs choix possibles) 

1□ Charge ressentie en lien avec son rôle d’aidant 

2□ Prévention de maladies : cardiovasculaire, vaccination, dépistages (cancer 
du sein, colorectal….) 

3□ Etat de santé psychologique (dépression, anxiété, trouble du  sommeil, 
stress) 

4□ Etat de santé physique 

5□ Difficultés financières 
 
2.1.8 Donnez-vous à l’aidant des informations sur la démence et son évolution : 

   1□ Toujours            2□  Souvent                   3□ Rarement                        4□ Jamais 
 
2.1.9 Donnez-vous des informations sur les aides humaines et financières disponibles pour la 
prise en charge du patient dément : aides ménagère, centres de répit, APA… ? 
             

                                         □  Oui                            □ Non, précisez pourquoi : …. 
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2.1.10 Orientez-vous l’aidant vers une prise en charge spécifique, si besoin ? (psychologue, 
associations, groupe de formation…) 
    
                                        □  Oui                           □  Non, précisez pourquoi :….. 
 

2.2  Vous n’êtes pas le médecin référent de l’aidant : 
 
2.2.1 Suivez –vous  des patients déments aidés par des proches dont vous n’êtes pas le 
médecin généraliste référent ?  
 

                                        □  Oui                                □ Non 
 
2.2.2 Avez –vous pris contact avec l’aidant ? 
 

                                        □  Oui                                 □  Non  
 
2.2.3 Prévenez – vous leur médecin généraliste de sa situation d’aidant ? 
 

                                        □ Oui                                  □ Non 
 

3. Vous êtes le médecin référent d’un patient aidant (vous ne 
connaissez pas le patient dément) : 

 
3.1 Suivez-vous dans votre patientèle un aidant de patient dément dont vous n’êtes pas le 
médecin référent ? 
 

                                        □  Oui                                 □ Non 
 
3.2 Comment apprenez-vous qu’il est un aidant :  
 

                       1□  Par ce qu'il vous en parle spontanément 
 

                       2□ Par ce qu'il vous remet un courrier du médecin généraliste référent du                      
patient Alzheimer                 
 

                       3□ Par ce qu'il vous remet un courrier du médecin spécialiste 
                 

 
3.3 Que lui proposez –vous ?  
 

       1□ Consultation dédiée  à son rôle d’aidant         3□ Prise en charge psychologique 

            2□ Orientation vers une association                     4□ Informations sur les aides           
                                                                                             (Structures de répit, associations...)                                                      
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Annexe 5 : Courrier envoyé aux médecins généralistes  
 
 
LAUVERJAT Florence épouse Coquery                                                  A le Noyer 
Les Pradelles 18260 LE NOYER                                                              le …/… /2012 
Tel : 06 07 42 79 98 
   
  
 
Objet : réalisation d’une thèse de médecine générale 
 
 
 
                 Cher confrère, 
 
 
Médecin généraliste remplaçante dans le Cher, je réalise actuellement ma thèse de docteur en 
médecine. 
 
Le but de cette étude est de faire l’état des lieux de la pratique actuelle des médecins 
généralistes dans le département du Cher, en terme de prise en charge spécifique des aidants 
familiaux de patients atteints de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées non 
institutionnalisés.  
 
Pour cela, il me paraît utile de connaître votre pratique en acceptant de remplir le 
questionnaire ci-joint et de le ré-adresser dans l’enveloppe ci-jointe. 
 
Ce travail est réalisé avec le soutien et l’aide logistique de l’URPS Médecins Libéraux. Les 
questionnaires seront traités de manière anonyme et permettront une analyse statistique des 
résultats. 
 
Je vous remercie de votre aide précieuse et je vous prie d’agréer, cher Confrère, l’expression 
de mes salutations distinguées. 
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Annexe 6 : Mesure n°1 du Plan Alzheimer 2008-2012  
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Annexe 7 : Mesure n°4 du Plan Alzheimer 2008-2012 
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SERMENT D’HIPPOCRATE 

 
 

En présence des Maîtres de cette Faculté, 

de mes chers condisciples 

et selon la tradition d’Hippocrate, 

je promets et je jure d’être fidèle aux lois de l’honneur 

et de la probité dans l’exercice de la Médecine. 

 

Je donnerai mes soins gratuits à l’indigent, 

et n’exigerai jamais un salaire au-dessus de mon travail. 

 

Admis dans l’intérieur des maisons, mes yeux  

ne verront pas ce qui s’y passe, ma langue taira  

les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas  

à corrompre les mœurs ni à favoriser le crime. 

 

Respectueux et reconnaissant envers mes Maîtres, 

je rendrai à leurs enfants 

l’instruction que j’ai reçue de leurs pères. 

 

Que les hommes m’accordent leur estime 

si je suis fidèle à mes promesses. 

Que je sois couvert d’opprobre 

et méprisé de mes confrères 

si j’y manque. 
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Résumé :  
 
CONTEXTE : Plus de sept patients atteints de maladie d’Alzheimer sur dix vivent à domicile. Le soutien d’un 
aidant naturel est indispensable. La prise en charge d’un parent dément a pour l’aidant de lourdes conséquences 
sociales, affectives, professionnelles et des répercussions sur sa santé. L’HAS propose un suivi de la santé des 
aidants et en particulier une consultation dédiée.                                                                                              
QUESTION DE RECHERCHE : Quelle est la prise en charge actuelle des aidants naturels de patients atteints de 
démence par les médecins généralistes du Cher ?                                                                                                 
METHODE : Il s’agit d’une étude transversale observationnelle, déclarative. Le recueil de données a été fait à 
l’aide d’un questionnaire papier anonymisé envoyé à tous les médecins généralistes du Cher.                           
RESULTATS : Les médecins généralistes considèrent l’aidant comme partenaire de soins dans le maintien à 
domicile du patient dément. Les praticiens sont conscients des difficultés de l’aidant, mais la prise en charge 
n’est pas optimale. Dans la mesure du possible ils assurent un soutien, lors consultation du patient dément. Ils 
manquent de temps pour mettre en place une véritable consultation dédiée. Il faut pouvoir proposer des aides. Le 
médecin généraliste a des difficultés pour repérer les différentes structures médico-sociales dédiées à la 
démence.                                                                                                                                                            
CONCLUSION : Il est souhaitable de définir un suivi des aidants plus adapté aux attentes des patients et aux 
contraintes de la pratique des médecins. Ainsi le médecin et l’aidant pourront définir un projet en ayant 
connaissance des structures médico-sociales disponibles sur leur secteur. On peut espérer ainsi améliorer la 
qualité de vie des aidants. 
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