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Les interventions dédiées aux aidants familiaux de patients déments par le médecin 

généraliste: Revue systématique de la littérature  

Introduction : 

850 000 personnes de plus de 65 ans sont atteintes de démence en France selon le rapport de 

l’Office Parlementaire des Politiques de Santé (OPEPS) de 2005 [1]. Le nombre de personnes 

atteintes devrait doubler en France d’ici 2050 avec plus de 1 800 000 cas soit 3% de la 

population. Une personne sur 4 âgée de plus de 65 ans sera atteinte de démence et 

particulièrement la maladie d’Alzheimer [2]. L’évolution de la maladie engendre une 

diminution progressive de l’autonomie des patients déments. Les aidants familiaux prennent 

majoritairement en charge ces patients déments pour qu’ils continuent de vivre à domicile 

tout en préservant leur qualité de vie. Le nombre d’aidants toutes pathologies confondues est 

estimé à 8,3 millions en France en 2008, dont 300 000 aidants de malades atteints de la 

maladie d’Alzheimer [3,4]. Les aidants familiaux sont le soutien de première ligne des 

patients atteints de démence, les acteurs des systèmes de santé se félicitant de pouvoir 

compter sur le soutien des familles pour prendre en charge ces patients complexes [5]. Un 

aidant familial est défini depuis 2009 par la Charte Européenne de l’aidant familial, avec le 

soutien de la Confédération des Organisations Familiales de l’Union Européenne (COFACE) 

comme « la personne non professionnelle qui vient 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 : nursing, soins, accompagnement à l’éducation et à la 

vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien 

psychologique, communication, activités domestiques, (…)» [6]. D’après l’étude PIXEL, les 

aidants familiaux sont dans 43% les conjoints, dans 48% les enfants, dont 68% de femmes. 
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La charge de travail que représente l’aide est estimée à plus de 6 heures par jour pour 70% 

des époux et pour 49% des enfants. L’impact négatif de l’aide apportée, qualifié de fardeau 

est bien décrit: les aidants familiaux, très impliqués dans l’accompagnement et les soins de 

leur proche peuvent progressivement négliger leurs propres états de santé. Un aidant sur 5 est 

obligé de différer voire de renoncer à une consultation, une hospitalisation ou un soin par 

manque de temps [7]. Ces patients sont qualifiés par certains auteurs de patients cachés [8]. 

Ils présentent une qualité de vie altérée et un fardeau élevé qui témoignent de leur épuisement 

[9]. Le retentissement psychologique est élevé chez ces patients avec une prévalence de 

dépression plus importante en comparaison à une population non aidante. D’autres 

retentissements psychiques et physiques sont aussi plus fréquemment retrouvés chez les 

aidants familiaux: les troubles du sommeil, les pathologies cardio-vasculaires, une diminution 

de la réponse immunitaire , des troubles de la cicatrisation et une mortalité plus importante 

[10-15]. 

La santé des aidants familiaux est une problématique majeure qui a été abordée dans les 

différents plans Alzheimer gouvernementaux en France. Le plan 2008-2012 prévoyait 

d’évaluer et d’améliorer la qualité de vie des patients et de leurs familles [16]. Il a abouti à 

une recommandation sur le suivi des aidants familiaux par la Haute Autorité de Santé 

Française (HAS). Dans cette recommandation, le médecin généraliste est l’interlocuteur 

principal de l’aidant. Il doit évaluer sa souffrance et ses problèmes de santé [17]. En effet, le 

médecin généraliste réalise le suivi du patient atteint de démence depuis des années. Il 

entretient une relation de confiance forte avec ses patients qui s’accentue après le diagnostic 

de démence. Il est ainsi le plus proche professionnel de santé à prendre en charge de façon 

régulière le patient dément et sa famille et peut repérer la souffrance et les besoins des aidants 

familiaux [18]. Le médecin généraliste a donc un rôle important dans la prise en charge des 

aidants mais peu d’études intègrent ce rôle majeur [19]. 
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De nombreuses interventions ont été mises en place pour améliorer la santé des patients 

déments. Depuis peu, la littérature illustre l’importance donnée aux interventions ayant pour 

objectifs supplémentaires l’amélioration conjointe de la santé des aidants familiaux. Des 

revues de la littérature récentes illustrent la variété des interventions proposées aux aidants 

[20,21]. Elles prennent la forme de formations éducationnelles, de programmes de soutien, 

d’un accompagnement socio-psychologique (« counseling »). Ces interventions ont amélioré 

les symptômes de dépression de l’aidant, le fardeau et sa qualité de vie [22,23]. Elles font 

intervenir de nombreux professionnels de santé du champ médico-psycho-social. Cependant, 

les interventions qui incluent le médecin généraliste comme collaborateur de soin sont peu 

explorées. La place qu’il occupe dans la réflexion et la mise en place de ces interventions 

reste floue malgré sa position privilégiée dans la prise en charge des aidants familiaux. 

Notre objectif était donc d’identifier les interventions dédiées aux aidants familiaux de 

patients déments faisant intervenir le médecin généraliste et d’évaluer leur efficacité ainsi que 

le rôle occupé par le médecin généraliste, à partir d’une revue systématique de la littérature. 

Méthodologie : 

Sélection des articles 

Nous avons réalisé une revue systématique de la littérature à partir des bases de données 

Medline (PubMed) en utilisant l’outil CisMef, Embase, The Cochrane Library et la Banque 

de Données en Santé Publique (BDSP), jusqu’au 1er juin 2013 sans limite d’ancienneté. Une 

veille bibliographique a été établie tout au long de la recherche.

Pour interroger le moteur de recherche PubMed, un algorithme a été construit en utilisant les 

mots MeSH « dementia » AND « caregivers », AND (« family physician » OR « general 
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practitioner » OR« primary care »). Pour la recherche sur la banque de données Embase, une 

équation équivalente a été réalisée. Pour interroger la banque de données Cochrane, 

l’équation suivante a été réalisée: « dement* » [Title, Abstracts or Keywords] AND « care* » 

[Title, Abstracts or Keywords] AND « general practice » [Title, Abstracts or Keywords] 

AND « primary care » [Title, Abstracts or Keywords]. Pour interroger la BDSP, deux 

équations de recherche ont été combinées en raison d’un thésaurus limité : « médecin 

généraliste démence aidant » et « médecin généraliste démence relation famille soignant ». 

D’autres ressources ont été explorées comme la consultation de Google et Google Scholar, 

les articles non publiés, les communications orales, les références bibliographiques des 

recommandations et la bibliographie des articles sélectionnés retrouvée sur la prise en charge 

des aidants familiaux. La seule limite posée a été la langue (Anglais ou Français). Nous avons 

éliminé les doublons retrouvés dans les différents moteurs de recherche. 

Analyse des articles 

Une première étape de lecture des titres et des résumés a permis d’exclure les articles ne 

correspondant pas de manière certaine à la thématique de notre question de recherche c’est à 

dire les interventions d’aides aux aidants en médecine générale. Cette première étape a aussi 

permis d’éliminer les références dont la forme ne correspondait pas à un article médical 

original. Une deuxième étape a permis une sélection d’articles selon des critères de fond et de 

forme. Sur le fond, les articles devaient indiquer la mention d’un aidant familial de patients 

déments. La population devait être ambulatoire pour les aidants et les patients déments. Ces 

aidants devaient être la cible d’une intervention directe visant à améliorer leur santé. Les 

interventions devaient être réalisées par ou en collaboration avec le médecin généraliste. Les 

articles devaient comporter un moyen de mesure de ces interventions sur l’aidant. Sur la 

forme, les articles devaient être des essais d’intervention, des revues de littératures ou des 

méta-analyses. L’étape finale a permis la sélection des articles après l’analyse en texte 
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intégral à l’aide de la grille de lecture du manuel de lecture du « Joanna Briggs Institute » 

[24] 

Les items décrits : le titre, l’auteur principal, l’année de publication, le lieu d’étude, le type 

d’étude et les objectifs pour l’aidant, la durée de l’étude, les populations cibles et les 

populations effectrices, les critères de jugement et leurs moyens de mesure, les résultats des 

auteurs, le score de Jadad et la place du médecin généraliste (annexe 1). 

La qualité méthodologique des essais randomisés contrôlés sélectionnés a été validée selon le 

score de Jadad [25]. Le score était calculé, il était fonction de l’existence d’une randomisation 

(un point), d’une procédure en double aveugle (un point) et de la justification et notification 

des perdus de vue (un point). Un point supplémentaire était ajouté si la technique de 

randomisation était appropriée et décrite dans l’article et un autre point si la procédure en 

double aveugle était appropriée et décrite. Il a été estimé que les essais de bonne qualité 

étaient ceux donc le score de Jadad était supérieur ou égale à 3 et les articles dont le score 

était inférieur ont été éliminés. La qualité méthodologique des revues de littérature a été 

validée par la check-list de Prisma [26]. Deux chercheurs (ND et LP) ont réalisé de façon 

indépendante les différentes étapes de sélection. Un coefficient de kappa a été établi pour 

comparer chaque sélection [27]. Un 3e lecteur a été consulté pour faire consensus en cas de 

désaccord. 

Résultats : 

Neuf-cent-cinquante-six références ont été sélectionnées à partir des 4 bases de données. 

Trois-cent-six doublons et soixante-sept articles de langue autres que l’anglais et le français 

ont été éliminés. Cinq-cent-quatre-vingt-trois références ont été incluses. Cent-quatre-vingt-

trois références ont été exclues par les titres, 221 par le résumé et 71 par la forme. Cent-huit 

articles et documents ont été analysés en texte intégral. Six articles ont été finalement 
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sélectionnés à l’issue de la dernière étape d’analyse. L’échantillon comportait 4 essais 

contrôlés randomisés et 2 revues de littérature (figure 1). 

Description des articles sélectionnés  

Les caractéristiques et résultats des articles sélectionnés sont résumés dans un tableau 

(tableau I). Parmi les 4 essais randomisés contrôlés retenus, trois étaient réalisés en insu. Ils 

étaient tous multicentriques ; 1 essai était réalisé en Allemagne, 1 au Danemark et 2 aux 

Etats-Unis. Les essais étaient des essais d’intervention et duraient entre 6 mois à 4 ans. Un 

essai avait un score de Jadad de 5 et les 3 autres avaient des scores de 3 à 4 ; les perdus de 

vue n’étaient pas clairement décrits dans 2 des 4 essais et 1 essai était réalisé en simple insu. 

Description des populations et des professionnels de santé  

Les populations se composaient de l’aidant familial seul dans 1 essai et dans 1 revue de la 

littérature. Elles se composaient de la dyade aidant familial-patient dément dans 3 essais et 1 

revue. Dans les essais, les aidants familiaux étaient majoritairement des femmes. Le statut des 

aidants par rapport au patient dément était pour majorité leur conjoint et les enfants. Le 

médecin généraliste était identifié dans les 4 essais. Il intervenait en collaboration avec une 

équipe pluridisciplinaire dans les 4 essais. Les autres acteurs de santé étaient dans 4 essais des 

infirmières spécialisées en « care management » ou « counselors », dans 1 essai des géronto-

psychiatres, des gériatres et dans 1 essai des psychologues. 

Description des résultats des articles  

Les interventions du médecin généraliste étaient psycho-socio-éducatives 

Callahan et al [28] publiaient en 2006 un essai sur 153 patients déments et leurs aidants 

familiaux. L’objectif secondaire de l’essai concernant les aidants était de montrer l’effet 

d’une intervention collaborative sur la dépression et le stress des aidants. Quatre-vingt-quatre 

aidants et patients déments recevaient l’intervention et un groupe contrôle de 69 aidants et 

patients déments recevait les soins habituels. Elle comportait des consultations réalisées en 
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collaboration avec un médecin généraliste et une infirmière. Une équipe pluridisciplinaire de 

gériatres, géronto-psychiatres et psychologues supervisait hebdomadairement la prise en 

charge des patients inclus. L’intervention comportait une partie initiale minimale informative 

et éducationnelle sur les capacités de communications, les stratégies d’adaptation, des 

informations légales et financières, des guides d’exercices ainsi qu’un guide pour les aidants 

délivré par l’association Alzheimer locale. A l’issue de l’intervention minimale, 8 protocoles 

individualisés pouvaient être appliqués, dont un protocole concernant la santé physique des 

aidants et la possibilité de participer à des groupes de soutien. L’intervention durait maximum 

1 an avec des consultations initialement bimensuelles puis mensuelles. Le stress des aidants 

était mesuré par le « Neuropsychiatric Inventory » (NPI) appliqué à l’aidant. La dépression 

était mesurée par le « Patient Health Questionnaire-9 ». Les résultats montraient une 

amélioration du stress de l’aidant dans le groupe intervention à 12 mois, avec un résultat 

significatif (P = 0,03) mais pas à 18 mois (P = 0,33). Les résultats montraient une 

amélioration de la dépression des aidants dans le groupe intervention avec un résultat 

significatif à 18 mois (P = 0,02). 

Menn et al [29] publiaient en 2012 un essai sur 390 patients déments et aidants familiaux. 

L’objectif secondaire de l’essai concernant les aidants était secondaire : il était de montrer 

l’effet d’une intervention sur le fardeau des aidants. Un groupe contrôle A (n : 171) recevait 

une prise en charge classique par un médecin généraliste formé. Deux groupes interventions 

B et C (n : 109 et n : 110) recevaient une intervention plus spécifique d’informations et de 

conseils par un médecin généraliste dans un premier temps puis par des infirmières 

spécialisées dans un second temps. Les médecins généralistes des groupes interventions 

recevaient une formation sur les services d’accompagnement socio-psychologique et les 

groupes de soutien et sur l’efficacité des traitements de la démence, sur le système de soins, 

les options thérapeutiques non médicamenteuses et les thérapies comportementales. Cette 
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formation des médecins généralistes avait été effectuée par 5 neurologues et psychiatres dont 

un expert géronto-psychiatre. L’intervention avait duré entre 2 et 4 ans. Le groupe C recevait 

l’intervention spécifique dès le début de l’étude et le groupe B à 1 an. Le fardeau était mesuré 

à 2 ans par le « Burden Scale for Family Caregivers » (BSFC) et montrait une augmentation 

de 5 points indiquant une hausse du fardeau des aidants dans tous les groupes. Après 

ajustement, il n’y avait pas de différence significative (P = 0,78). 

Fortinsky et al [30] publiaient en 2009 un essai réalisé dont l’objectif composite était de 

montrer l’effet d’une intervention pour les aidants sur le fardeau, les symptômes de 

dépression, les symptômes physiques, la satisfaction ainsi que la capacité des aidants à 

utiliser les services de soutien. Quatre-vingt quatre aidants familiaux étaient randomisés dans 

un groupe intervention (n: 54) et dans un groupe contrôle (n: 30). L’essai comparait un 

groupe intervention avec un groupe contrôle qui recevait une information initiale. Le groupe 

intervention recevait la même information initiale suivie de consultations mensuelles 

aboutissant à l’élaboration d’un plan de soin adapté. Ce plan de soin était élaboré à partir des 

besoins évalués et renforcé par une collaboration entre médecins généralistes et infirmières. 

La consultation initiale comportait des informations sur l’évolution des démences, les 

solutions financières et légales existantes, l’existence de groupes de soutien et les 

programmes de soins de répit. L’intervention était réalisée sur 12 mois. Les symptômes de 

dépression de l’aidant étaient mesurés par l’échelle CES-D (« Center for Epidemiological 

Studies-Depression »), le fardeau mesuré par la « Revised Caregiver Burden Scale » de Zarit. 

Les symptômes de bonne santé de l’aidant étaient mesurés par la check-list de Hopkins sur 12 

items, la mesure de l’autogestion des symptômes sur 4 items et la mesure de l’utilisation des 

services de supports à disposition sur 5 items. La satisfaction des aidants était mesurée selon 

4 questions. Les résultats montraient une amélioration à 12 mois de tous les critères en dehors 

des symptômes de bonne santé dans le groupe intervention. 82% des aidants étaient satisfaits. 
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Les résultats n’étaient pas significatifs (Autogestion des symptômes P = 0,89 ; Utilisation des 

services P = 0,80 ; CES-D P=0,41 ; Zarit P = 0,73 ; Hopkins P = 0,87). 

0’ Connor [31] réalisait en 2010 une revue de la littérature dont l’objectif était d’évaluer le 

rôle du médecin généraliste pour les aidants de patients déments en Irlande. L’algorithme de 

recherche était le suivant: “caregiver or carer”, “dementia or Alzheimer disease”, “family 

physician or general practitioner”. Six articles avaient été inclus. Les résultats mettaient en 

évidence que les interventions psycho-sociales multidisciplinaires incluant le médecin 

généraliste étaient efficaces en termes d’amélioration de la qualité de vie, du stress et de la 

santé des aidants. Les interventions comprenaient des informations sur l’éducation, sur la 

prise en charge des troubles du comportement et sur les services de soutien. Les aidants 

attendaient de leur médecin généraliste qu’il explore les besoins de leurs patients et soit 

investi dans leur prise en charge. Les aidants étaient satisfaits de la prise en charge de leur 

médecin généraliste dans 50% des cas. 

Robinson [32] publiaient une revue de la littérature en 2010 dont l’objectif était d’évaluer le 

rôle des médecins de premiers recours sur la prise en charge au long cours des déments vivant 

à domicile, avec une attention centrée sur les interventions psychosociales, l’information et le 

soutien aux aidants. Les interventions à plusieurs dimensions, éducationnelle, soutien, conseil 

et formation pratique étaient les plus efficaces. Elles amélioraient la connaissance, le bien-

être, la dépression et le fardeau des aidants familiaux, quand elles intervenaient dès l’annonce 

du diagnostic. Les résultats montraient l’intérêt d’une prise en charge des aidants et des 

déments en soin primaire ; le médecin pouvait développer plus facilement une relation 

thérapeutique avec ses patients. Il était aussi le mieux placé pour promouvoir une attitude 

positive devant la maladie, des consultations de soutien et discuter du besoin d’adresser ses 

patients à d’autres spécialistes. Les aidants ne trouvaient pas recevoir une information 

adéquate de leurs médecins. Les auteurs mettaient en évidence que le médecin généraliste 
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devrait prendre en charge les aidants de manière proactive, et évaluer et surveiller sa santé et 

son bien-être. Le médecin généraliste devait systématiquement rechercher les besoins des 

aidants et adapter ses interventions en fonction de ceux-ci. L’aspect fragmenté et non 

centralisé des soins aux aidants et patients déments était rapporté et critiqué. Une approche 

collaborative montrait son efficacité en améliorant les symptômes de dépression, le stress et 

la satisfaction des aidants. Les modèles utilisés établissaient un lien étroit avec le médecin 

généraliste et impliquaient un « care manager ». Les auteurs mettaient l’accent sur la 

nécessité du lien à entretenir entre les soins primaires et secondaires, et entre les différents 

champs médico-bio-psycho sociaux. 

Waldorff et al publiaient en 2012 un essai contrôlé randomisé, le Danish Alzheimer 

Intervention Study (DAISY) [33] sur 330 patients atteints de la maladie d’Alzheimer et 330 

aidants familiaux. L’objectif était d’évaluer l’efficacité d’une intervention de conseils, de 

soutien et d’éducation sur la dépression et la qualité de vie des aidants familiaux. L’essai 

comparait un groupe intervention de patients déments et leurs aidants familiaux (n : 163) à un 

groupe contrôle (n : 167). L’intervention comportait un programme en plusieurs volets, semi-

individualisé en fonction des besoins des participants qui se décomposait en 7 sessions de 

conseils, en 10 cours éducatifs et en 5 à 8 appels téléphoniques. Lors des sessions, des 

conseils psychosociaux et des techniques d’adaptation étaient délivrés. Lors des cours, des 

informations sur la maladie, ses conséquences étaient délivrées. Lors des appels 

téléphoniques, les difficultés mises en évidences par les sessions et les cours étaient 

spécifiquement abordées. L’intervention était réalisée par une équipe, dont un médecin 

généraliste qui intervenait quand des soins urgents étaient nécessaires pour l’aidant. 

L’intervention durait entre 6 et 12 mois. La dépression de l’aidant était mesurée par le GDS 

(le score de dépression gériatrique) et la qualité de vie par l’EQ-VAS. A 6 mois, la qualité de 
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vie était améliorée dans le groupe intervention des aidants. Il n’y avait pas d’amélioration de 

la dépression à 6 et 12 mois. Les résultats n’étaient pas significatifs (P = 0,06). 

Discussion : 

Notre revue a été consacrée à identifier et évaluer les interventions dédiées aux aidants faisant 

intervenir le médecin généraliste. Elle a exploré l’efficacité des interventions et le rôle du 

médecin généraliste dans les interventions. La recherche a identifié 6 articles de bonne qualité 

méthodologique (score de Jadad au moins égal à 3) dans lesquels une intervention dédiée aux 

aidants faisait intervenir un médecin généraliste et était évaluée. Ce nombre est faible et 

paradoxal dans un contexte pourtant riche en recherches sur les aidants et où la place du 

médecin généraliste est mise en avant.  

Le médecin généraliste : un rare intervenant direct qui est plus souvent satellite de 

l’intervention 

Notre revue a mis en évidence deux essais associant une bonne qualité méthodologique. Ces 

essais comportent une participation active du médecin généraliste à une intervention ayant 

pour objectif l’amélioration de la santé des aidants familiaux. Dans l’essai de Callahan [28] et 

de Menn [29], le médecin intervient en collaboration ou en amont de consultations avec une 

infirmière et les résultats retrouvent une amélioration du stress et de la dépression des aidants.  

Ces essais permettent d’affirmer que le médecin généraliste trouve sa place dans la prise en 

charge des aidants au sein d’une action efficace Mais il interroge sur la faible représentativité 

des actions directes du médecin généraliste. Ce constat est repris par Fortinsky [30] qui 

montre que peu d’études d’interventions intègrent le médecin généraliste comme 

collaborateur. 
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Le plus souvent, la participation du médecin généraliste est satellite de l’intervention ; il 

participe au recrutement des populations, à la centralisation des informations sur l’aidant et la 

prise en charge des soins en parallèle des interventions.  

Ainsi dans 3 des essais, le médecin généraliste a une action dans le recrutement initial des 

populations [28-30]. Les médecins généralistes repèrent puis orientent leurs patients vers les 

investigateurs des études. Ces derniers valident l’inclusion finale des participants. Ce rôle est 

de plus en plus décrit et valorisé par les chercheurs et cet apport du médecin généraliste dans 

le recrutement est mis en avant par Menn [29] qui en fait une des conclusions principales de 

son essai. Les médecins généralistes permettent de cibler une population d’étude la plus 

représentative de la population générale. Cette action permet d’augmenter la validité externe 

des essais, les populations qui sont identifiées par les médecins généralistes sont issues de 

leur environnement habituel. Ils ne sont pas présélectionnés par des services hospitaliers de 

gériatrie, neurologie ou médecine interne, ni par les consultations mémoires, ce qui est 

pourtant le type de recrutement le plus retrouvé dans la littérature sur la démence. 

Dans 3 essais, le médecin généraliste a un rôle de centralisation [28-30]. Dans 2 essais, il 

intervient en parallèle des interventions pour prendre en charge les soins urgents des aidants 

[28,33]. Dans deux essais, le médecin généraliste n’est pas acteur de l’intervention principale 

mais sert de relai à la prise en charge de la santé des aidants : le médecin généraliste revoit les 

patients et leurs aidants familiaux et adapte leur prise en charge médicale en fonction des 

données de l’intervention. Cette action de centralisation et d’adaptation n’est plus à 

démontrer et fait partie de la prise en charge classique des patients par un médecin 

généraliste. Elle est définie dans l’action classique du médecin traitant dans le parcours de 

soins définie par l’Assurance Maladie et n’apparaît pas ici comme une spécificité de la prise 

en charge des aidants: « Le médecin traitant oriente dans le système de santé et coordonne le 

parcours de soins, c’est-à-dire les différentes consultations et examens nécessaires au suivi de 
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la santé. De plus, il centralise toutes les informations relatives à la santé, il connaît les 

antécédents, les éventuels facteurs de risque et joue ainsi un rôle central en matière de 

prévention ». Dans les revues incluses dont l’objectif est pourtant axé sur le rôle du médecin 

généraliste, la place du médecin n’était peu ou pas renseignée. On ne peut reléguer le rôle du 

médecin généraliste au seul recrutement des populations ni aux rôles parallèles qu’il occupe 

dans les autres essais retrouvés dans cette revue, tant son rôle potentiel envers les aidants est 

mis en avant dans d’autres études [18].  

Des interventions psycho-socio-éducatives aux résultats variés  

Dans notre revue, le médecin généraliste participe exclusivement à des interventions socio-

psycho-éducatives qui sont mesurées par des échelles de fardeau, dépression et stress [28-30]. 

Ces interventions sont les plus développées et testées dans la littérature, qu’elles incluent ou 

non le médecin généraliste. Elles montrent une amélioration sur les symptômes de 

dépression, de fardeau et de qualité de vie des aidants [22,23,34]. Comme beaucoup d’essais 

dans la littérature qui testent l’amélioration de la santé des aidants, ces critères de jugement 

explorent seulement la facette négative du retentissement de l’aide apportée par les aidants. 

Or, le retentissement des situations d’aide sur les aidants est aujourd’hui bien décrit et se 

décline en deux composantes négatives et positives. Les composantes négatives sont bien 

connues. Sur le plan organique, les aidants ont une santé globale détériorée avec une 

augmentation des troubles du sommeil et de la cicatrisation, des symptômes de dépression, 

des facteurs de risque cardio-vasculaires et une diminution de la réponse immunitaire [10-

13,15]. Mais les différents auteurs regroupent le plus souvent l’ensemble du retentissement 

négatif sous le terme de fardeau (« burden ») et des instruments de mesure à l’exemple de 

l’échelle de Zarit sont validés et utilisés pour mesurer le fardeau des aidants [35,36]. Ce 

regroupement comporte des limites puisque les échelles de fardeau explorent mal le 

retentissement organique de l’aide apportée. Quelques échelles existent, comme la check-list 
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de Hopkins et Patient Health Questionnaire (PHQ-9) mises en évidence dans cette revue, qui 

évaluent la composante organique du retentissement mais qui sont bien moins utilisées dans 

la littérature que les échelles de fardeau [37,38]. Les moyens de mesure utilisés dans notre 

revue semblent méconnaître un pan du retentissement négatif organique de l’aide. Ce 

retentissement pourrait faire partie de la prise en charge spécifique de l’aidant par le médecin 

généraliste. 

Les essais inclus explorent peu la composante positive de l’aide. La littérature retrouve 

plusieurs aspects positifs démontrés : la satisfaction de vie, les bénéfices, la satisfaction et le 

sentiment de maîtrise [39-41]. La mention d’un vécu positif rapporté par les aidants n’est pas 

rare ; d’après l’étude Handicap Incapacité Dépendance (HID), sur 4091 aidants interrogés, 

21% ressentent un impact exclusivement positif, 10% un impact négatif et positif [42]. 

Il apparaît utile pour la prise en charge des aidants de rechercher un impact positif de l’aide. 

L’évaluation des aspects positifs et du sens donné à l’aide pourrait permettre d’identifier les 

forces de l’aidant [43].  

Les résultats des essais de cette revue sont variés. Un seul essai retrouve une amélioration 

significative du stress de l’aidant après une intervention où le médecin généraliste collabore 

avec une infirmière [28]. Un autre essai retrouve un résultat négatif sur la dépression de 

l’aidant après une intervention initiale du médecin généraliste mais le résultat n’est pas 

significatif. Les objectifs d’amélioration de la santé des aidants sont le plus souvent des 

objectifs secondaires des essais, ce qui peut expliquer des résultats non concluants. D’autre 

part, le recrutement ambulatoire sélectionne des populations hétérogènes difficilement 

comparables, ce que Menn [29] met en avant pour expliquer ses résultats paradoxaux.  

Ces résultats sont en accord avec Pinquart et Sorensen [44] repris par Thomas [45] qui 

montrent que les interventions psychosociales ont un impact modéré sur les aidants et 

concluent que ces interventions sont peu efficaces. Ils proposent de réfléchir à un modèle 
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d’intervention plus élaboré et personnalisé pour les aidants. Dans le cadre de cette revue il 

convient de définir le rôle du médecin généraliste et le modèle de l’intervention à mettre en 

place pour améliorer la santé des aidants incluant activement les médecins généralistes. 

Le rôle du médecin généraliste  

Notre revue met en évidence que peu d’études explorent la prise en charge des aidants par le 

médecin généraliste. Il a un pourtant rôle indispensable pour l’aidant car « il est le seul 

professionnel de santé dont la relation avec la famille et le patient s’inscrit dans le temps » 

[18]. Ce rôle envers les aidants est décrit comme central car le médecin généraliste voit très 

souvent les aidants et peut très vite dépister des altérations de leur santé comme des 

symptômes de dépression et évaluer leurs besoins [46]. Le rôle du médecin généraliste est 

une idée mise en évidence dans plusieurs études qualitatives : dans un travail américain, le 

médecin généraliste est rapporté comme le professionnel de santé le plus à même de voir les 

aidants familiaux de patients déments [47]. Dans la littérature, les médecins généralistes eux-

mêmes valident la nécessité d’un rôle spécifique pour l’aidant [19,48]. D’autres auteurs 

proposent que le médecin généraliste ajoute à sa pratique une variété d’interventions 

individuelles de psychothérapie pour améliorer la santé des aidants [46]. Les aidants 

interrogés attendent une prise en charge adaptée de leur médecin généraliste et 50% d’entre 

eux sont satisfaits de la prise en charge de leur médecin généraliste, comme le soulignent les 

revues incluses et d’autres revues de la littérature explorant le rôle du médecin généraliste 

[31,49]. 

Les aidants souhaitent que l’information soit fournie par les professionnels de santé et en 

particulier par le médecin de famille car ils ont plus confiance dans l’information quand elle 

est donnée par leur médecin généraliste.[50]. Dans le domaine social, une étude montre par 

exemple que les aidants vont plus facilement utiliser des services d’aides lorsqu’ils sont 

préconisés par leur médecin généraliste [51]. Des études vont même plus loin en analysant 
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qu’une information apportée par leur médecin généraliste apporte une motivation et conduit à 

une utilisation significativement supérieure des services d’aide par l’aidant [52]. 

En France, dès les années 2000, les revues thérapeutiques commencent à parler du rôle 

spécifique du médecin généraliste pour améliorer la prise en charge des aidants familiaux 

[53]. En 2010, la HAS renforce encore le rôle du médecin généraliste en proposant la mise en 

place par ce dernier d’une consultation dédiée aux aidants [17]. La HAS recommande que le 

médecin initie et organise dès l’annonce du diagnostic de démence une évaluation et une 

prise en charge spécifique de la santé de l’aidant. Cette consultation annuelle comprend 

plusieurs volets. Le premier volet comporte une part éducative et informative sur la maladie, 

son évolution et sur la gestion des problèmes liés à la démence. Le deuxième volet comporte 

une évaluation globale de l’état physique et psychique de l’aidant avec une attention 

particulière sur l’autonomie et l’état nutritionnel. Le médecin généraliste vérifie les éléments 

de prévention. Un troisième volet évalue le retentissement de l’aide ou « fardeau ». Le 

médecin généraliste évalue en dernier lieu l’adéquation entre les besoins des aidants et les 

moyens médico-sociaux et financiers mis en place. La recommandation stipule que le 

médecin peut s’aider des compétences des autres professionnels. Elle illustre bien la volonté 

de mettre le médecin généraliste au cœur de l’action pour les aidants familiaux. Concernant 

l’organisation précoce de cette consultation dédiée, la proposition d’une consultation dès 

l’annonce diagnostique a un intérêt retrouvé dans notre revue puisqu’à des stades avancés de 

démence les bénéfices des interventions diminuent [54]. Il est important de proposer des 

interventions précoces initiées par le médecin généraliste puisqu’il est le premier recours des 

patients [31]. Le contenu de la consultation propose l’évaluation et la prise en charge du 

retentissement de l’aide dans sa définition la plus large en insistant sur le retentissement 

organique de l’aide. Dans son évaluation du retentissement de l’aide, la proposition paraît 

pertinente et complémentaire des autres interventions retrouvées dans la littérature qui 
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s’axaient majoritairement sur le retentissement psychosocial. L’impact de cette prise en 

charge du retentissement organique par le médecin généraliste sur l’aidant n’est cependant 

pas évalué dans la littérature. Les objectifs de médecine préventive de la consultation dédiée 

sont retrouvés dans notre revue chez Robinson [32] qui souligne que le médecin généraliste a 

un rôle proactif, de prévention et d’adaptation des besoins des aidants. Le volet psycho-social 

recommandé par la HAS pose plusieurs questions : s’il est établi dans cette revue et la 

littérature que le médecin généraliste a un rôle psychosocial vis à vis des aidants, les résultats 

montrent que les interventions psycho-sociales faisant intervenir les médecins généralistes 

sont peu concluantes. Les médecins conviennent eux-mêmes des limites de leur prise en 

charge sociale par manque d’information et de formation [55,56]. L’organisation et le 

contenu d’une consultation dédiée réalisée par un médecin généraliste demandent à être 

explorés au préalable en fonction des attentes et des besoins des aidants et des médecins pour 

répondre à la question d’un rôle pertinent du médecin généraliste. Robinson [32] retrouve par 

ailleurs que l’aspect non centralisé des soins aux aidants et patients déments est rapporté et 

critiqué : les difficultés de prise en charge pourraient être améliorées par un modèle 

collaboratif. Le modèle serait axé sur une consultation dédiée par un médecin généraliste 

initiant des collaborations prédéfinies dans lesquelles les différents professionnels de santé 

optimiseraient leurs compétences au service des aidants.  

Vers un modèle de soin collaboratif pluridisciplinaire centré sur une consultation dédiée 

Les résultats de notre revue illustrent l’utilité d’une prise en charge collaborative et 

pluridisciplinaire puisque le médecin seul n’apparaît pas suffisamment efficace ni satisfait, et 

que les études collaboratives semblent les plus prometteuses : dans notre revue, le seul article 

montrant des résultats positifs significatifs repose sur une collaboration médico-psycho-

sociale étroite entre des médecins généralistes et des infirmières associée à une collaboration 

supplémentaire avec d’autres spécialistes de santé si nécessaire [28]. Dans un autre essai, 
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l’intervention repose sur un plan de soin réalisé au préalable par des infirmières spécialisées 

et adapté secondairement par le médecin généraliste [57]. Robinson [32] met l’accent sur 

l’utilité d’un modèle médico-bio-psycho social collaboratif avec un lien étroit entre le 

médecin généraliste et les autres professionnels de soins primaires et secondaires. Cohen 

souligne que le médecin ne peut pas prodiguer tous les soins et l’assistance dont l’aidant a 

besoin mais doit savoir s’orienter vers ceux qui pourront l’aider [18]. La littérature renforce 

l’importance des modèles collaboratifs multidisciplinaires : au Canada, la pénurie de 

gériatres, géronto-psychiatres et neurologues oblige les autorités à réfléchir à un modèle 

novateur de prise en charge des démences et un projet pluridisciplinaire collaboratif 

impliquant le médecin généraliste est à l’étude. Ce projet consiste en la création d’un modèle 

de « clinique de la mémoire ». Il propose une intervention avec des médecins généralistes 

impliqués, en partenariat rapproché avec d’autres spécialistes de santé et centralisé par un 

médecin généraliste coordonnateur de l’intervention [58]. Le modèle proposé est intéressant 

pour plusieurs raisons : il implique activement et de manière continue les médecins 

généralistes dans les soins prodigués aux aidants. Le médecin intervient dès la première 

consultation à l’issue de laquelle les décisions de soin aux aidants sont discutées ; il intervient 

dans le suivi conjoint de l’aidant entre la clinique de la mémoire et le cabinet de médecine 

générale ; au long cours, le médecin peut obtenir une assistance de la clinique si la prise en 

charge de l’aidant la nécessite. Ce modèle est un exemple intéressant de collaboration entre 

professionnels : il propose un partenariat standardisé entre différents partenaires spécialistes, 

infirmières, pharmaciens et assistants sociaux clairement identifiés. Les médecins impliqués 

ont la possibilité de discussions et d’avis à tout moment de la prise en charge des aidants. La 

satisfaction des médecins et des aidants sur ce modèle proposé est mesurée et positive sur de 

nombreux points. Les médecins sont satisfaits de leur implication au sein de ce modèle, ils 

pensent que la qualité des soins prodigués aux aidants est améliorée par cette forme de prise 
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en charge. Ils sont satisfaits par la collaboration étroite établie dans ce modèle avec les 

gériatres pour les prises en charges les plus complexes. Les aidants sont satisfaits de l’aide 

supplémentaire fournie par le modèle en plus de leur prise en charge classique par leur 

médecin généraliste. Bien que les résultats en termes d’impact sur la santé des aidants ne 

soient pas encore connus, ces modèles pluridisciplinaires collaboratifs sont prometteurs. Ils 

pourraient être étudiés en France en s’articulant autour d’une consultation dédiée de 

médecine générale. Il conviendrait d’explorer au préalable les besoins et attentes des 

différents acteurs de santé et des aidants pour construire un modèle efficace et réaliste de 

prise en charge de la santé des aidants, en tenant compte des spécificités du système de santé 

français. 

Forces et limites de notre revue 

Notre revue de la littérature est innovante dans sa thématique de recherche centrée sur 

l’intervention du médecin généraliste et la sélection de populations d’aidants ambulatoires. 

Une attention majeure a été portée à la qualité méthodologique dans la construction de cette 

revue et dans la sélection des articles. Les scores de Kappa s’échelonnent entre bon et 

excellent (K1=0,86 ; K2=0,89 ; K3=0,67), les articles inclus ont un score de Jadad au moins 

égal à 3. Le domaine des interventions sur les aidants est étendu et a nécessité des choix dans 

la construction des algorithmes. La collaboration avec un professionnel expérimenté a 

cependant permis la construction d’un algorithme final le plus exhaustif possible. De 

nombreuses données manquantes (intervenants, populations, mesure de l’intervention) dans 

les étapes de présélection des articles ont nécessité l’exclusion d’articles dont les thématiques 

étaient pourtant en accord avec la revue mais ne permettaient pas l’exploitation des résultats.  
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Conclusion 

Les interventions dédiées aux aidants familiaux faisant intervenir le médecin généraliste sont 

rares. Elles sont exclusivement socio-psycho-éducatives, montrent peu de résultats positifs 

sur les aidants et ne mesurent pas toutes les composantes du retentissement de l’aide. Le 

médecin généraliste est rarement l’intervenant direct dans la prise en charge des aidants. Ce 

rôle satellite ne correspond pas aux attentes des aidants et des médecins, ni aux propositions 

des recommandations médicales. Le rôle majeur du médecin généraliste est mis en avant dans 

la littérature mais insuffisamment exploré dans son action envers les aidants. Ce rôle 

demande  à être exploré au préalable en fonction des attentes et des besoins des aidants et des 

médecins. Une intervention sous la forme d’une consultation dédiée pourrait être un élément 

de réponse mais aucun élément de l’efficacité et de la faisabilité d’une telle intervention n’est 

retrouvé dans la littérature. L’organisation et le contenu d’une telle consultation réalisée par 

un médecin généraliste demandent au préalable à être explorés en fonction des attentes et des 

besoins des intervenants concernés puis testé. Un modèle pluridisciplinaire et collaboratif 

incluant le médecin généraliste est proposé dans la littérature. Ce modèle en cours 

d’élaboration montre des résultats prometteurs sur la santé des aidants et la satisfaction des 

professionnels de santé. Un objectif de recherche serait d’explorer, tester et développer une 

intervention centrée sur le médecin généraliste inspirée de la consultation dédiée au sein d’un 

modèle collaboratif pluridisciplinaire. Le but serait d’améliorer la prise en charge des aidants 

avec l’intervention active du médecin généraliste au sein d’un modèle qui pourrait 

s’appliquer en routine.
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