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ALD : Affection longue durée 

BEP : Brevet d’études professionnelles 

CAP : Certificat d’aptitude professionnelle 

CHU : Centre hospitalo-universitaire 

CIC : Centre d’investigation clinique 

CNIL : Commission nationale de l’informatique et des libertés 

COFACE : Confédération des organisations familiales de la communauté 

européenne. 

CPP : Centre de protection des personnes 

DSM IV: Diagnostic Statistical Manual. 4ème édition. 

DUMG : Département universitaire de médecine générale  

HAS : Haute autorité de santé 

IC 95% : Intervalle de confiance à 95% 

INPES : Institut national de prévention et d’éducation à la santé 

NHS : National Health Service  

OR : Odds Ratio 
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“There are only four kinds of people in this world.  Those who have been 

caregivers, those who are caregivers, those who will be caregivers, and those 

who will need caregivers” 

Rosalynn Carter, ancienne première dame des Etats-Unis. 
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INTRODUCTION 

La prise en charge de la maladie d'Alzheimer et autres formes de démences 

apparentées est un sujet de santé majeur. D’après les projections 

démographiques des Nations Unies, 35,6 millions de personnes dans le monde 

étaient atteintes de démence en 2010 [1]. En 2012, la maladie d’Alzheimer 

touchait 850 000 personnes en France [2]. La question de la prise en charge des 

patients atteints de démence d’Alzheimer ou démences apparentées a fait l'objet 

en France d'un vaste programme de santé publique à partir de 2008 [3]. Selon 

l’association France Alzheimer, les démences d’Alzheimer et apparentées 

représentent « les pathologies dont la pathogénie est principalement (mais non 

exclusivement) en relation avec un processus dégénératif primaire, et qui 

touchent principalement (mais non exclusivement) la sphère mentale. Le 

périmètre de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées couvre les 

maladies suivantes : maladie d’Alzheimer, maladie d’Alzheimer dans le cadre 

d’une trisomie 21 ou syndrome de Down, démence parkinsonienne, démence à 

corps de Lewy, démence lobaire fronto-temporale (maladie de Pick, aphasie 

primaire progressive, démence sémantique, maladie lysosomale), maladie de 

Huntington, et un groupe de maladies neurodégénératives secondaires : les 

démences vasculaires. Ces maladies se distinguent donc d'une part des 

pathologies neurologiques affectant principalement les fonctions motrices et 

sensorielles (comme la Sclérose en plaques) et d'autre part de pathologies non 

dégénératives affectant la sphère mentale (comme les affections psychiatriques 

graves) [4]. 

Ces pathologies démentielles génèrent un second type de patients, représenté par 

les aidants familiaux. L’étude « handicap et santé » publiée pour le ministère de 

la santé en 2012 estime à 3,4 millions le nombre de personnes aidant un proche 

dans sa vie quotidienne, toutes causes confondues [5].En 2009, la COFACE 
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(Confédération des Organisations Familiales de l’Union Européenne) a défini 

les aidants comme « personne non professionnelle qui vient en aide à titre 

principal, pour partie ou totalement, à une personnes dépendante de son 

entourage, pour les activités de la vie quotidienne, de façon permanente ou non, 

sous 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].  

Des études dans plusieurs pays ont montré que les aidants familiaux étaient eux 

même exposés à une morbidité significativement plus importante. Il s’agit 

principalement d’un recul de soins, d’une consommation accrue de 

médicaments, d’une carence de soutien psychologique, d’une baisse de la santé 

physique [7,8,9,10,11]. La mortalité est aussi plus importante que chez les 

patients non-aidants [12]. D’autres études ont montré que la santé de l’aidant 

familial et celle du patient sont interdépendantes selon le principe des vases 

communicants [13,14,15]. L’une de ces études explique cette interdépendance 

en ces termes : « si l’aidant se trouve trop affecté moralement et physiquement, 

cela peut avoir des répercussions directes sur le bien-être du malade ainsi que 

sur la qualité de son accompagnement et de sa prise en charge. Inversement, 

lorsque c’est le malade qui exprime un mal être ou qui manifeste des troubles du 

comportement en lien avec la maladie, c’est l’aidant qui en pâtit » [15].  

La mesure 3 du plan Alzheimer 2008-2012 prévoit une consultation annuelle 

dédiée à l'aidant familial. L’objectif était d’en faire bénéficier 70% des aidants 

familiaux de patients en Affection longue durée (ALD) [16].  

L’aidant ne manifeste pas toujours sa souffrance. Beaucoup d’aidants mettent 

leur santé de côté, préférant s’attacher à la santé de leur proche. D’autres 

personnes n’arrivent pas à faire un choix entre leurs priorités et celles de leurs 

proches [17,18]. Ceci contribue au phénomène d’aidant « patient caché » [14]. 
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Ce « patient caché » nécessite pourtant lui aussi une prise en charge spécifique, 

codifiée par la Haute Autorité de Santé (HAS). Une recommandation du suivi 

médical des aidants familiaux a été publiée dans ce sens en février 2010 [19]. 

Au-delà de son rôle auprès du patient dément, il est important d’identifier 

l’aidant pour lui-même, parce que son manque de reconnaissance restreint sa 

capacité à être soigné et soutenu [20]. En identifiant l’aidant le plus précocement 

possible, on augmente les chances de le prendre en charge avant que son niveau 

de souffrance n’empire. Une identification active des aidants par les différents 

médecins est indispensable pour leur prise en charge spécifique. 

Les courriers sont l’un des outils de communication les plus utilisés en 

médecine. Les médecins généralistes et les neurologues sont parmi les deux 

spécialistes les plus impliqués dans la prise en charge du syndrome démentiel. 

Les courriers de consultation de neurologues à destination des médecins traitants 

sont un support pertinent pour évaluer si les aidants familiaux de patients 

déments sont identifiés dans la prise en charge au long cours de situations de 

démences. Une recherche des facteurs d’influence de l’identification de l’aidant 

dans ces courriers permettrait de décrire, comprendre et explorer les mécanismes 

de cette identification. 

L’objectif de notre étude est de mettre en évidence le taux d’identification 

d’aidants familiaux dans les courriers des neurologues chez les patients déments 

ayant consulté au centre mémoire du CHU de Rouen pendant l’année 2011 et 

d’explorer les facteurs d’influence de cette identification.  

Dans l’ensemble de cette étude, le terme « aidant » est utilisé pour parler des 

aidants familiaux, par opposition avec les aidants professionnels. Ce terme 

comprend l’ensemble de l’entourage venant en aide au patient atteint de 

démence pour les activités de la vie quotidienne, qu’il fasse stricto sensu partie 

de sa famille ou pas. 
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METHODOLOGIE 

Il s’agit d’une étude rétrospective, monocentrique.  

La recherche dans la littérature existante s’est effectuée via les moteurs  

PUBMED, Science Direct et MEDLINE, en utilisant les termes « aidant », 

« caregiver », « caregiving », « carer », et « identification » ou « identifier » ou 

« identify ». Cette recherche n’a pas permis de retrouver la façon dont l’aidant 

est identifié par les médecins dans le cadre du suivi d’un patient dément, ni de 

quantifier cette identification. 

 

1- Objectif principal 

Déterminer le pourcentage de patients atteints de la maladie d’Alzheimer et 

apparentés qui ont un aidant identifié dans au moins un courrier de consultation 

neurologique pendant un suivi de trois ans.  

1-1 Population 

La population est définie par une population de patients atteints de la maladie 

d’Alzheimer ou apparentées ayant consulté au CHU de Rouen en consultation 

mémoire pendant l’année 2011. 

 Les critères d’inclusion ont été les suivants : 

-Patients ayant consulté en consultation mémoire au Centre Hospitalier 

Universitaire de Rouen un médecin neurologue entre le 1er janvier 2011 et le 31 

décembre 2011 et pour lesquels un compte rendu de consultation a été rédigé. 

-Patients atteints de maladies neurodégénératives primaires ou secondaires 

apparentées à Alzheimer, diagnostiquées selon les critères du DSM IV    

(Annexe 1). 

Les critères d’exclusion ont été les suivants : 
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-Patients présentant un syndrome démentiel non apparenté à Alzheimer: troubles 

psychiatriques, traumatisme, tumeur, accident vasculaire cérébral, éthylisme 

chronique. 

-Trouble cognitif sans syndrome démentiel. 

1-2 Recueil des courriers 

La liste des patients ayant consulté en consultation mémoire entre le 01/01/2011 

et le 31/12/2011 a été établie à l’aide du registre de neurologie. Les diagnostics 

de chaque patient étaient obtenus grâce à une base de données interne au service 

de neurologie, remplie par les neurologues, et mise à la disposition de l’équipe 

de chercheurs. Chaque patient P inclus a été codé de P1 à Px. Les courriers des 

patients inclus ont été obtenus à l’aide de CDP2, le logiciel d’identification des 

patients interne au CHU de Rouen. Les courriers des patients sélectionnés ont 

été retranscrits par l’équipe du CIC. 

Pour chaque patient ayant un courrier rédigé en 2011, un nombre maximum de 3 

autres courriers antérieurs a été sélectionné, soit un total de 4 courriers au 

maximum par patient. Ces courriers ont été rédigés entre le 01 janvier 2009 et le 

31 décembre 2011. Pour chaque patient codé Px, le courrier le plus récent était 

noté PxC1. Les autres courriers, s’ils existaient, été notés PxC2, PxC3 et PxC4. 

La sélection de 4 courriers correspondait à la fréquence moyenne de 

consultation pour chaque patient sur une période de 3 ans, soit une consultation 

moyenne tous les 6 mois. La période de recul de 3 ans a été choisie pour des 

raisons de faisabilité et de pertinence clinique. 
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Figure 1 : Schéma de la sélection des patients et du recueil de courriers. 

 

1-3 Calcul de la puissance 

Le calcul de la puissance a été effectué avant étude sur un effectif estimé de 

1400 courriers pour 350 patients. Il a été fait de la manière suivante :  

En se plaçant dans l’hypothèse la plus défavorable, celle d’un pourcentage de 50 

% de patients ayant un aidant identifié, l'intervalle de confiance à 95 % aurait 

une largeur de ± 2,1 % si l’on ne tient pas compte de l’effet grappe, ce qui 

correspond à un haut niveau de précision. 

L’effet grappe potentiel provient du fait que l'échantillon sera constitué de 

plusieurs courriers pour chaque patient (objectif maximum de quatre courriers 

par patient), avec une corrélation entre les courriers d’un même patient pouvant 
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être plus importante qu’entre les courriers de patients différents (plus de 

concordance entre le fait d’avoir une identification de l'aidant pour les courriers 

d’un même patient que pour les courriers de patients différents). L’effet grappe 

peut être chiffré par le coefficient de corrélation intra-grappe qui prend des 

valeurs comprises entre 0 et 1, la valeur 0 correspondant à l’indépendance entre 

les courriers d’un même patient (pas d’effet grappe) et la valeur 1 à une 

corrélation parfaite (effet grappe maximal : les courriers d’un même patient sont 

soit tous avec identification de l'aidant soit tous sans identification de l'aidant). 

La précision de l'intervalle de confiance donnée ci-dessus a été calculée pour 

cinq valeurs croissantes du coefficient de corrélation intra-grappe (effet grappe 

croissant) : 0, 0,25, 0,50, 0,75 et 1,0. Le tableau 1 ci-dessous présente les 

niveaux de précision correspondant à ces cinq valeurs : 

 

Tableau 1 : Estimation de la précision de l’intervalle de confiance selon l’effet grappe. 

Coefficient de 

corrélation 

intra-grappe 

0 0.25 0.5 0.75 1 

Précision de 

l’intervalle de 

confiance 

± 2,1 % ± 2,9 % ± 3,4 % ± 3,9 ± 4,3 % 

 

 

Dans le pire des cas, c'est à dire pour un coefficient de corrélation intra-grappe 

de 1 (effet grappe maximal), le pourcentage sera évalué avec une précision de ± 

4,3 % (au lieu de ± 2,1 % en l’absence d’effet grappe), ce qui reste un niveau de 

précision tout à fait acceptable, ceci d’autant que l’effet grappe est sans doute 

intermédiaire. 
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Au vu de ces résultats, Un échantillon de 350 patients permettrait d'estimer le 

taux d’identification de l'aidant dans le courrier du médecin avec une précision 

suffisante. 

 

1-4 Modalités d’identification 

Cinq modalités d’identifications ont été retenues pour chaque patient par 

consensus de chercheurs. Elles sont illustrées dans le tableau 2. Elles ont été 

établies afin de représenter toutes les situations possibles: 

- Aidant explicite : 

Le terme « aidant » ou un mot/verbe/expression synonyme était employé dans 

au moins l’un des courriers. Exemples de synonymes : « s’occupe de », « se 

repose sur x pour les activités de la vie quotidienne », « les difficultés 

quotidiennes sont gérées par x ». 

- Aidant implicite : 

L’aidant était cité dans au moins l’un des courriers sous la dénomination d’une 

personne effectuant une tâche quotidienne précise auprès du patient dément. 

Exemple : « son mari lui fait sa toilette tous les jours », « les courses et le 

ménage sont assurées par la fille ». 

- Information sur l’entourage sans aidant identifié : 

Aucun aidant n’était identifié de façon implicite ou explicite mais un des 

courriers au moins était informatif sur l’entourage. Exemple : « Sa sœur me dit 

être de plus en plus inquiète ». « La situation familiale est complexe, avec de 

moins en moins d’échanges au sein du couple ». « Nous apprenons que leur fils 

souffre de psychose hallucinatoire ». 
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- Tierce personne citée sans information supplémentaire :  

Une tierce personne était citée dans au moins l’un des courriers, sans précision 

supplémentaire. 

- Non assigné :  

Aucune tierce personne n’était mentionnée. 

- Non applicable : 

Situations particulières où l’aidant était son propre médecin traitant, ou lorsque 

le patient exprimait clairement ne pas vouloir communiquer le diagnostic à ses 

proches. 
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Tableau 2: Illustration des différentes modalités d’identification 

Modalité d’identification Exemple 

Aidant identifié de façon explicite « Sa femme a arrêté de travailler 

pour s’occuper de son mari à temps 

plein. » 

Aidant identifié de façon implicite « Sa femme est obligée de lui faire 

sa toilette et de lui donner à 

manger. » 

Information sur l’entourage sans 

aidant identifié 

« Cette patiente explique qu’elle 

vient de consulter à la demande de 

son fils. » 

Tierce personne citée sans 

informations supplémentaires 

« Je revois Madame X accompagnée 

de sa sœur. » 

Non assigné Pas de tierce personne citée. 

Non applicable Patient étant son propre médecin 

traitant, ou refus du patient de 

communiquer des informations à la 

famille. 
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1-5 Pré-test d’identification 

Un pré-test a permis de vérifier la reproductibilité des différentes modalités 

d’identification. Cent trente courriers correspondant à 47 patients ont été codés 

indépendamment par 3 chercheurs. Quatre-vingt-onze pour cent (91%) de 

résultats similaires ont été obtenus après une première lecture. Aucun désaccord 

n’a persisté après discussion avec un chercheur supplémentaire. 

 

1-6 Analyse quantitative 

Lorsque pour un même patient, il existait des courriers où l’aidant était identifié 

selon plusieurs modalités, la modalité retenue était celle qui était la plus 

explicite possible. 

Le nombre de patients correspondant à chaque modalité a été calculé. Les 

résultats ont été présentés en valeur absolue et en pourcentage. 

2- Objectifs secondaires 

Explorer les facteurs d’influence de l’identification des aidants dans les courriers 

de consultation neurologique de patients atteints de maladie d’Alzheimer et 

démences apparentées, selon une analyse mixte quantitative et qualitative. 

 2-1 Facteurs quantitatifs 

2-1-1 Recueil des données 

Les variables du patient en rapport avec son âge, son sexe, son lieu de résidence, 

et son type de démence ont été obtenues à l’aide du registre du service de 

neurologie. Le neurologue référent a été obtenu à la lecture des courriers. 

L’âge a été décrit en fréquence  par tranche  d’âge : moins de 50 ans, entre 50 et 

65 ans, entre 65 ans et 75 ans, entre 75 ans et 85 ans, plus de 85 ans. 
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Les tranches d’âge « moins de 50 ans » et «  entre 50 ans et 65 ans » ont été 

choisies car elles avaient une signification clinique : 65 ans est l’âge de départ à 

la retraite en France en 2011, et avant 50 ans, les syndromes démentiels liés à la 

maladie d’Alzheimer sont rares. Les tranches « entre 65 ans et 75 ans », « entre 

75 ans et 85 ans » et « plus de 85 ans » ont ensuite été retenues afin d’avoir un 

nombre d’années homogène dans chaque tranche d’âge restante. 

Les types de démence ont été regroupés selon 5 entités : « maladie 

d’Alzheimer », « démence vasculaire et démence mixte », « dégénérescence 

corticale lobaire » incluant la démence fronto temporale, l’atrophie corticale 

postérieure, l’aphasie primaire progressive et la démence sémantique, et 

« dégénérescence des noyaux gris centraux et du thalamus » incluant la parésie 

supra nucléaire progressive, la maladie de Parkinson idiopathique, la 

dégénérescence cortico-basale, la démence à corps de Lewy et la maladie de 

Huntington. 

Les neurologues référents ont été codés anonymement Nx. Ceux qui avaient pris 

en charge moins de 20 patients chacun ont été regroupés dans une catégorie 

« autres neurologues ». 

 

2-1-2 Méthode d’analyse quantitative 

Toutes les variables ont été décrites en nombre et en pourcentage selon deux 

groupes : patient ayant un aidant identifié : Oui / Non. Le premier groupe 

comprenait les patients ayant comme modalité d’identification « aidant 

explicite » et « aidant  implicite ». Le deuxième groupe comprenait les patients 

ayant comme modalité d’identification « information sur l’entourage sans 

identification de l’aidant », « tierce personne citée sans information 

supplémentaire » et « non assigné » 
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Une analyse univariée a d’abord été effectuée en utilisant le test du khi 2, pour 

chaque variable retenue: âge, sexe, lieu de vie, type de démence, niveau d’étude, 

neurologue référent. 

Les variables retenues pour l’analyse multivariée étaient celles dont la valeur de 

p était inférieure à 0.2 en univarié. L’analyse multivariée permettait d’estimer 

l’association d’une variable avec l’identification de l’aidant en l’ajustant sur les 

autres variables retenues dans le modèle. Cette analyse multivariée prenait 

comme référence la modalité la plus représentée pour la variable en question, à 

l’exception de la variable « âge », où il s’agit de la tranche d’âge contenant la 

moyenne et la médiane qui a été retenue comme référence. Les résultats étaient 

alors considérés comme significatifs lorsque la valeur de p était inférieure à 

0.05. 

2-2 Exploration qualitative 

2-2-1 Population retenue pour l’analyse qualitative 

Un échantillon contenant exclusivement des patients ayant un aidant identifié de 

manière explicite a été constitué, car la modalité d’identification « aidant 

explicite » était la plus pertinente pour explorer les facteurs influençant cette 

identification. Cet échantillon de patients a été sélectionné en explorant les 

courriers de patients de sexe, d’âge, de niveau d’étude, de neurologue référent et 

de types de démence variés pour obtenir un échantillon raisonné et harmonisé, 

reflet de l’ensemble des situations possibles.  

L’inclusion des patients a cessé à l’obtention de la saturation des données, c’est 

à dire lorsque la lecture de courriers supplémentaires n’apportait plus 

d’information nouvelle.  
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2-2-2 Recueil de données 

Pour un patient donné, le courrier retenu devait, afin d’explorer les facteurs 

« déclenchant » cette identification : 

- ne pas être le plus ancien du dossier, 

- ne pas être précédé de courriers dans lequel un aidant était identifié. 

2-2-3 Méthode d’analyse qualitative 

L’analyse a été effectuée à l’aide du logiciel Nvivo10. Une analyse selon les 

principes de la « grounded theory » ou « théorie ancrée » décrite par Glaser et 

Strauss a été réalisée. Cette technique décrit les matériaux étudiés en identifiant, 

recensant et classant les éléments de leur contenu en vue de comparaison, de 

contextualisation et d’interprétations ultérieures [21,22,23]. La grille de lecture 

utilisée a évolué et s’est enrichie au fur et à mesure du recueil de données. Le 

relevé de facteurs pouvant influencer l’identification de l’aidant a été faite sous 

forme d’extraction de verbatim de courriers. Les verbatim ont ensuite été 

regroupés sous forme de catégories, puis de thèmes. 

3- Anonymisation 

Le codage des patients s’est effectué sous la forme P1, P2, Pn… Le codage des 

neurologues s’est effectué sous la forme N1, N2, Nn, les noms propres de 

proches ou de professionnels étaient effacés. 

Cette anonymisation a été faite par l’équipe du CIC. 

 

4- Ethique 

Les critères éthiques de cette étude correspondaient à ceux d’une recherche non 

interventionnelle de type étude de données. 
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L’anonymisation des données par l’examinateur a été réalisée par une équipe 

indépendante pour permettre l’insu. 

La présentation et l’acceptation du projet au CPP du CHU de Rouen a été 

obtenue  le 14/02/2013. 

Les règles relatives de la CNIL ont été celles de  l’accord cadre M001 des 

projets du Département Universitaire Médecine Générale de Rouen avec cet 

organisme.  
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RESULTATS 

1- Description de la population 

 

1310 courriers correspondant à 434 patients ont été inclus. 

Les caractéristiques des patients sont représentées dans le tableau 3. 
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Tableau 3 : Caractéristiques socio-démographiques des 

sujets inclus (n= 434) 

 

  

AGE   n      % 

 Moins de 50 ans 12    (2,8%) 

 Entre 50 et 65 ans 90    (20,8%) 

 Entre 65-75 ans 122  (28,1%) 

 Entre 75-85 ans 164  (37,8%) 

 Plus de 85 ans 46    (10,6%) 

SEXE   

 

Hommes 205  (47,2%) 

 Femmes 229  (52,8%) 

LIEU DE VIE   

 

Vit seul à domicile 29   (6,7%) 

 

Vit à domicile non seul 355 (81,8%) 

                Institutionnalisé 42   (9,7%)  

                Donnée manquante 8     (1,8%)  

TYPE DE DEMENCE 

 

 

                                   Maladie d’Alzheimer   251 (57,8%)  

                                   Démence vasculaire et mixte    73    (16,8%)  

                                   Dégénérescence lobaire corticale 52    (12%)  

 

Dégénérescence noyaux gris et thalamus 58    (13,4%) 

NIVEAU D’ETUDE 

 

 

 

Pas d'études 83   (19,1%) 

 

Certificat d'études 162 (37,3%) 

                                   Collège, CAP, Brevet 96   (22,1%)  

 

Lycée, bac, brevet 34   (7,8%) 

 

Etudes supérieures 57   (13,2%) 

 

Non connu 2     (0,5%) 

NEUROLOGUE 

 

 

 

N1 144  (31,2%) 

 

N2 131  (30,2%) 

 N3 42    (9,7%) 

 

N4 45    (10,4%) 

 

Autres neurologues 72    (16,6%) 
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2- Résultat principal : identification de l’aidant 

La répartition des différentes modalités d’identification des aidants est 

représentée dans la figure 1 : 

 

Figure 1 : Résultat principal : identification selon les 5 modalités d’identification 

d’aidants 
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Quarante-neuf pour cent  (49 %) des patients avaient un aidant identifié sur 

un recul de 3 ans.  

Parmi ces 49%, 29 % des patients avaient un aidant identifié de façon explicite 

et 20% un aidant identifié de façon implicite. 

Seize pour cent (16%) des patients avaient des informations sur l’entourage, 

sans aidant identifié. 

Vingt-neuf pour cent (29%) des patients avaient une tierce personne citée sans 

informations supplémentaires donnée. 

Cinq pour cent (5%) des patients n’avaient aucune tierce personne identifiée. 

3- Résultats secondaires mixtes: facteurs d’influence de l’identification 

des aidants dans les courriers 

3-1 Facteurs d’influence de l’identification de l’aidant : méthode 

quantitative 

3-1-1 Caractéristiques de la sous-population 

Quatre cent trente (430) patients ont été conservés pour l’analyse univariée et 

multivariée. Quatre (4) patients codés « non applicable » pour leur modalité 

d’identification ont été exclus.  

Les caractéristiques des patients sont présentées dans le tableau suivant. 

(Tableau 4) 
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Tableau 4 : Caractéristiques de la sous-population retenue pour la recherche 

quantitative de facteurs d’influence de l’identification de l’aidant (n = 430) 

 

identification d’un aidant 

Oui Non 

n % n % 

CLASSE D’AGE     

moins de 50 ans 5 41,7 7 58,3 

Entre 50ans et 65 ans 37 41,1 53 58,9 

Entre 65 et 75ans 50 41,7 70 58,3 

Entre 75 et 85ans 92 56,8 70 43,2 

Plus de 85 ans 28 60,9 18 39,1 

SEXE     

Homme 85 41,7 119 58,3 

Femme 127 56,2 99 43,8 

     

LIEU DE RESIDENCE 

 

Seul à domicile 14 48,3 15 51,7 

Domicile non seul 184 52,4 167 47,6 

Institution 8 19,0 34 81,0 

Données manquantes 6 75,0 2 25,0 

     

NIVEAU D’ETUDES     

Pas d’études 45 54,2 38 45,8 

Certificat d’études 82 50,6 80 49,4 

Collège, CAP, Brevet 41 42,7 55 57,3 

Lycée, Bac, BEP 21 61,8 13 38,2 

Etudes supérieures 22 41,5 31 58,5 

Données manquantes 1 50,0 1 50,0 
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Tableau 4 (suite) : Caractéristiques de la sous-population retenue pour la recherche 

quantitative de facteurs d’influence de l’identification de l’aidant 

 

 

identification d’un aidant 

Oui Non 

n % n % 

     

TYPE DE DEMENCE     

Maladie d’Alzheimer 140 56,7 107 43,3 

Démence vasculaire et mixte 35 47,9 38 52,1 

Démence lobaire corticale 21 40,4 31 59,6 

Démence noyau gris et thalamus 16 27,6 42 72,4 

 

NEUROLOGUE REFERENT 
    

N1 64 45,1 78 54,9 

N2 57 44,2 72 55,8 

N3 24 57,1 18 42,9 

N4 34 75,6 11 24,4 

Autre 33 47,1 39 52,9 
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3-1-2  Résultats secondaires quantitatifs 

Les résultats obtenus par analyse univariée, puis multivariée permettent de 

mettre en évidence les variables influençant l’identification de l’aidant de 

manière indépendante. Ils sont présentés dans le tableau 5. 

 

Tableau 5 : Valeur p pour l’analyse univariée et multivariée : Identification de l’aidant 

en fonction de l’âge, sexe, lieu de résidence, niveau d’étude, diagnostic et neurologue. 

(N= 430) 

 

 

  

Analyse univariée Analyse multivariée 

p p 

CLASSE D’AGE 0.0207 0.0840 

SEXE 0.0026 0.0014 

LIEU DE RESIDENCE 0.0002 0.0003 

NIVEAU D’ETUDES 0.2003 

 

 

TYPE DE DEMENCE 0,0004 0,0318 

 

NEUROLOGUE REFERENT 0.0027 0.1306 
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La classe d’âge, le sexe, le lieu de résidence, le type de démence et le 

neurologue étaient les variables qui avaient une association significative avec 

l’identification de l’aidant, à l’analyse univariée, avec un risque alpha à 5%. 

Le niveau d’étude du patient n’était pas une variable significative à l’analyse 

univariée. 

Le sexe, le lieu de résidence et le type de démence étaient les variables qui 

restaient significatives après analyse multivariée, avec un risque alpha à 5%. 

L’âge et le neurologue référent n’étaient plus des variables significatives après 

analyse multivariée.  

Le tableau suivant montre les estimations de rapport de côte obtenus après 

analyse multivariée. (Tableau 6) 

 

Tableau 6 : Estimations des rapports de cotes après analyse multivariée pour les variables 

significatives 

Effet OR  IC 95%  

Lieu : Seul à domicile vs non seul à domicile 0.503 [0.214 – 1.182] 

Lieu : Patient institutionnalisé vs non seul à domicile 0.175 [0.073 – 0.417] 

Sexe : homme vs femme 0.494 [0.321 – 0.761] 

Diagnostic : Démence Vasculaire vs Alzheimer 0.674 [0.374 – 1.215] 

Diagnostic : Démence Noyau gris vs Alzheimer 0.346 [0.167 – 0.716] 

Diagnostic : Démence lobaire corticale vs Alzheimer 0.775 [0.399 – 1.504] 
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Après ajustement sur les autres variables :  

Les aidants de patients vivant en institution étaient moins identifiés que les 

aidants de patients vivant à domicile non seul. 

Les aidants de patients présentant une dégénérescence des noyaux gris centraux 

étaient moins identifiés que les aidants de patients présentant une maladie 

d’Alzheimer. 

Les aidants de patients de sexe masculin étaient moins identifiés que les aidants 

de patients de sexe féminin. 

 

3-2  Facteurs d’influence de l’identification de l’aidant : résultats 

secondaires qualitatifs 

3-2-1  Description de la population 

La population de l’échantillon est décrite dans le tableau suivant. (Tableau 7) 

La saturation a été obtenue après 118 courriers correspondant à 26 patients. 
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Tableau 7 : Caractéristiques des sujets de la sous-population 

qualitative (n = 26) 

  

n=26 

 

CLASSE D’AGE 

 

 n      % 

 

 

Moins de 50 ans 1    (3,8%) 

 

Entre 50 et 65 ans 6    (23,1%) 

 

 

Entre 65-75 ans 7    (26,9%) 

 

 

Entre 75-85 ans 9    (34,6%) 

 

 

Plus de 85 ans 3    (11,5%) 

 SEXE    

 Homme 12  (46,2%)  

 Femme 14  (53,8%)  

LIEU DE RESIDENCE    

 Vit seul à domicile 5    (19,2%)  

 

Vit à domicile non seul 18  (69,2%) 

 

 

Institutionnalisé 2    (7,7%) 

 

 

Donnée manquante 1    (3,9%) 

 TYPE DE DEMENCE 

  

 

Maladie d'Alzheimer 11 (42,3%) 

 

 

Démence vasculaire et mixte 4   (15,4%) 

 

 

Démence lobaire corticale 7   (26,9%) 

 

 

Démence noyaux gris et thalamus 4   (15,4%) 

 NIVEAU D’ETUDES 

  

 

Pas d'études 7   (26,9%) 

 

 

Certificat d'études 8   (30,8%) 

 

 

Collège, CAP, Brevet 2   (7,7%) 

 

 

Lycée, bac, brevet 4   (15,4%) 

 

 

Etudes supérieures 5   (19,2%) 

 NEUROLOGUE 

   

 

N1 9   (34,6%) 

 

 

N2 9   (34,6%) 

 

 

N3 3   (11,5%) 

 

 

N4 2   (7,7%) 

 

 

Autres 3   (11,5%) 
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3-2-2  Résultats secondaires qualitatifs 

Les facteurs d’influence de l’identification de l’aidant ont été regroupés selon 4 

grands thèmes. La figure 2 illustre l’ensemble des facteurs et des thèmes 

émergents. 

Thème « Patient » : Facteurs d’influence autour de la situation du patient 

Thème « Aidant » : Facteurs d’influence autour de la situation de l’aidant. 

Thème  « Aides humaines et structure d’accueil » : Facteurs d’influence autour 

des aides ou structures proposées pour le patient dément et/ou pour l’aidant. 

Thème « Prise en charge particulière » : Facteurs d’influence en rapport avec 

une pathologie démentielle et/ou une prise en charge incluant de disposer de 

certaines informations ou aides de la part de la famille. 
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Figure 2 : Classement des facteurs d’influence retrouvés selon 4 thèmes d’identification. 

THEME 

Sous-thème 

Facteur 

d'influence 

PATIENT 

Symtomatologie 

neurologique 

Aggravation des 

troubles de la 

mémoire 

Aggravation de 

l'agitation 

Aggravation 

globale des 

troubles cognitifs 

Thymie 

Baisse du moral 

Prévention 

d'idées suicidaires 

Modification du 

traitement 

Traitement mal 

toléré à domicile 

Modification 

justifiée par la 

situation de 

l'aidant 

Soins de la 

personne - 

hygiène 

Refus de l'aide de 

l'aidant 

Augmentation des 

problèmes 

d'hygiène 

AIDANT 

Souffrance de 

l'aidant 

Augmentation du 

rôle de l'aidant 

changement de 

l'aidant principal 

Requete 

spécifique de 

l'aidant 

Groupe de parole 

d'aidants 

familiaux 

AIDES HUMAINES ET 

STRUCTURES 

D'ACCUEIL 

Hospitalisation de 

répit 

Accueil de jour 

Aides à domicile 

Mise en 

institution 

PRISE EN CHARGE 

PARTICULIERE 

Antécédents 

familiaux 

recherchés 

Protocole de 

recherche 
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Figure 3 : Représentation des différents thèmes retrouvés. 

 

3-2-2-1 Thème « patient »  

Quatre  sous-thèmes ont été identifiés : Symptomatologie neurologique ; 

Evolution de la thymie ; Modification du traitement ; Soins de la personne et 

hygiène. 

 

3-2-2-1-1 Symptomatologie neurologique du patient 

L’aggravation de troubles neurologiques chez le patient (mémoire, agitation, 

troubles cognitifs) et les difficultés quotidiennes qu’elle entrainait conduisaient à 

identifier l’aidant. La figure suivante (figure 4) illustre les différents facteurs 

retrouvés pour ce sous-thème. 

55% 

19% 

15% 

11% 

0%
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50%

60%

Patient Aidant Aides humaines et

structures d'accueil

Prise en charge

particulière
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Figure 4 : Facteurs d’influence en rapport avec l’évolution de la symptomatologie du 

patient 

3-2-2-1-2 Thymie du patient 

Les troubles de la thymie et leurs conséquences conduisaient à identifier 

l’aidant soit par la baisse de la thymie du patient qui avait des conséquences 

directes pour l’aidant, soit par rapport au rôle de l’aidant qui devait assumer la 

surveillance du risque suicidaire du patient. 

La figure suivante (figure 5) illustre les différents facteurs retrouvés pour ce 

sous-thème. 

 

 

Thème : Sous-thème 
Facteur favorisant 

l'identification 
verbatim exemple 

Patient : symtomatologie 
neurologique 

Aggravation des troubles de la 
mémoire 

"Il existe une aggravation dans la 
vie quotidienne des troubles de 
mémoire selon son mari. Il ne la 

laisse jamais seule dans la journée." 
P269C4 

 

Aggravation de l'agitation 

"Il semble également qu'elle puisse 
être un peu plus agitée 

qu'auparavant avec quelques 
difficultés au quotidien mais, pour 
l'instant, bien gérées par la fille." 

P160C3 

Aggravation globale des troubles 
cognitifs 

La situation s'est considérablement 
aggravée sur le plan cognitif (...) 
Pour l'alimentation, elle doit se 
faire aider par le mari. P395C3 



53 

 

Figure 5 : Facteurs d’influence en rapport avec la thymie du patient 

 

3-2-2-1-3 Modification du traitement du patient 

Des modifications du traitement du patient conduisaient à l’identification de 

l’aidant. Certaines modifications étaient elles-mêmes consécutives à une plainte 

exprimée par l’aidant. D’autres modifications impliquaient l’aidant comme un 

partenaire de soins dans la surveillance de la tolérance du traitement. 

La figure 6 illustre les facteurs retrouvés pour ce sous-thème. 

Patient : thymie 

Baisse du moral 

"En revanche, le moral est vite 
altéré face aux difficultés. Elle 

est très consciente que son 
époux a une lourde tâche 
actuellement. "P163C1 

Prévention d'idées sucidaires 

"L'époux est averti qu'il peut 
nous joindre à tout moment. 
Actuellement, il n'y a pas de 
propos suicidaires"P163C1 

 

Thème : Sous-
thème 

Facteur favorisant 
l'identification 

verbatim exemple 
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Figure 6 : Facteurs d’influence en rapport avec la modification du traitement du patient 

 

3-2-2-1-4 Soins de la personne et hygiène du patient. 

Les éléments de soins de la personne ou d’hygiène du patient conduisaient à 

l’identification de l’aidant soit parce qu’ils augmentaient ce rôle, soit parce 

qu’ils généraient un conflit entre le patient et l’aidant. 

La figure 7 illustre les différents facteurs retrouvés pour ce thème. 

 

Patient : Modification du 
traitement 

Traitement mal toléré à 
domicile. 

"Elle a très bien enregistré le 
diagnostic. Elle a supporté la 

première dose d'EXELON, mais a 
vomi à la première dose du patch 
à 9,5, et ils sont donc revenus à la 

dose précédente." P153C3 

 

Modification justifiée par la 
situation de l'aidant 

"...la prescription récente de 
TRANXENE® que vous avez été 
amenée à faire puisque vous avez 
pris en charge monsieur  devant la 

détresse psychologique de son 
épouse." P45C2 

 

Thème : Sous-thème Facteur favorisant 
l'identification 

verbatim exemple 



55 

 

 

Figure 7 : Facteurs d’influence en rapport avec les soins de la personne et l’hygiène 

 

3-2-2-2 Thème « aidant » 

La situation de l’aidant lui-même conduisait à son identification. L’identification 

s’effectuait lors d’un changement de l’aidant principal, lorsque la souffrance de 

l’aidant était mentionnée ou lorsque le rôle de l’aidant augmentait. Elle 

s’effectuait également lorsque l’aidant effectuait une requête spécifique auprès 

du neurologue dans le cadre précis de son rôle auprès du patient. L’identification 

s’effectuait enfin lorsque des informations sur les groupes de paroles et 

associations d’aidants étaient échangées pendant la consultation. 

La figure suivante (figure 8) illustre les différents facteurs retrouvés pour ce 

thème. 

 

Patient : Soins de la personne - 
hygiène 

Refus de l'aide de l'aidant. 

"Il existe vraisemblablement un 
problème d'hygiène puisque la 
toilette est souvent rapide, et 

j'invite madame  à accepter l'aide 
de sa fille au moins une fois par 
semaine pour faire une toilette 

complète.... " P48C1 

 

Augmentation des problèmes 
d'hygiène 

Les éléments principaux sont 
l'existence de troubles 

sphinctériens plus fréquents, avec 
toutes les conséquences que cela a 
pour l'épouse qui doit le laver et le 

prendre en charge. P44C2 

 

Thème : Sous-thème Facteur favorisant 
l'identification 

verbatim exemple 
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Figure 8 : Facteurs  d’influence en rapport avec la situation de l’aidant 

 

  

Aidant 

Souffrance de l'aidant 

"Le mari, aidant principal,est 
épuisé devant sans cesse repeter 

les mêmes choses durant la 
journée." P294C2N5 

Augmentation du rôle 

"Son épouse dit qu'il se repose 
plus facilement sur elle 

concernant les activités de la 
vie quotidienne." P60C3 

 

Changement de l'aidant 
principal 

"Il semble que cette dernière 
année ait été marquée par la 

disparition tragique de son fils. 
C'est maintenant sa belle-fille, 

seule, qui s'occupe de madame" 
P427C1 

 

Requête spécifique de 
l'aidant  

"Madame m'informe que la 
disposition de la salle de bains 
ne convenait pas à son mari, je 

lui ai donc remis un 
certificat..."P48C1 

 

Groupe de paroles pour 
aidants 

"Il a également été évoqué 
(avec l'époux) la question des 
groupes de parole d'aidants. " 

P427C1 

Thème Facteur favorisant 
l'identification 

verbatim  

exemple 
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3-2-2-3 Thème « aides humaines et structures d’accueil ». 

L’évocation, la mise en place, ou la modification d’aides humaines et de 

transferts dans des structures d’accueil étaient des facteurs conduisant à 

l’identification de l’aidant. Il s’agissait d’hospitalisations de répit, de projets 

accueil de jour, d’aides à domicile, ou d’institutionnalisation. 

La figure suivante (figure 9) illustre les différents facteurs retrouvés pour ce 

thème. 
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Figure 9 : Facteurs d’influence en rapport avec des aides humaines ou des structures 

d’accueil 

  

Aides humaines ou structures 
d'accueil 

Hospitalisation de répit 

"Je pense qu'une hospitalisaiton de répit, 
par périodicité de deux mois, telle que nous 

l'avons proposée est une solution plus 
opportune puisque l'entourage n'est pas pret 

à l'institionnalisation". P45C2 

Accueil de jour 

"Je redonne les coordonnées de l'hopital de 
jour afin que Madame L. puisse rencontrer 
Mme E . et sa famille et juger si elle peut 

bénéficier d'une prise en charge ce qui 
soulagerait considérablement sa famille, et 
serait bénéfique pour la patiente" P60C8 

Aides à domicile 

"Nous avons surtout parlé des aides à 
domicile qui sont un peu majorées puisqu'il 

bénéficie maintenant d'un passage 
d'auxilliaire de vie 2 fois par semaine pour 

la toilette" P427C1 

Mise en institution 

"J'ai bien senti que sa fille était en 
demande de soulagement. Nous avons 

abordé tout de même l'idée qu'elle puisse 
entrer en insitution". P48C3 

Thème 
Facteur favorisant 

l'identification 

verbatim  

exemple 



59 

 

3-2-2-4 Thème « Prise en charge particulière » 

Ce thème regroupait les facteurs qui étaient propres à une situation particulière 

nécessitant de recevoir des informations ou aides précises de la part de la 

famille. Il s’agissait de questions sur les antécédents familiaux, ou de prises en 

charge dans le cadre d’un protocole de recherche. 

La figure suivante (figure 10) illustre les différents facteurs retrouvés pour ce 

thème. 

 

 

 

 

Figure 10 : Facteurs d’influence en rapport avec le thème « prise en charge particulière 

  

Prise en charge particulière 

Antécédents familiaux 
recherchés 

De mon côté, je suis bien sûr à 
disposition pour revoir monsieur .. 
ce d'autant que nous avons mené 

et nous menons toujours une étude 
dans cette famille qui associe une 

pathologie de type DLFT chez 
monsieur .. et une pathologie 

psychotique chez d'autres 
personnes de la famille. P45C2 

Protocole de recherche 

Je les reverrai au mois de mai car 
cela fera 6 mois d'inclusion dans le 
protocole COMAJ. Je pense que le 

conjoint est très aidant, et a bien 
compris la stratégie. 

P153C3 

 

Thème 
Facteur favorisant 

l'identification verbatim exemple 
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DISCUSSION 

49% des patients ont un aidant identifié dans un courrier de 

consultation mémoire 

Dans cette étude, près d’un patient sur deux a un aidant identifié. Ce 

pourcentage souligne la pertinence informative des courriers médicaux de 

neurologues dans la prise en charge de l’aidant par le médecin généraliste. Il n’a 

pas été retrouvé dans la littérature d’autre étude évaluant l’identification des 

aidants. Le mode de recrutement des aidants dans les différentes études 

recensées ne permet pas d’évaluer leur taux d’identification. Dans ces études, les 

aidants étaient identifiés au préalable pour les besoins de description de la 

population initiale. Ils étaient recrutés par l’intermédiaire d’associations 

d’aidants, par enquête téléphonique ou étaient contactés à partir d’une liste de 

patients déments. [24,25,26].  

Dans les consultations mémoire, le nombre significatif de patients ayant un 

aidant identifié peut s’expliquer par la demande au préalable du neurologue 

d’avoir une tierce personne en consultation. La tierce personne est fréquemment 

susceptible d’être un aidant. En médecine générale, en fonction de son niveau 

d’autonomie et de son souhait, le patient atteint de démence ne vient pas 

forcément accompagné en consultation. Un patient aidant qui consulte son 

médecin généraliste ne va par ailleurs pas forcément exposer spontanément son 

statut d’aidant, et à plus forte raison si ce médecin ne s’occupe pas du patient 

dément concerné. Le médecin généraliste peut donc souvent méconnaitre 

l’identification  de l’aidant et ses éventuelles souffrances. Les consultations de 

spécialistes sont plus rares et parfois très attendues par la famille. L’opportunité 

de la participation de l’aidant à ces consultations est plus importante et peut 

permettre d’aboutir à une identification précoce. De plus, les consultations 

hospitalières, notamment lors l’annonce du diagnostic de démence, sont décrites 
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comme étant un facteur de stress pour l’aidant qui sera plus susceptible de 

s’exprimer comme aidant familial [27]. Ce stress, plus spécifique de l’annonce 

du diagnostic, peut être au premier plan et interpeller le neurologue au sujet de 

l’aidant.  

La principale attente des aidants de la part des médecins est l’information sur 

l’état de santé de leur proche, son évolution, les effets secondaires des 

traitements, l’origine du trouble neurologique, ainsi que l’acquisition d’habiletés 

pour gérer le patient au quotidien [28]. Ces attentes concernent à la fois les 

domaines de compétence des neurologues et des médecins généralistes. Le 

courrier médical représente un outil important de communication entre les 

médecins neurologues et les médecins généralistes et a toute sa place dans la 

prise en charge médicale de l’aidant. Il est un reflet important, bien que non 

exhaustif, des échanges entre les différents spécialistes de santé. Comme l’aidant 

ne décrit pas toujours de lui-même sa situation, voire ne se reconnait pas lui-

même comme aidant, identifier qui est l’aidant principal est un enjeu majeur 

pour tous les praticiens prenant en charge les patients déments. L’identification 

de l’aidant réalisée, son niveau de souffrance pourra ensuite être évalué en 

consultation de médecine générale ou d’une autre spécialité, des scores cliniques 

pourront être utilisés. La prise en charge de la santé des aidants pourra alors être 

adaptée. 

Un patient sur deux n’a pas d’aidant identifié. Cela souligne une limite du corps 

médical dans son ensemble à connaitre, comprendre et traiter le problème de 

l’aidant. Une première hypothèse pour expliquer qu’un patient sur deux n’a pas 

d’aidant identifié est la confusion autour du terme « aidant ». Dans les 1310 

courriers analysés, le terme « aidant » n’apparaît explicitement que 3 fois. La 

définition de la COFACE du terme « aidant» a servi de base dans ce travail pour 

le choix des quatre niveaux d’identification : Aidant identifié de façon explicite, 

aidant identifié de façon implicite, information sur l’entourage sans 
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identification de l’aidant, tierce personne identifiée sans informations 

supplémentaires. Cette définition précise qu’un aidant est une personne non 

professionnelle venant en aide à une personne dépendante pour les activités de la 

vie quotidienne. Elle fait la différence entre une personne venant en aide pour 

une situation ponctuelle et une personne aidant quotidiennement. Il y a dans 

cette définition deux notions : d’une part la notion d’aide répétée dans le temps, 

d’autre part, la notion qu’une aide concerne forcément une activité du quotidien. 

Par ailleurs, pour une même activité, selon le degré de conscience ou les valeurs 

de l’entourage, une action peut relever du rôle habituel d’un accompagnant ou 

du rôle d’un d’aidant familial. Ces nuances ont une pertinence clinique. Une 

étude a fait la différence entre accompagnant non aidant et accompagnant aidant 

au quotidien [12]. Elle retrouve des chiffres de mortalité différents entre les 

deux groupes. Même si la COFACE est une institution internationale sous la 

tutelle de l’Union Européenne, sa définition ne tient pas lieu de consensus pour 

la définition de l’aidant. Cette subjectivité autour de la définition du mot 

« aidant » se retrouve dans la littérature. Certaines études considéraient comme 

aidant toutes les personnes qui avaient dans leur famille des problèmes de 

mémoire. [29]. Les différentes associations d’aide aux d’aidants définissent 

parfois l’aidant de façon très large pour rendre le problème de l’aidant plus 

visible auprès des professionnels et du grand public [30]. En se basant sur la 

définition de la COFACE, les personnes accompagnant les patients déments en 

consultation neurologique n’ont pas été retenues comme étant des aidants sur ce 

seul critère car il s’agissait d’une aide ponctuelle. Pour être considérés comme 

aidant, ces personnes devaient avoir également un rôle dans le quotidien du 

patient. La tierce personne venant en consultation n’est pas forcément l’aidant 

principal, voire n’est pas un aidant. Dans le cas de ce travail, les neurologues ont 

pu considérer que toute personne accompagnant le patient en consultation 

neurologique était un aidant. De cette manière, des aidants peuvent être oubliés, 

ou confondus avec des accompagnants non aidants. (Exemple : un patient amené 
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par une voisine car l’aidante principale, qui est l’épouse, ne conduit plus). Dans 

la pratique courante, la définition du mot « aidant » est susceptible de changer 

entre deux praticiens en fonction de leur ressenti, de leur connaissance et de leur 

expérience de ce problème. Il apparaît nécessaire d’établir une définition précise 

et surtout partagée du mot « aidant » pour que l’ensemble du corps médical les 

prenne en charge, les aide et évalue avec précision leur situation. Cette 

définition doit prendre en compte la différence entre un accompagnant aidant et 

un accompagnant non aidant.  

Une deuxième hypothèse pour expliquer ce résultat est que les neurologues ne 

mentionnent pas systématiquement l’identification de l’aidant car le destinataire 

du courrier, c'est-à-dire le médecin généraliste, peut obtenir plus facilement cette 

information, voire la connait déjà. Les soins primaires s’inscrivent dans une 

approche globale du patient et de son environnement [31]. La famille ou le 

patient consultent en premier le médecin traitant qui sollicite à son tour le 

neurologue. Dans ce contexte, les informations sur les aidants peuvent être 

apprises en premier par le médecin généraliste. Elles sont mentionnées dans son 

courrier à destination des neurologues qui ne les répétera pas par la suite. Une 

identification systématique semble pourtant nécessaire, car le médecin 

généraliste du patient dément n’est pas forcément le même que celui de l’aidant 

(exemple des enfants n’habitant pas dans la même ville que leurs parents). Il 

existe également des situations où les patients déments n’utilisent pas le 

parcours de soin coordonné et ne consultent pas au préalable de médecin 

généraliste avant d’être orienté vers un médecin neurologue. Le neurologue peut 

être le premier à pouvoir obtenir des informations sur l’aidant. Le nombre, la 

fonction et l’identité des aidants sont également susceptibles d’évoluer dans le 

temps, ce qui justifie une identification systématique répétée.  

Une troisième hypothèse pour expliquer la sous-identification des aidants est le 

rôle spécifique du neurologue dans le syndrome démentiel. En tant qu’expert des 
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maladies neurodégératives, son rôle s’applique principalement à la prise en 

charge du patient dément dans laquelle il est irremplaçable. Le manque de 

spécialistes et la demande croissante conduisent à une sous-optimisation de la 

prise en charge des séniors [32]. Par manque de temps, ce n’est pas idéalement 

au neurologue de s’occuper  de l’aidant. 

Des facteurs influencent l’identification de l’aidant – Discussion des 

résultats secondaires obtenus par analyse quantitative 

Le lieu de vie du patient, le type de démence et le sexe du patient étaient des 

facteurs influençant l’identification de l’aidant dans ce travail : les aidants 

familiaux étaient statistiquement moins souvent identifiés lorsque le patient 

dément était institutionnalisé lorsqu’il souffrait qu’il souffrait de dégénérescence 

des noyaux gris centraux, et dans une moindre mesure lorsqu’il était de sexe 

masculin.  

Les aidants étaient moins identifiés quand le patient dément est institutionnalisé. 

L’institutionnalisation change le rôle et la place de l’aidant auprès du patient 

dément car elle ajoute d’autres intermédiaires entre lui et les médecins. L’aidant 

peut avoir une place plus en retrait dans l’organisation des soins, ce qui peut 

expliquer sa moins bonne identification. L’institutionnalisation est un passage 

délicat pour la famille : Monfort [33] et Hazif-Thomas [34] décrivent les 

positions souvent ambivalentes de la famille et les difficultés qu’elle entraine : 

culpabilité « d’abandonner son proche », sensation d’échec de la prise en charge 

à domicile, déstabilisation et réorganisation du schéma familial entrainant ou 

réveillant des conflits, rivalité avec les soignants, agressivité. L’ensemble de ces 

difficultés est pourvoyeur de stress et alourdit le fardeau de l’aidant lors de 

l’institutionnalisation. Une méconnaissance des aidants de patients 

institutionnalisés peut les rendre encore plus vulnérables. Gaugler [35] renforce 

la nécessité de soutenir les aidants de patients déments institutionnalisés. La 

baisse du fardeau et de la dépression de l’aidant est selon lui plus significative 
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dans le temps lorsque l’aidant est soutenu. Une identification formelle des 

aidants pendant et après l’institutionnalisation des patients est nécessaire. 

Les patients souffrant de démences des noyaux gris centraux ont moins de 

chances d’avoir un aidant identifié par rapport aux patients souffrant d’autres 

types de démence. Ceci peut être dû à une évolution naturelle différente de ces 

types de démence, qui ont souvent des troubles moteurs associés et 

prédominants, et qui peuvent mobiliser des aides différentes au niveau de la 

prise en charge quotidienne. 

Aucun facteur humain n’a pu être mis en évidence avec certitude dans cette 

étude : après analyse multivariée, le neurologue référent n’était plus retenu 

comme étant un facteur pouvant influencer l’identification de l’aidant de 

manière statistiquement significative. 

 

Discussion des résultats secondaires obtenus par méthode qualitative. 

Les quatre thèmes (patient, aidants, aides humaines et structure d’accueil, prise 

en charge particulière) illustraient l’ensemble des facteurs d’influence de 

l’identification. Le thème « patient » concerne tous les facteurs partant d’une 

problématique propre au patient. Celle-ci est le plus souvent en rapport avec une 

dégradation de son niveau de santé ou son autonomie. Le thème « patient » 

contient la majeure partie des facteurs d’influence de l’identification de l’aidant 

retrouvés dans les courriers. Le patient a ainsi une place prépondérante dans les 

courriers de consultation mémoire, ce qui est en cohérence avec la prise en 

charge du syndrome démentiel par un centre de consultation neurologique. 

L’aidant a dans ce cas de figure un statut de partenaire de soins et non de patient 

à part entière. Le thème « aidant », concerne tous les facteurs liés à une 

problématique propre à l’aidant. En premier lieu, c’est la souffrance de l’aidant 

qui est détectée et aboutit à son identification. L’aidant a dans ce cas-là un statut 
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de patient à part entière et non plus un statut de simple partenaire de soins. Les 

facteurs du thème « aides humaines et structures d’accueil» définissent aussi 

bien l’aidant comme un partenaire de soins dans la mise en place d’aides 

spécifiques au dément, qu’un patient à part entière en demande de structures de 

répit.  

Considérer l’aidant comme un partenaire de soins pour les médecins dans la 

prise en charge des patients déments est en adéquation avec certaines 

recommandations. Notamment, la HAS recommande que l’on prenne des 

informations auprès de lui, « autant que possible » [36]. Mais lorsqu’il est 

identifié comme un partenaire de soins, cette identification fait suite à un 

problème précis issu de la situation du patient. Elle n’est ni systématique, ni 

anticipée et elle ne tient pas compte de la situation de l’aidant. Cela conduit à 

une identification plus tardive de l’aidant, uniquement à partir du moment où on 

a besoin de lui. L’histoire naturelle de la démence évolue vers l’aggravation, et 

plus l’identification de l’aidant est tardive, plus le niveau de souffrance de celui-

ci risque d’être élevé. Les facteurs influençant le niveau de souffrance de 

l’aidant ont  été étudiés dans la littérature. L’échelle de Zarit est le score clinique 

le plus consensuel pour mesurer ce niveau de souffrance [37]. Ce score 

augmente entre autre selon la diminution du MMSE, l’augmentation des 

troubles comportementaux et nutritionnels et l’augmentation du nombre de 

tâches effectuées par l’aidant [38]. L’aggravation du syndrome démentiel est 

ainsi péjorative pour la santé de l’aidant, ce qui justifie de l’identifier et de le 

prendre en charge le plus précocement possible, indépendamment de l’aide 

qu’on attend de lui pour la prise en charge du patient atteint de démence. 

Considérer l’aidant comme étant un patient à part entière lors de la consultation 

mémoire permet de faire le point sur sa situation, notamment sur son niveau de 

souffrance. Cette souffrance est parfois recherchée par le neurologue, parfois 

spontanément communiquée par l’aidant. Dans tous les cas, la consultation 
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mémoire est parfois le premier endroit où l’on donne l’occasion à l’aidant de 

s’exprimer. Ceci est d’autant plus vrai lorsque le médecin généraliste du patient 

dément est différent de celui de l’aidant, ou lorsque le patient dément vient non 

accompagné en consultation chez le médecin généraliste. La consultation 

mémoire est également l’occasion de lui donner des informations sur les 

différentes aides et associations qui peuvent le soulager. Sorensen et Al. [39] ont 

étudié dans une méta-analyse les différents niveaux d’efficacité de ces aides 

(interventions psycho-éducatives, groupes de soutien, structures de répit, 

psychothérapie, aide professionnelle aux patients) sur le bien-être de l’aidant et 

du patient. Certaines de ces aides sont plus accessibles en milieu hospitalier et 

d’autres sont plus accessibles en milieu ambulatoire. Cela renforce la nécessité 

de collaboration et d’échange d’informations entre le médecin généraliste et le 

neurologue, afin de travailler de manière complémentaire et de proposer les 

aides adaptées à chaque situation. 

L’aidant et le patient interagissent en dyade selon le principe des vases 

communicants [15,16,17]. Ainsi, le niveau de souffrance du patient a des 

répercussions sur la santé de l’aidant, et vice-versa. Lorsque la santé de l’aidant 

est trop dégradée, cela peut remettre en cause l’ensemble du dispositif de soins à 

domicile du patient. Cette interdépendance se retrouve dans les courriers étudiés 

lors de cette étude : les facteurs d’influence concernant le patient étaient souvent 

associés dans la même phrase à un facteur d’influence concernant l’aidant. Par 

exemple, la mention d’une dégradation neurologique du patient renvoyait 

souvent dans la même phrase à une augmentation de la souffrance de l’aidant. 

En pratique, une bonne évaluation de la situation du patient implique forcément 

une bonne évaluation de la situation de l’aidant. 

Partenaire de soins ou patient à part entière, l’aidant doit être identifié le plus 

précocement possible, et la dyade patient-aidant doit être évaluée dans son 

ensemble afin de proposer des aides adaptées à chaque situation. 
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Forces et limites 

Cette étude est la première sur ce sujet. Elle offre un recul d’analyse important 

pour un nombre significatif de courriers et de patients. Sa méthode est originale, 

et reproductible. L’analyse mixte a permis en même temps d’évaluer et de 

comprendre les facteurs qui conduisaient le praticien à identifier l’aidant. La 

méthode d’analyse pour l’objectif principal a été triangulée par trois chercheurs. 

Les résultats énoncés sont de bonne validité interne. 

L’anonymisation a été réalisée par une équipe indépendante des chercheurs 

ayant analysé les courriers. Le protocole de l’étude est le résultat d’une 

collaboration pluridisciplinaire entre médecins neurologues, médecins 

généralistes, et l’équipe du CIC 0204 de Rouen. La puissance de cette étude a 

été estimée comme suffisante en début d’étude, selon un calcul avec un effectif 

estimatif. Elle a été recalculée avec l’effectif réel. Son résultat était comparable 

aux estimations. 

La première limite de cette étude correspond à un possible biais de confusion dû 

au moyen de mesure. Ce qui est écrit dans un courrier ne correspond pas à tout 

ce qui est dit ou fait lors d’une consultation. L’aidant peut être identifié par le 

neurologue sans que cela soit notifié dans le courrier. 

La deuxième limite correspond à un possible biais de sélection. Il aurait été 

préférable de reprendre tout l’historique de consultation pour chaque patient. 

Cette étude ne tient pas non plus compte des autres moyens de communication  

entre médecins (comptes rendus hospitaliers, téléphone, mail, fax).  

Une troisième limite est qu’il s’agit d’une étude monocentrique, et que 

l’identification des aidants à l’hôpital peut être un biais de sélection : un 

recrutement de patients dans un service de consultation mémoire concerne par 

définition des patients capables de se faire suivre régulièrement dans un lieu 

précis. Les aidants de patients déments ne pouvant plus se déplacer ne peuvent 

pas être pris en compte par le spécialiste hospitalier, ce qui renforce leur statut 
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de « patient caché ». Dura [40] met en évidence un niveau de dépression plus 

élevé chez les aidants interviewés à domicile par rapport aux aidants interviewés 

à l’hôpital, ainsi qu’un nombre d’heures consacré aux soins plus important. 

Cette étude mériterait donc d’être complétée par une étude explorant la situation 

d’aidants de patients déments ne consultant pas à l’hôpital. 

Une quatrième limite concerne la méthodologie de la partie qualitative : il a été 

décidé de ne sélectionner que des courriers précédés par au moins un courrier 

sur lequel ne figurait pas d’identification de l’aidant, afin d’analyser les facteurs 

qui « déclenchaient » cette identification. De cette manière, les premiers 

courriers n’ont pas été analysés de façon qualitative. Il n’a donc pas été possible 

d’explorer qualitativement les identifications systématiques. 

Une cinquième limite est que cette étude n’explore pas les informations 

contenues dans les courriers rédigés par le médecin généraliste au neurologue. Il 

serait nécessaire de les étudier pour avoir une idée plus globale des informations 

partagées entre les deux praticiens. 
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PERSPECTIVES ET CONCLUSION 

 

L’aidant est identifié dans un courrier de consultation mémoire sur deux. Afin 

d’améliorer la fréquence de cette identification, le neurologue et le médecin 

généraliste devraient communiquer systématiquement le nom de l’aidant 

principal, lorsqu’ils le connaissent. Cette information devrait être partagée de 

façon précoce et répétée afin que chaque praticien puisse aborder le problème 

des aidants, en s’arrêtant sur toutes les spécificités propres à chaque situation. 

Une définition unique et consensuelle du mot aidant devrait être employée. 

Celle-ci devrait prendre en compte la nuance entre une personne aidante au 

quotidien et un simple accompagnant. Les neurologues peuvent donner comme 

consigne au patient de venir si possible avec l’aidant principal. Cette consigne 

pourrait être retransmise et expliquée aux familles par le médecin généraliste. 

Une attention particulière devrait être portée aux aidants de patients déments 

institutionnalisés et/ou souffrant de dégénérescence des noyaux gris centraux 

et/ou de sexe masculin car leur probabilité d’être identifiés est moindre. L’aidant 

apparait au décours des courriers, soit comme un partenaire de soins, soit 

comme un patient à part entière. Dans les deux cas, sa situation devrait être 

abordée à travers l’évaluation de la dyade patient/aidant. Afin de mieux 

appréhender le niveau de collaboration qui existe entre neurologues et médecins 

généralistes, une étude parallèle sur les informations contenues dans les 

courriers de médecins généralistes à destination des neurologues devrait être 

effectuée. 
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ANNEXE 1 : Critères de syndrome démentiel du DSM IV : 

A. Apparition de déficits cognitifs multiples, comme en témoignent à la fois : 

1) Une altération de la mémoire (altération de la capacité à apprendre des 

informations nouvelles ou à se rappeler les informations apprises 

antérieurement). 

2) Une (ou plusieurs) des perturbations cognitives suivantes : 

- Aphasie (perturbation du langage) 

- Apraxie (altération de la capacité à réaliser une activité motrice malgré des 

fonctions motrices intactes) 

- Agnosie (impossibilité de reconnaître ou d'identifier des objets malgré des 

fonctions sensorielles intactes) 

- Perturbation des fonctions exécutives (faire des projets, organiser, ordonner 

dans le temps, avoir une pensée abstraite) 

B. Les déficits cognitifs des critères A1 et A2 sont tous les 2 à l'origine d'une 

altération significative du fonctionnement social ou professionnel et représentent 

un déclin significatif par rapport au niveau de fonctionnement antérieur. 

C. L'évolution est caractérisée par un début progressif et un déclin cognitif 

continu. 

D. Les déficits cognitifs de critères A1 et A2 ne sont pas dûs : 

1) A d'autres affections du système nerveux central qui peuvent entraîner des 

déficits progressifs de la mémoire et du fonctionnement cognitif (p. ex. maladie 

cérébro-vasculaire, maladie de Parkinson, maladie de Huntington, hématome 

sous-dural, hydrocéphalie à pression normale, tumeur cérébrale). 



72 

 

2) A des affections générales pouvant entraîner une démence (p. ex. 

hypothyroïdie, carence en vitamine B12 ou en folates, pellagre, hypercalcémie, 

neurosyphilis, infection par le VIH). 

3) A des affections induites par une substance. 

E. Les déficits ne surviennent pas de façon exclusive au cours de l'évolution d'un 

delirium. 

F. La perturbation n'est pas mieux expliquée par un trouble de l'axe I (p. ex. 

Trouble dépressif majeur, Schizophrénie). 
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RESUME 

Contexte : les aidants familiaux de patients Alzheimer sont exposés à une 

morbi-mortalité plus élevée que le reste de la population. Leur identification est 

indispensable à leur prise en charge.  

Objectif : mesurer le pourcentage de patients Alzheimer et apparentés ayant un 

aidant identifié dans leurs courriers de consultation mémoire des neurologues du 

CHU de Rouen à destination des médecins généralistes, et de rechercher par 

analyse quantitative et qualitative les facteurs pouvant influencer cette 

identification.  

Méthode : les patients inclus étaient atteints de syndrome démentiel et avaient 

fait l’objet d’au moins une consultation mémoire au CHU de Rouen pendant 

l’année 2011. Un nombre maximum de 4 courriers par patient a été analysé, sur 

un recul maximum de 4 ans. L’identification ou non de l’aidant a été recherchée 

à la lecture des courriers. Les facteurs d’influence de cette identification ont été  

recherchés selon une méthode mixte, d’abord quantitative, puis qualitative. 

Résultats : sur 434 patients correspondant à 1310 courriers, 49% avaient un 

aidant identifié. Les patients institutionnalisés, de sexe masculin, souffrant de 

dégénérescence des noyaux gris centraux avaient moins de chance d’avoir un 

aidant identifié. L’aidant était considéré soit comme un partenaire de soins dans 

la prise en charge du patient dément, soit comme un patient à part entière.  

Perspectives et conclusions : une identification systématique de l’aidant serait 

bénéfique. Elle devrait se faire selon une définition du terme « aidant » partagée 

et reproductible. La situation de l’aidant et du patient dément doivent être 

abordées en même temps, comme faisant partie d’une dyade interdépendante. 

Cette étude devrait être complétée par une nouvelle étude des courriers de 

médecins généralistes à destination des neurologues. 

Mots-Clefs : Maladie d’Alzheimer, aidants familiaux, courrier, neurologue, 

médecin généraliste 


