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HAS : Haute Autorité de Santé 
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QCM : Questionnaire à Choix Multiple  
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I.INTRODUCTION 

 

1. La maladie d’Alzheimer : définition 

La maladie d’Alzheimer est une affection neurologique chronique, d'évolution progressive, 

caractérisée par une altération cérébrale irréversible aboutissant à la mort.  

La cause de cette maladie n’a pas encore été identifiée et à ce jour elle reste incurable. 

Il existe certains facteurs de risque comme le sexe féminin ou encore les antécédents 

familiaux au premier degré.  

La prévalence de cette pathologie et des maladies apparentées progresse avec l’âge : à partir 

de 85 ans, une femme sur 4 et un homme sur 5 sont touchés. En 2013, plus de 860.000 

patients souffrent de démence type Alzheimer, dont 350.000 qui bénéficient d’une prise en 

charge ALD (affectation longue durée) de cette pathologie (1). 

 

2. Les moyens mis en œuvre 

    2.1  Le plan Alzheimer  

La maladie d’ALzheimer a été reconnue enjeu de santé public européen depuis 2008 (2). 

C’est dans ce cadre que le gouvernement a initié le plan Alzheimer 2008-2012. Celui-ci 

s’articule autour de 3 axes : santé, recherche, solidarité. L’axe santé a pours objectifs de 

développer l’aide professionnelle à domicile, créer des solutions de répit souples et innovantes 

ainsi que de proposer aux aidants des formations.  

Il a permis de mettre en place différentes structures comme : 

- Les MAIA (Maisons pour l'Autonomie et l'Intégration des malades d'Alzheimer), qui 

sont des institutions locales financées par l’état et gérées par des professionnels de santé 

coordonnant les soins et assurant le suivi au long cours des personnes âgées souffrant de la 

maladie d’Alzheimer (3)(4). 

- Les ESA (Equipe Spécialisée Alzheimer), qui font une évaluation du patient à 

domicile par une équipe pluridisciplinaire composée de psychomotriciens, ergothérapeutes, 

infirmiers ainsi que des assistantes sociales, et réalisent une douzaine de séances de 

réhabilitation à domicile dans le cadre d’une  prescription médicale.  
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   2.2  Le CLIC : Centre Local d'Information et de Coordination 

C’est une structure de proximité pour les retraités, les personnes âgées, leur entourage, ainsi 

que les professionnels de la gérontologie et du maintien à domicile (5). 

Ses missions sont d’informer, évaluer les besoins, créer un plan d’aide, et assurer dans ce 

cadre la coordination des soins et le suivi. 

Il est géré par le conseil général.  

 

2.3   France Alzheimer 

France Alzheimer est à ce jour la seule association nationale de familles reconnue d’utilité 

publique dans le domaine de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées. Elle 

possède plus de 100 antennes locales (6). 

L’un de ses premiers objectifs est de permettre à toutes les familles de trouver de l’aide et de 

se faire accompagner quelle que soit leur situation personnelle, financière ou géographique. 

Elle organise également des solutions de répit et de convivialité telles les cafés mémoires, des 

sorties culturelles, des vacances ou encore des haltes relais.  

Enfin pour les aidants il existe des journées de formation aux aidants, des groupes de paroles 

et des entretiens individuels assurés par des psychologues. 

Au cours de nos recherches nous avons été tout particulièrement en contact avec France 

Alzheimer 49. 

 

2.4  La consultation annuelle dédiée 

Elle a été mise en place par l’HAS (Haute Autorité de Santé). C’est un temps spécifique dédié 

à l’aidant, dont les objectifs sont la prévention, le repérage et la prise en charge des effets 

délétères que l’accompagnement du malade peut induire(7). 

Elle permet également le soutien de l’aidant aux diverses étapes de la maladie. 

Elle encourage un dépistage des troubles nutritionnels, psychologiques ainsi que des 

décompensations des maladies chroniques. 

  

2.5 L’allocation personnalisée d'autonomie (APA) 

Attribuée par le conseil régional en fonction du degré de dépendance du patient, c’est une aide 

financière permettant de couvrir les dépenses de toute nature pour les aides nécessaires aux 

activités de la vie quotidienne. La dépendance est évaluée selon une grille AGGIR qui 

détermine le groupe iso-ressource (GIR) dont dépend le patient. Elle est à réévaluer 

régulièrement dans une maladie évolutive comme Alzheimer (8). 
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3. L’ aidant naturel ou informel 

Dans une de ses recommandations de 2010, l’HAS reprend la définition « d’aidant naturel » 

de la charte européenne de l’aidant familial : « Les aidants dits naturels ou informels sont les 

personnes non professionnelles qui viennent en aide [ …], à une personne dépendante de son 

entourage pour les activités de la vie quotidienne. [ …] »   et préconise pour cette population 

la mise en place d’un suivi, encore mal défini vu l’absence de données nationales (9)(10). Il 

existe cependant des études internationales qui suggèrent qu’une intervention diversifiée et 

prolongée soit à privilégier (11)(12)(13)(14)(15).  

La littérature actuelle est unanime sur l’importance du rôle de l’aidant naturel dans le 

maintien à domicile du malade. Ce sont les petits gestes au quotidien qui permettent la 

sécurité et le confort du malade à domicile (16). Protéger l’aidant permet donc de protéger le 

malade et de préserver sa qualité de vie (17). Cette aide peut prendre plusieurs formes : 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. Le temps consacré au malade est 

variable, selon les disponibilités de l’aidant, de la présence d’autres personnes susceptibles de 

participer à ces tâches. Le retentissement sur l’aidant et son épuisement est souvent 

plurifactoriels tels les troubles du comportement du malade, la rapidité d’évolution de la 

maladie,…(17) 

Le maintien à domicile a plusieurs avantages : un coût moindre à la société, un confort pour le 

malade qui peut ainsi garder ses repères, et une prise en charge plus adaptée au malade. De 

plus, l’institutionnalisation est souvent vécue comme un échec par les proches d’un malade 

souffrant d’Alzheimer. Les raisons principales de cette institutionnalisation sont : 

l’épuisement de l’aidant, l’évolution de la maladie et la perte d’autonomie (18)(19). Il est donc 

important de prendre en compte les attentes de l’aidant afin de garantir la meilleure prise en 

charge du patient. 
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4. Le rôle du médecin traitant 

C’est lui qui réalise la consultation annuelle dédiée à l’aidant, et s’il n’est pas le médecin 

traitant du proche et du malade, il doit l’inviter à prendre contact avec son propre médecin 

traitant. Le médecin traitant est considéré comme l’interlocuteur privilégié de l’aidant. Alors 

que les demandes principales de l’aidant semblent être l’information (20)(21)(22)(23), la 

formation et le soutien (24)(25)(26), bon nombre de médecins traitants méconnaissent le statut 

d’aidant de leurs patients ainsi que les structures locales et nationales d’aide et de répit ou 

même la maladie (27). De nombreuses études reconnaissent pourtant l’importance du médecin 

généraliste dans le bon déroulement de cette prise en charge (13,28)(27). 

 

5. Problématique 

Des articles scientifiques ainsi que des thèses se sont attelés à démontrer ces besoins, mais 

force est de constater dans la littérature le peu d’études ayant une approche quantitative sur le 

sujet tant au niveau national que régional. De ces études, il ressort l’existence de divers outils 

(29)(30) pour assurer le suivi des aidants, tels les recommandations de l’HAS pour la 

consultation annuelle dédiée et la grille de pénibilité de Zarit, mais leur mise en pratique n’est 

pas toujours aisée (31). 

 

6. Objectifs de l’étude 

L’objectif principal de notre étude est d’identifier les caractéristique des aidants naturels, leurs 

difficultés, et leurs principales attentes envers leur médecin traitant afin d’optimiser leur prise 

en charge. 

Les objectifs secondaires sont d’évaluer la connaissance des aides existantes par les aidants, 

l’origine de leurs informations sur le sujet ainsi que les modalités de mise en pratique au 

couple aidant-aidé. 

Notre étude devrait aussi permettre de déterminer les problèmes de l’aidant sur le plan 

médical, social et humain et d’évaluer la répercussion de la maladie sur leur statut d’aidant. 
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II. METHODOLOGIE 

 

1. Type d’étude 

Plusieurs thèses de type qualitatif ayant étaient réalisées grâce à des entretiens semi dirigés, 

cette thèse sera de type quantitatif avec une étude descriptive, prospective et isolée dont le 

recueil des données a été réalisé via un questionnaire. 

 

2. Le questionnaire (annexe n°1) 

Le questionnaire est un QCM (questionnaire à choix multiple) adressé au domicile de l’aidant.  

Il compte 25 questions concernant l’aidant, le malade, les aides en place, la connaissance des 

aides et les besoins de l’aidant. 

 

3. Le recueil des données 

Nous avons recueilli les données de septembre 2013 à avril 2014. 

Le recueil des données s’est fait en nominatif  par courrier adressé à des membres de 

l’association, aidants naturels, avec enveloppe de réponse jointe à l’adresse de France 

Alzheimer 49. L’anonymisation des données avant l’analyse a été effectuée à la réception des 

courriers réponse par la secrétaire de France Alzheimer 49. 

 

4. Population source 

Le recrutement des sujets est réalisé via l’association France Alzheimer 49 : nous avons 

envoyé le QCM au domicile avec une enveloppe pré-timbrée pour le retour. 

Les coordonnées nous ont été fournies par France Alzheimer 49. 

 

5. Validation éthique (annexe n°2) 

- Auprès de France Alzheimer 49 sur l’acceptabilité du questionnaire par les aidants naturels 

- Par validation préalable du questionnaire par le comité d’éthique du CHU d’Angers. 

- Auprès des sujets acceptant de participer à cette étude via une lettre d’introduction jointe au 

questionnaire, écrite  en collaboration avec le président de France Alzheimer 49 (annexe n°3), 

présentant de manière succincte l’étude et ses objectifs, avec en pied de page une demande de 

signature pour accord de participation à l’étude. 
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6. Critères d’inclusion et d’exclusion 

 

Nous avons inclus toute personne considérée comme l’aidant naturel, acceptant de remplir 

notre questionnaire. 

Ont été exclus les aidants dont le proche est décédé, et les adhérents de France Alzheimer 

n’étant pas aidant naturel. 

 

7. Saisie et analyse des données 

La saisie des données a été réalisée sous Excel par le premier thésard et l’analyse a été 

réalisée sous épi-info dans un second temps par le deuxième thésard. 
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III. RESULTATS 

 

Sur les 327 questionnaires envoyés, nous avons reçu 186 réponses. Ont été exclues 11 

réponses car les questionnaires étaient partiellement remplis, et/ou les participants ont  précisé 

qu’ils n’étaient  pas aidant naturel. Nous avons également exclu 22 questionnaires car l’aidant 

a précisé que le patient qu’il aidait était décédé. L’analyse a donc été effectuée sur 153 

questionnaires. 

Comme le montre la figure 1, deux sous-populations d’aidants ressortent de cette étude : les 

conjoints (69,9% des cas/ n=107), qui sont en majorité des hommes (54,2%  du groupe/ 

n=58), d’une moyenne d’âge de 74 ans, retraités (84,1% du groupe / n=90), et s’occupent de 

leur conjoint atteint ayant environ le même âge (moyenne d’âge de 74 ans au moment du 

diagnostic). 

Les enfants (26,1% des cas/ n=40), qui sont surtout les filles (90% du groupe/ n=36), d’une 

moyenne d’âge de 58 ans, retraitée (35% du groupe/ n=14) ou employée (45% du groupe/ 

n=18), s’occupant de leur parent atteint, d’une moyenne d’âge de 82 ans au moment du 

diagnostic. 
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Population 

totale 

N = 153 

Conjoint(e) 

69.9% 

(n = 107) 

Fils/fille 

26.1% 

(n = 40) 

Age de l’aidant           

- 40 à 59 ans            

- 60 à 74 ans 

- 75 à 85 ans 

- >85 ans 

 

28 

49 

60 

14 

 

5 

33 

56 

12 

 

22 

14 

2 

0 

Sexe de l’aidant 

- Femme 

- Homme 

 

90 

63 

 

49 

58 

 

36 

4 

Catégorie socio professionnelle 

- Agriculteur 

- Artisan, commerçant, chef 

d’entreprise 

- profession libérale 

- cadre moyen 

- employé 

- ouvrier 

- personnel de service 

- retraité 

- chômeur 

 

2 

3 

 

2 

6 

19 

2 

4 

112 

1 

 

1 

3 

 

1 

3 

3 

1 

2 

90 

1 

 

1 

0 

 

1 

3 

14 

1 

2 

18 

Lien avec le malade 

- Conjoint/conjointe 

- Fille/fils 

- Belle fille/gendre 

- Sœur/ frère 

- Petit enfant 

- autre 

 

 

107 

40 

2 

1 

0 

3 

 

 

 

Age moyen du proche au moment du 

diagnostic  

(années) 

74 72 80 

Figure 1.Caractéristiques des aidants 
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Dans l’ensemble, les aidants se reconnaissent dans la définition HAS de l’aidant (94,1% des 

cas/ n=104). Ils s’identifient en tant que tel en majorité depuis 1 à 5 ans (Figure 2). Ils 

assurent l’ensemble des tâches de l’aidant reconnues, à l’exception de la toilette et des soins 

médicaux. (Figure 3) 

Ils ne sont par ailleurs l’aidant que d’une personne (90,1% des cas/ n=136), leur proche vivant 

dans la majorité des cas à son domicile (54,9% des cas/ n=84), en accueil de jour (43,1% des 

cas/ n=66) et/ou en EHPAD (49,7% des cas/ n=76). 

 

Figure 2.Durée depuis laquelle les aidants s'estiment comme tel 

 

 

Figure 3.Tâches assurées par les aidants 
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Les aidants souffrent principalement du manque de temps libre et de loisirs, ainsi que de 

tristesse de l’humeur et de troubles du sommeil (Figure 4). 

 

 

Figure 4.Problèmes rencontrés par les aidants 

 

Les aidants ont un bon niveau de connaissance des aides et structures de répit existantes, à 

l’exception des MAIA et de la consultation annuelle par le médecin traitant (Figure 5). Ils 

sont globalement satisfaits des aides et structures existantes (Figure 6). Leurs principales 

sources d’information sur ces aides sont les associations de soutien (58,8% des cas/ n=90). 

 

 

Figure 5.Connaissance des aides et structures de soutien par les aidants 
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Figure 6.Niveau de satisfaction des aidants concernant les aides/structures 

 

Les aidants n’estiment pas avoir de difficultés particulières à accepter les aides proposées 

(81,2% des cas/ n=112). Ils ont recours principalement à une aide pour le ménage et la toilette 

(Figure 7). 

 

Figure 7.Aides utilisées par les aidants 
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La consultation annuelle reste très mal connue des aidants (Figure 5), et bien que leur 

médecin traitant soit au courant de leur statut d’aidant (91,2% des cas/ n=139), peu des 

aidants font part d’avoir eu une proposition de mise en place de cette consultation par leur 

médecin (22,1% des cas/ n=32).  

Les aidants attendent principalement de leur médecin traitant compréhension et soutien 

psychologique, ainsi que des informations sur la maladie d’Alzheimer et ses traitements 

possibles (Figure 8). 

 

 

Figure 8.Attentes des aidants envers leur médecin traitant 

 

Certaines choses changent selon le type d’aidant : 
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IV. DISCUSSION 

1. Analyse critique des méthodes 

La méthode quantitative est préférée car il existe déjà un grand nombre de thèses fait sur 

mode qualitatif. Une étude multicentrique aurait été préférable mais nous n‘avions pas les 

moyens nécessaires pour cela.  

Le remplissage du questionnaire par les aidants donne une qualité très fluctuante des 

réponses, en fonction de leur niveau de compréhension. Mais cette méthode permet aussi un 

plus grand nombre de sujets recrutés, ce qui est plus cohérent avec ce type d’étude. 

Une des faiblesses de notre étude est la méconnaissance du MMSE (Mini Mental State 

Examination) de l’aidant et du malade. 

Notre population source est particulière, car en passant par France Alzheimer nous 

sélectionnons forcément des personnes ayant déjà une certaine connaissance de la maladie et 

des aides existantes. Nous l’avons toutefois choisie dans l’espoir d’un meilleur taux de 

participation. 

La validation par un comité d’éthique permet de protéger les sujets de l’étude ainsi qu’une 

éventuelle publication selon les résultats. 

La lettre d’introduction par France Alzheimer favorise le lien avec les sujets recrutés et un 

meilleur taux de réponse. 

 

2. Les biais 

Il semble exister un biais de sélection dans notre étude du fait de notre population source. En 

effet, notre recrutement via France Alzheimer implique une connaissance de l’association par 

les aidants naturels et donc une probable ancienneté de la maladie. L’ancienneté de la maladie 

implique surement une meilleure connaissance des aides et des répercussions plus importantes 

sur la vie de l’aidant. Cependant, d’autres études, telle l’étude REAL, montrent que 

l’ancienneté de la maladie n’entraîne pas obligatoirement une charge plus importante pour 

l’aidant(32). 

L’adhésion à France Alzheimer implique également une recherche et une acceptation d’aide 

par le couple aidant aidé, ce qui peut expliquer le faible taux de réticence aux aides proposées 

(81,2% d’acceptation des aides). 

On peut y associer le biais de volontariat car seuls les aidants le désirant ont répondu à notre 

étude. La lettre d’introduction par France Alzheimer  diminue ce biais. 
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Une relance par la secrétaire de France Alzheimer aux personnes n’ayant pas renvoyé leur 

questionnaire diminue le biais d’information. 

Le biais de mémorisation est réduit du fait de l’exclusion des patients décédés. 

Il existe également un biais de mesure car le diagnostic de maladie d’Alzheimer ou maladies 

apparentées n’est établi que sur les dires de l’aidant. 

 

3. Interprétation des résultats et comparaison avec d’autres études 

La moitié des patients de notre étude sont institutionnalisés, ce qui diffère des autres analyses 

menées mais peut être expliqué par notre méthode de recrutement, très variable d’une étude à 

l’autre comme par exemple dans l’étude PIXEL réalisée à l’hôpital de jour de Poitiers (33).  

Par contre le recueil  par auto-évaluation est également utilisé dans cette étude. 

La population des aidants se divise en deux catégories : les conjoints, majoritairement des 

hommes, et les enfants adultes, principalement les filles. Les conjoints sont surtout à la 

retraite et les enfants, quand à eux, sont à la retraite ou employés. 

Ces caractères sociodémographiques sont assez similaires d’une étude à l’autre et même d’un 

pays européens à l’autre (34). 

Une étude menée auprès des médecins généralistes montre la difficulté à assurer le lien 

aidant-aidé quand le généraliste suit seulement l’aidant ou le malade (9% des médecins 

suivant un patient Alzheimer informe le médecin généraliste suivant l’aidant de son statut). 

Seul un quart des ces médecins généralistes proposent une consultation annuelle dédiée 

(manque d’outil, consultation chronophage, …) (35). Cela semble se confirmer dans notre 

étude : que le médecin traitant de l’aidant soit ou pas identique à celui du malade, seuls 20% 

des aidants dont le médecin traitant est informé de leur statut connaissent l’existence de la 

consultation annuelle dédiée.  

Ce statut d’aidant naturel d’un proche souffrant de la maladie d’Alzheimer a un réel impact 

sur la santé de l’aidant  avec une altération du sommeil(36), de l’humeur (37)(38), un manque 

de temps libre (34) et perte de ses loisirs comme observés dans d’autres études(39). La 

différence de fréquence de ces troubles (80% de troubles du sommeil, entre 30 et 40% pour 

l’anxiété et le stress dans ces études alors que l’on retrouve 50,3% de l’humeur, 60,8% de 

troubles du sommeil) peut être expliquée par la méthodologie utilisée. En effet dans notre 

étude la présence de ces critères est liée à un jugement subjectif de l’aidant ce qui peut 

également expliquer le peu d’autres plaintes somatiques formulées. 

Nos résultats montrent que quelque soit l’âge, les attentes principales de l’aidant vis-à-vis de 

son médecin traitant sont similaires à ce qu’on peut trouver dans la littérature actuelle. Ce sont 
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principalement des informations, un soutien et une meilleure compréhension(34)(40)(41). La 

satisfaction est par contre plus variable (12)(21) selon les patients et selon les aides proposées. 

 Les enfants portent rarement seuls la charge d’aidant à l’opposé de leurs parents. Ce 

jugement étant subjectif, la pertinence de ce résultat est à traiter avec prudence.  

Pour les tâches réalisées auprès du malade par l’aidant, on peut s’étonner qu’il n’y ait pas plus 

d’aidants devant faire preuve de vigilance vis-à-vis du malade (69%). Une mauvaise 

compréhension de la question pourrait en être la cause. 

Sur le plan des aides, la méconnaissance de la MAIA et de la consultation annuelle dédiée par 

les aidants peut être liée au fait que ce sont les structures d’aides les plus récentes à la 

différence du CLIC, de l’APA ou encore des intervenants à domicile. Une étude italienne(40) 

montre également une bonne connaissance des aides en place (entre 91 et 93% selon les 

aides). Le nombre de refus de ces aides (12 à 15 %) est assez proche de celui retrouvé dans 

notre étude (19% des aidants ont des difficultés à accepter les aides proposées). Les causes de 

refus retrouvées sont par contre les mêmes  (mauvaise connaissance de la maladie, 

changement trop fréquent des intervenants). 

Pour la consultation annuelle dédiée c’est effectivement un bon moyen de sensibiliser le 

médecin sur le sujet mais en pratique, en médecine générale, il est très rare et difficile qu’un 

patient vienne pour un seul motif de consultation. La question doit donc être abordée au fil 

des consultations par le médecin. Il faut après évaluer avec l’aidant si le médecin traitant a 

répondu à ses attentes. De plus l’aidant a du mal a consulter pour des problèmes bénins et 

encore plus pour les problèmes de prévention.(42) 

Le manque d’information et d’écoute fournie à l’aidant par le médecin pose question. 

L’origine pourrait être multiple : manque de temps, manque de formation, défaut de 

sensibilisation sur ce sujet,  trop grande exigence des aidants, … 

Certains pays ont commencé à répertorier les différentes structures de soutien aux aidants 

dans la maladie d’Alzheimer (43). Leur évolution permanente justifie une mise à jour 

régulière. A titre d’exemple, nous pouvons citer les plates-formes d’accompagnement et de 

répit, dernière mesure en date du plan Alzheimer. Elles permettent de fournir un répit aux 

aidants et de favoriser leur vie sociale et assurent également une permanence d’écoute et de 

conseils. Elles ont été mise en place pendant le recueil de nos données et donc non évaluées 

dans notre questionnaire. 

Le projet d’un plan Alzheimer 2014-2018 élargi à toutes les maladies neuro-dégénératives 

serait une bonne occasion de sensibiliser et d’informer les médecins généralistes. 
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V. CONCLUSION 

Au total l’étude montre une population d’aidants sur le Maine-et-Loire similaire à celles des 

autres études menées. Les attentes principales vis-à-vis du médecin traitant restent 

l’information et le soutien. La connaissance et la satisfaction des aides existante est correcte. 

On peut déplorer une méconnaissance de la consultation annuelle dédiée à l’aidant. 

Le large panel d’aides existantes et l’évolution permanente de ces nouvelles structures 

nécessiteraient peut-être un courrier ou une plaquette d’information annuelle récapitulative à 

destination des médecins généralistes afin de permettre une meilleure diffusion de 

l’information. Les médecins généralistes pourraient également être sensibilisés au besoin 

d’écoute et de soutien des aidants par ce biais.  
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ANNEXES 

Annexe n°1 : Questionnaire adressé aux aidants avec auto-évaluation 

Bonjour, 

Nous sommes deux internes en médecine générale et nous réalisons actuellement une thèse sur les 

aidants naturels d’un patient souffrant d’une maladie d’Alzheimer ou troubles apparentés et ce qu’ils 

attendent de leur médecin traitant, afin de mettre en place un soutien plus adapté pour tous ceux ou 

celles se trouvant dans cette situation. 

 

1. Age : __ ans 

2. Sexe :   F□  M□ 

3. Catégorie SocioProfessionnelle : 

- agriculteur                                        □ 

- artisan, commerçant, chef d’entreprise       □ 

- cadre supérieur/ profession libérale        □ 

- cadre moyen                                                  □ 

- employé                                                         □ 

- ouvrier                                                           □ 

- personnel de service                                        □ 

- retraité                                                           □ 

- chômeur                                                         □ 

 

4. Votre lien avec le malade : vous êtes : 

- Conjointe/ conjoint  □ 

- Fille/fils    □ 

- Belle-fille/ gendre  □ 

- Soeur/ frère   □ 

- Petit-enfant   □ 

- Autres : précisez  □ 

 

5. Date du diagnostic de la maladie 

- < 1 an    □ 

- Entre 1 et 5 ans   □ 

- Entre 5 et 10 ans  □ 

- >10 ans   □ 
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6. Age de votre proche au moment du diagnostic :  __ ans 

    Dans le cadre du plan Alzheimer, La Haute Autorité de Santé définit un aidant naturel ainsi : 

« 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 »  

 

7. Vous reconnaissez-vous dans cette définition comme aidant naturel ? 

  oui□  Non□ 

 

8. Assurez-vous un rôle au près de votre proche dans les catégories suivantes (plusieurs réponses 

possibles) : 

- toilette        □ 

- soins médicaux      □ 

- accompagnement à la vie sociale et au maintien de l’autonomie  □ 

- Démarches administratives     □ 

- vigilance permanente      □ 

-  Soutien psychologique,      □ 

-  la communication,       □ 

- activités domestiques      □ 

 

 

9. Depuis combien de temps estimez-vous être aidant naturel de votre proche (= du malade)? 

- Depuis le diagnostic □ 

- Depuis _ _ ans  □ 

 

10. Etes-vous le seul (la seule) à assurer le rôle d’aidant auprès de votre proche ? 

- Oui□ non□ 
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11. Votre proche vit (plusieurs réponses possibles) : 

- toujours au même domicile  □ 

- a déménagé dans un lieu plus adapté □ 

- chez vous    □ 

- en structure de répit : 

      + Accueil de jour   □ 

      + Accueil temporaire  □ 

      + Garde à domicile   □ 

- en institution (EHPAD,…)  □ 

         Si oui depuis combien d’années ?   _ _ ans 

12. Etes-vous l’aidant principal d’un autre malade (Alzheimer ou non) 

       Oui□         Non□ 

 

13. Votre proche bénéficie t’il d’un plan d’aide ? Si oui, comprend-il : 

- Passage d’une infirmière à domicile  □ 

- Aide à la toilette     □ 

- Aide ménagère     □ 

- Portage des repas à domicile   □ 

- Mise sous tutelle/curatelle/sauvegarde de justice □ 

 

14. Vous a-t’on déjà parlé de :      

                          Oui         Non 

- Structure d’accueil et d’accompagnement  □ □  

- (Accueil de jour, hébergement temporaire, groupe de parole, FranceAlzheimer 49) 

- Café mémoire (Café Alzheimer)  □ □  

- Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) □ □ 

- Formation des aidants    □ □ 

- Intervenants à domicile     □ □ 

(Visite à domicile par un ergothérapeute, psychomotricien, aide à domicile) 

- La consultation annuelle dédiée à l’aidant □ □  

- CLIC      □ □ 

- MAIA      □ □ 

- Séjour vacance France Alzheimer  □ □  
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15. Qui  vous en a parlé ? (plusieurs réponses possibles) 

- Le médecin de votre proche □ 

- Votre médecin traitant  □ 

- Un ami ou un proche  □ 

- Une association   □ 

- Autres : précisez  □ 

16. Concernant ces aides, êtes-vous :                       Satisfait     Non satisfait     Non concerné/Ne sait 

pas 

- Structure d’accueil et d’accompagnement   □      □  □ 

(Accueil de jour, hébergement temporaire, groupe de parole, FranceAlzheimer 49) 

 

- Café mémoire (Café Alzheimer)    □      □  □ 

- Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA)             □      □  □ 

- Formation des aidants     □      □  □ 

- Intervenants à domicile      □      □  □ 

(Visite à domicile par un ergothérapeute, psychomotricien, aide à domicile) 

- La consultation annuelle dédiée à l’aidant  □      □  □ 

- CLIC       □      □  □ 

- MAIA       □      □  □ 

- Séjour vacance France Alzheimer   □      □  □ 

 

17. Pensez-vous avoir des difficultés à accepter les aides extérieures à domicile? 

       -  oui□ non□ 

 

18. Quelles sont vos difficultés à  accepter des aides extérieures ? 
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19.  Depuis l’annonce du diagnostic, avez-vous souffert de: 

- Troubles du sommeil      □ 

- Tristesse de l’humeur      □ 

- Perte ou prise de poids importantes (>5kg)              □ 

- Déséquilibre d’une maladie chronique dont vous êtes atteint(e)    □ 

(diabète, hypertension artérielle, …) 

- Solitude        □ 

- Manque de temps libre      □ 

- Perte de vos activités/loisirs habituels    □ 

- Soucis financiers      □ 

- Réorganisation du domicile     □ 

 

20. Avez-vous le même médecin traitant que votre proche ? 

- Oui□ Non□ 

 

21. Votre médecin traitant est-il au courant que votre proche souffre d’une maladie d’Alzheimer ? 

- Oui□  Non□ 

22. Vous a-t’il déjà proposé dans ce cadre une consultation annuelle pour vous en tant qu’aidant pour 

parler de la maladie d’Alzheimer ? 

-   Oui□  Non□ 

 

23. Si oui, que vous a-t’il proposé au cours de cette consultation ? 

- Evaluation de votre état de santé      □ 

- soutien psychologique        □ 

- mise au point sur les aides médicosociales dont votre proche et vous bénéficiez □ 

- Evaluation des difficultés rencontrées dans l’accompagnement de votre proche □  

(problèmes financiers,familiaux, professionnels…)  

- autre : précisez        □ 

 

24.  Avez-vous accepté toutes les aides proposées par votre Médecin Traitant ? 

-  oui□  non□  partiellement□ NSP□ 
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25. Qu’auriez –vous souhaité ou que souhaiteriez-vous de la part de votre propre médecin traitant : 

- Des informations sur la maladie et ses traitements, médicamenteux et autres  □ 

- Un soutien psychologique et une écoute       □ 

- Des informations sur les structures locales (hôpital de jour, France Alzheimer,…)  □ 

- Un traitement médicamenteux pour vos troubles (sommeil, humeur, appétit)  □ 

- Des informations sur la formation des aidants       □ 

- Une meilleure compréhension                                    □ 

 (un plus grand respect de vos décisions, vos difficultés, votre position)  

- Autres : précisez         □ 

 

 Merci de votre participation. 
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Annexe n°2  : validation éthique 
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Annexe n°3 : lettre d’introduction du président de France Alzheimer  

 
 

 

 

 

Madame, Monsieur, 

 

J’ai eu l’occasion en tant que Président de FRANCE ALZHEIMER 49 d’être sollicité par le Professeur 

GARNIER de la faculté de Médecine d’ANGERS pour accompagner deux internes de médecine, Mme Lucie 

LAZARE et M. Nicolas RAMBINAISSING qui préparent une thèse de doctorat en médecine autour de la 

problématique des aidants naturels des personnes atteintes de la maladie d’ALZHEIMER ou de troubles 

apparentés. 

 

L’objectif principal de leur thèse est de déterminer les besoins et les problèmes des aidants au regard de leur 

situation de personne accompagnante leur malade mais aussi d’objectiver les moyens qui pourraient être mis 

en place par leur médecin de famille, en termes de soutien et d’aide plus efficace. 

 

Je souhaiterais que vous leur prêtiez le meilleur accueil dans leur démarche et leur réflexion autour des 

aidants. C’est important que les aidants de FRANCE ALZHEIMER 49 accompagnent ces étudiants dans la 

recherche autour des aidants, d’autant plus que le Professeur GARNIER a sollicité l’association afin qu’un 

membre bénévole de celle-ci fasse parti du jury de thèse. C’est un honneur et une véritable reconnaissance 

de notre association autour de l’accompagnement des aidants. 

 

Merci pour votre contribution.  

 

Cordialement, 

 

                                               

 

                                                                 Michel ABLINE  

Président de FRANCE ALZHEIMER 49 
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Annexe n°4 : rédaction de la thèse sous forme d’article (à soumettre) 

ATTENTES DES AIDANTS NATURELS EN MAINE ET LOIRE ENVERS LEUR MEDECIN 

TRAITANT: ETUDE DESCRIPTIVE 

Les aidants naturels des malades d’Alzheimer jouent un rôle prépondérant dans la prise en 

charge et le maintien à domicile de ces patients. Depuis 2010, l’HAS recommande une 

consultation de suivi annuel spécifique des aidants par leur Médecin traitant, visant notamment 

à « vérifier le bon niveau d’adéquation entre les besoins de l’aidant naturel et du patient et les 

moyens mis en place »(1). 

Bien qu’existent de nombreuses études visant à déterminer ces besoins, très rares sont celles 

visant à quantifier ces besoins, tant sur le plan national que régional. Nous réalisons notre 

étude dans ce but. 

L’objectif principal de notre étude est de déterminer et quantifier les principales attentes des 

aidants naturels en Maine et Loire envers leur  médecin traitant. Les objectifs secondaires sont 

de caractériser les aidants et leur difficultés, évaluer leur connaissance des aides existantes, et 

la répercussion de celles-ci sur leurs attentes. 

Méthode 

C’est une étude réalisée sur l’ensemble des aidants naturels d’un patient atteint de la maladie 

d’Alzheimer, membres de France Alzheimer 49. Il s’agit d’une enquête épidémiologique 

descriptive transversale, isolée, réalisée par envoi d’un questionnaire (cf. annexe) de 25 items. 

Le questionnaire a été envoyé en nominatif, avec une enveloppe retour à l’adresse de France 

Alzheimer 49, qui réalisait alors l’anonymisation des réponses avant analyse. Le questionnaire 

et la méthode de recueil des données ont au préalable été soumis à l’accord de France 

Alzheimer 49 et du comité d’éthique du CHU d’Angers. 

Les critères d’inclusion principaux sont d’être aidant naturel d’un patient atteint de la maladie 

d’Alzheimer. Ont été exclus les personnes membres de France Alzheimer mais n’étant pas 

aidants naturels, ainsi que les personnes aidants naturels dont le proche était décédé. 

Les analyses ont été réalisées sous Epi Info. 

 

Résultats 

327 questionnaires envoyés, 186 réponses, dont 11 inexploitables car non remplis, et/ou les 

personnes concernées ayant précisé qu’ils/elles ne sont pas aidants. Sur les 175 questionnaires 

exploitables, 22 sont exclus car le patient qu’ils aidaient était décédé. 153 questionnaires sont 

donc exploités.  
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 Population 

totale 

N = 153 

Conjoint(e) 

69.9% 

(n = 107) 

Fils/fille 

26.1% 

(n = 40) 

Age de l’aidant           

- 40 à 59 ans            

- 60 à 74 ans 

- 75 à 85 ans 

- >85 ans 

 

28 

49 

60 

14 

 

5 

33 

56 

12 

 

22 

14 

2 

0 

Sexe de l’aidant 

- Femme 

- Homme 

 

90 

63 

 

49 

58 

 

36 

4 

Catégorie socio professionnelle 

- Agriculteur 

- Artisan, commerçant, chef 

d’entreprise 

- profession libérale 

- cadre moyen 

- employé 

- ouvrier 

- personnel de service 

- retraité 

- chômeur 

 

2 

3 

 

2 

6 

19 

2 

4 

112 

1 

 

1 

3 

 

1 

3 

3 

1 

2 

90 

1 

 

1 

0 

 

1 

3 

14 

1 

2 

18 

Lien avec le malade 

- Conjoint/conjointe 

- Fille/fils 

- Belle fille/gendre 

- Sœur/ frère 

- Petit enfant 

- autre 

 

 

107 

40 

2 

1 

0 

3 

 

 

 

Age moyen du proche au moment du 

diagnostic  

(années) 

74 72 80 

Figure 9.Caractéristiques des aidants 

Les principales caractéristiques de la population sont résumées dans le tableau I. 

Les aidants souffrent principalement du manque de temps libre et de loisirs, ainsi que de tristesse de l’humeur et de 

troubles du sommeil (Figure 4). 
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Figure 10.Problèmes rencontrés par les aidants 

 

Ils ont un bon niveau de connaissance des aides et structures de répit existantes, à l’exception des MAIA et de la 

consultation annuelle par le médecin traitant (Figure 5). Ils sont globalement satisfaits des aides et structures existantes 

(Figure 6). Leurs principales sources d’information sur ces aides sont les associations de soutien (58,8% des cas/ n=90). 

 

Figure 11.Connaissance des aides et structures de soutien par les aidants 
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Figure 12.Niveau de satisfaction des aidants concernant les aides/structures 

 

Les aidants n’estiment pas avoir de difficultés particulières à accepter les aides proposées (81,2% des cas/ n=112). Ils ont 

recours principalement à une aide pour le ménage et la toilette (Figure 7). 

 

Figure 13.Aides utilisées par les aidants 

 

 

La consultation annuelle reste très mal connue des aidants (Figure 5), et bien que leur médecin traitant soit au courant de 

leur statut d’aidant (91,2% des cas/ n=139), peu des aidants font part d’avoir eu une proposition de mise en place de cette 
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Les aidants attendent principalement de leur médecin traitant compréhension et soutien psychologique, ainsi que des 

informations sur la maladie d’Alzheimer et ses traitements possibles (Figure 8). 

 

Figure 14.Attentes des aidants envers leur médecin traitant 

 

 

Notre étude montre une population d’aidants sur le Maine-et-Loire similaire aux autres études menées. Leurs principales 

attentes envers le médecin traitant restent l’information et le soutien. 

Elle est originale de par sa réalisation avec une méthode quantitative, la distinguant des nombreux travaux qualitatifs 

existant. Une étude multicentrique aurait renforcé sa puissance mais nous n’avons pu la réaliser faute de moyens. 
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sélectionnées devaient déjà avoir une certaine connaissance de la maladie et des aides existantes. Nous l’avons toutefois 
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La population des aidants se divise en deux catégories : les conjoints, majoritairement des hommes, à la retraite, et les 

enfants adultes, principalement les filles, à la retraite ou employées. Ces caractères sociodémographiques sont assez 

similaires d’une étude à l’autre et même d’un pays européens à l’autre (3). 

Une étude menée auprès des médecins généralistes montre la difficulté à assurer le lien aidant-aidé quand le généraliste 

suit seulement l’aidant ou le malade (9% des médecins suivant un patient Alzheimer informe le médecin généraliste 

suivant l’aidant de son statut) et seul un quart des ces médecins généralistes proposent une consultation annuelle dédiée 

(manque d’outil, consultation chronophage, …)(4). Cela semble se confirmer dans notre étude où seulement 20% des 

aidants connaissent l’existence de la consultation annuelle dédiée.  Cette dernière pourrait être un bon moyen de 

sensibiliser le médecin sur le sujet mais en pratique, il est très rare et difficile en médecine générale qu’un patient vienne 

pour un seul motif de consultation. La question doit donc être abordée au fil des consultations par le médecin, qui évalue 

au fur et à mesure s’il répond à ses attentes. Sans compter que l’aidant recule les soins non urgents et encore plus les 

actes de prévention.(5) 

Comme démontré dans d’autres études, le statut d’aidant naturel d’un proche souffrant de la maladie d’Alzheimer a un 

réel impact sur la santé de l’aidant  avec une altération du sommeil, de l’humeur, un manque de temps libre et perte de 

ses loisirs (6)(7)(8)(3)(9)(10).  

Les attentes des aidants auprès de leur médecin traitant sont assez similaires également avec surtout une demande de 

soutien, d’écoute et d’information(3)(11)(12). La satisfaction est plus variable (13)(14).  

Certains pays ont commencé à répertorier les différentes structures de soutien aux aidants dans la maladie d’Alzheimer 

(15). Peut-être pourrions-nous faire de même. 

Par ailleurs, le large panel d’aides existantes et l’évolution permanente de ces nouvelles structures nécess iteraient peut-

être un courrier ou une plaquette d’information annuelle à destination des médecins généralistes afin de permettre une 

meilleure diffusion de l’information. Les médecins généralistes pourraient également être sensibilisés au besoin d’écoute 

et de soutien des aidants par ce biais. 
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