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Résumé de l’article 

Introduction En France, on estime le nombre d’aidants à 11 millions. Malgré ce chiffre, 

l’intérêt porté par la société est récent. Il existe principalement des études sur le vécu 

des aidants de personnes âgées dépendantes.  

Objectif Cette étude explore le ressenti des aidants des patients dépendants adultes 

de moins de 60 ans. 

Méthode C’est une étude qualitative menée par entretiens semi-dirigés de 10 aidants 

après recrutement par échantillonnage raisonné. 

Résultats L’aidant se définit comme un nouvel être en évolution, notamment par la 

modification de ses relations avec l’aidé et avec le monde médical. Cela provoque des 

changements de sa personnalité avec un état d’hypervigilance et d’inquiétude 

concernant l’avenir. Les aidants expriment une ambivalence entre leurs nombreuses 

charges, entraînant un épuisement, et leur dévotion totale envers l’aidé mais les 

conduit également à positiver et à développer leur résilience. Leur nouveau statut a de 

nombreuses répercussions sur leur santé, leur vie professionnelle et personnelle. Les 

aidants sont donc amenés à s’adapter en permanence. Ils deviennent experts de l’aidé 

et trouvent de l’aide autour d’eux. Ils déplorent cependant le manque d’offre de répit. 

Conclusion Le besoin de répit apparait comme une nécessité majeure dans la vie des 

aidants, qui déplorent un manque d’offre. Ils relèvent l’importance d’une meilleure 

information sur les aides existantes, passant par la création d’un interlocuteur unique 

et une simplification administrative. 
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Abstract 

Introduction In France, there are around 11 millions caregivers. Despite this number, 

the society’s interest is recent. There are only studies about how caregivers of 

dependent elderlies feel. 

Aim Seeks how caregivers of under 60 years old dependent adults feel. 

Method used This is a qualitative study, done by semi-directed interviews of 10 

caregivers, after recruitment by purposive sampling. 

Results Caregivers are new beings in evolution, especially because of the 

modifications of their relationships with the patient and medical staff. This produces 

changes in their personality with a state of hypervigilance and concerns about the 

future. Caregivers develop an ambivalence between their burden, inducing exhaustion, 

and total devotion towards the patient. But also caregiving leads them to be positive 

and develop their resilience. Their new status has a lot of consequences on their 

health, career, family and hobbies. Caregivers need to adapt their life every day. They 

become patient’s experts and find helps around them. They regret the lack of respite 

solution. 

Conclusion The need of rest is a major requirement in the caregivers’ life. They 

deplore the lack of these offers. They note the importance of best information on 

existing aids, with the creation of a single contact and administrative simplification. 
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Introduction 

Un « aidant » est défini 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. »1 

Il faudra attendre la loi n°2005-102 pour l’égalité des droits et des chances, la 

participation et la citoyenneté des personnes handicapées, de février 2005, pour voir 

apparaître le terme d’aidant2. En décembre 2015, les « aidants » obtiennent un statut 

et des droits légaux dans la loi pour l’adaptation de la société au vieillissement n°2015-

1776, ciblant les aidants de personnes âgées, notamment les aidés atteints de 

pathologies dégénératives. 

Les études sur les « aidants » explorent généralement leur vécu3. Elles montrent un 

impact négatif, avec notamment des difficultés au maintien d’une vie sociale, des 

problèmes de santé et de sommeil, de la fatigue, ainsi que de multiples difficultés 

administratives et financières. D’ailleurs, un droit de répit est principalement énoncé 

dans la loi ASV, soit « le recours à des dispositifs notamment d’accueil temporaire 

permettant de répondre au besoin de l’aidant et adapté à l’état de la personne âgée. » 

D’autres études décrivent la relation tissée avec le proche et l’acquisition de 

compétences humaines et techniques avec un impact positif sur l’aidant 4. 

En France, on estime le nombre d’aidants à 11 millions, ce qui correspond à 1 français 

sur 54. Les personnes aidées ayant entre 20 et 60 ans représentent 2,2 millions 

d’individus en France, soit 30 % des personnes dépendantes 5. Il existe très peu de 

littérature sur les aidants d’adultes de moins de 60 ans, ou bien uniquement au travers 

du prisme d’une maladie chronique spécifique, comme le diabète 6. 

L’objectif de cette étude était donc d’explorer le ressenti des aidants de patients 

dépendants adultes de moins de 60 ans. 
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Méthode 

Il s’agit d’une étude qualitative, sous la forme d’entretiens individuels semi-dirigés, 

réalisés à l’aide d’un guide d’entretien (annexe), rédigé par les investigatrices. 

Le recrutement de la population a été réalisé grâce à la méthode d’échantillonnage 

raisonné. Les sujets inclus étaient les aidants de patients dépendants de 18 à 60 ans. 

La notion de dépendance était laissée à l’appréciation des aidants. Le recrutement a 

été effectué en France. Les aidants ont été sélectionnés dans des structures de soins 

secondaires et des cabinets de médecine générale. 

Les sujets recrutés étaient informés dès le début de l’étude de leur possibilité d’y 

renoncer à tout moment et sans justification. Les entretiens ont été menés soit dans 

un lieu neutre (bureau médical), soit en visioconférence. Au début de chaque entretien, 

un chiffre a été attribué à chaque sujet interrogé afin d’anonymiser les données. Les 

entretiens ont été enregistrés à l’aide de dictaphones numériques, puis retranscrits 

mot à mot sur un fichier texte. Le recrutement s’est poursuivi jusqu’à atteindre la 

saturation des données. Les verbatims ont été codés séparément par les deux 

investigatrices, le codage a ensuite été mis en commun afin de réaliser une 

triangulation des données via le logiciel Excel. 

De par le type d’étude et l’anonymisation choisie, il n’était pas nécessaire d’obtenir une 

autorisation de la CNIL ou d’un comité d’éthique. 

Les auteurs n’ont pas de conflit d’intérêt à signaler. 
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Résultats 

Le tableau 1 décrit les caractéristiques de l’étude. La moyenne d’âge des aidants était 

de 56,5 ans dont 70% étaient des femmes. Le lien aidant-aidé le plus représenté était 

le lien parent-enfant pour 70%. Les personnes « aidées » dépendantes présentaient 

différentes pathologies comme une infirmité motrice cérébrale, un trouble du spectre 

autistique, un retard 

mental, une 

hypomélanose d’Ito, un 

syndrome d’Angelman, 

une sclérose en plaques, 

une amyotrophie spinale 

infantile, un trouble 

borderline, ou une 

myopathie. 

 

L’analyse des résultats a 

permis de dégager trois 

thèmes. 

  

Âge de l’aidant (ans) 

Moyenne 

Etendue 

 

56,5 

[28–79] 

Sexe de l’aidant 

Femme 

Homme 

 

7 

3 

Nature du lien de parenté avec l’aidé 

Parent 

Epoux/compagnon 

Fratrie 

 

7 

2 

1 

Activité professionnelle de l’aidant 

Actif 

Sans emploi 

Retraité 

 

7 

2 

1 

Âge de l’aidé (ans) 

Moyenne 

Etendue 

 

32,45 

[18–59] 

Durée des entretiens (minutes) 

Moyenne 

Médiane 

 

57 

57 
Tableau 1 : Caractéristiques de l'étude 
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Aidant, un nouvel être en évolution 

L’arrivée du handicap de l’aidé dans la vie des aidants entraînait de profonds 

bouleversements, certains allant jusqu’à décrire que leur vie s’effondrait. « Je dis juste 

que j’avais pas imaginé ma vie comme ça, pour personne. » E9. L’origine de ces 

sentiments provenait de leurs nouvelles responsabilités envers l’aidé dans son soutien 

psychologique, ou encore l’aide à la vie quotidienne, la gestion des médicaments, la 

réalisation des tâches ménagères, la gestion des finances et des démarches 

administratives… Ils devenaient coordinateurs des aides s’articulant autour de l’aidé. 

L’aide apportée par l’aidant modifiait la nature de la relation entre l’aidant et l’aidé allant 

jusqu’à la transformer. « Moi je dirais qu’aujourd’hui, je suis pas son épouse en fait. Je 

suis pas sa mère. Mais je suis plus une amie, une sœur. » E6. La limite entre les liens 

familiaux et le rôle d’aidant était floue. En effet, des tensions, responsables de 

disputes, pouvaient apparaître, les aidants étaient amenés à se protéger grâce à des 

« barrières » E4 mentales et à s’éloigner pour apaiser la relation. D’autres aidants 

vivaient une relation fusionnelle avec l’aidé. « Quand on s’est beaucoup occupé de 

quelqu’un, on s’y attache d’autant plus… » E1.  

Toutefois, les aidants évitaient que l’aidé ressente la charge qu’il représentait pour 

eux. En effet, ils éprouvaient de la tristesse et une certaine solitude. Ils avaient des 

difficultés à se confier, tant à leurs proches qu’à des professionnels. « J’ai le droit de 

craquer un peu, ça fait longtemps que ça dure. » E4. 

Les aidants développaient également des facettes positives de leur personnalité, 

comme utiliser l’humour noir pour dédramatiser le handicap ou apprendre à relativiser : 

« On a appris à relativiser, à nous développer un humour très très noir […]. Ça a aussi 

été une façon de traverser le truc. » E7 D’autres minimisaient l’impact de la maladie 

sur l’aidé : « Je ne vois pas en quoi ma fille est malade. » E9 

L’arrivée du handicap chamboulait aussi les liens avec le monde médical. Le médecin 

généraliste apparaissait souvent comme un soutien pour les aidants, car il connaissait 

leur histoire de vie. « Ma médecin généraliste, je la connais depuis très longtemps. 

Elle connait les enfants. Donc c’est un vrai soutien. » E3. Le médecin généraliste était 

à disposition des aidants et à leur écoute, pour coordonner la prise en charge de l’aidé. 

Cependant, le manque de généralistes entraînait une difficulté d’accès aux soins par 

un temps de consultation réduit et la raréfaction des visites à domicile. Certains aidants 
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décrivaient des difficultés pour faire patienter l’aidé en salle d’attente. « Il faut vraiment 

que les gens qui ont un enfant comme le nôtre puissent avoir un médecin qui vienne 

chez eux, parce que c’est très compliqué d’aller chez le médecin. » E2. 

L’importance de la confiance envers les professionnels de santé était souvent mise en 

avant et parfois, des liens forts étaient tissés. « Y’a quelqu’un à la maison qui venait 

m’aider un peu pour le ménage. […] Et ça a duré quand même très longtemps. […] 

Maintenant, elle fait partie de la famille. » E1. D’autres aidants au contraire se sentaient 

mis à l’écart dans certaines situations par les professionnels, voire abandonnés. « On 

appelle au secours et ils nous disent : « Votre fille est majeure, on vous adresse pas 

la parole. » Donc ça c’est un ressenti et un vécu qui est dramatique pour nous. » E4. 

Le manque d'effectif provoquait une angoisse en cas d’absence, un manque de 

communication entre les intervenants et un manque d’empathie. Certains aidants 

considéraient qu’il existait des lacunes dans la formation des professionnels au 

handicap : « Une aide-soignante qui sort de l’école, elle ne sait pas ce qu’est un 

handicapé. » E6. Souvent, les aidants n’étaient pas satisfaits de la prise en charge 

voire même en colère contre ce système. Plusieurs aidants ont confié des actes de 

négligence, qu’ils expliquaient par un manque d’implication de certains soignants : « Il 

y a eu des erreurs de traitement autant dans les posologies que dans les patients ». 

E7. Une crainte des actes de maltraitance était alors ressentie, voire vécue. « Mon 

mari […] est arrivé plus tôt, et il a surpris cet auxiliaire en train de le frapper. » E2. 

Tous étaient démunis face à leur situation et ressentaient une inquiétude permanente : 

« On se fait un souci… On est toujours en souci. » E10. Ils étaient anxieux de 

s’éloigner de l’aidé, allant jusqu’à le surprotéger ou l’infantiliser. Certains ressentaient 

des difficultés à le confier, pensant parfois qu’une hospitalisation sans leur présence 

était impossible : « On est obligé, s’il est hospitalisé une semaine […] d’y aller pendant 

une semaine. » E6. Au final, cela développait chez les aidants une hypervigilance : 

« C’est une vigilance de tous les moments. » E5. 

Les projections d’avenir généraient également de l’anxiété. Les aidants avaient parfois 

peur de ne pas pouvoir refaire leur vie : « On sait pas […] si on va pouvoir refaire notre 

vie, si on va pouvoir trouver quelqu’un qui accepte tout ça. » E3. Ils allaient jusqu’à 

anticiper leur décès sur le plan juridique pour l’avenir de l’aidé quand ils disparaitraient. 

« Un beau jour, nous, on n’y sera plus. Il faut bien prévoir l’avenir. » E10. Cette peur 
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poussait certains aidants à faire en sorte que l’aidé construise sa propre vie. « Je veux 

pas qu’elle passe son temps à m’attendre. […] Là-bas, c’est chez elle. » E1. 

En parallèle, les aidants se sentaient grandir au contact du handicap. « Moi ça m’a 

formée, ça m’a appris énormément de choses, des trucs pour être mieux 

reconstruite. » E2. Être aidant permettait d’améliorer leurs compétences, notamment 

la compréhension de la communication non-verbale et la sensibilité des besoins des 

personnes handicapées ou non. « Ça oblige à se centrer sur l’autre et pas se centrer 

sur son nombril. » E9. Certains aidants se sont ainsi orientés vers des métiers liés au 

handicap. « Par rapport à cette situation personnelle, j’en ai fait mon métier aussi. » 

E8. 

 

Ambivalence, entre obligation et dévotion 

L’évolution de l’aidant initiée par l’arrivée du handicap était liée aux obligations qui 

découlaient de ce statut, associées aux multiples casquettes qu’ils arboraient. Tous 

les aidants portaient une lourde charge mentale. « C’est aussi beaucoup de travail […] 

parce que je suis aidante, mais en même temps, je suis la compagne, je suis la 

copine. » E8. Ils étaient sollicités en permanence, au point de ressentir leur vie comme 

une bataille. Cette situation provoquait fatigue et épuisement. « C’est fatigant ! On n’en 

voit jamais le bout, c’est tous les jours. » E10. 

La difficulté de la charge financière ressortait particulièrement, notamment liée à des 

aides insuffisantes pour subvenir aux besoins de l’aidé, obligeant les aidants à faire 

des calculs complexes pour améliorer leur situation. « Ça se calcule sur des tas de 

choses. » E3. Certains aidés contractaient des dettes, que les aidants devaient ensuite 

rembourser. D’autres ont indiqué l’impossibilité de souscrire un prêt à cause du 

handicap de l’aidé. 

Les aidants étaient exaspérés par la lourdeur administrative et les « tas de papiers. 

J’en ai ras le bol des papiers. » E3, ainsi que la lenteur de leur traitement. Pour 

améliorer leur situation, les aidants souhaitaient une simplification des démarches et 

un interlocuteur référent afin de personnaliser la prise en charge de l’aidé, en palliant 

à la méconnaissance des aides disponibles. 
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Les aidants décrivaient également des difficultés à organiser des sorties à l’extérieur, 

liées à l’inadaptation de nombreux lieux au handicap, aggravant leur charge mentale 

globale par obligation d’anticipation. Pour l’intérieur du foyer, c’est le matériel qui posait 

problème, de par son coût et ses délais de livraison. « Un fauteuil, ça peut aller de 

4000€ jusqu’à 40 000€. » E8. Pour optimiser l’adaptation du foyer, certains aidants 

rêvaient de ou avaient construit une maison adaptée au handicap. 

Une souffrance morale s’ajoutait à la charge mentale des aidants. Certains avaient eu 

du mal à accepter le handicap, avec des périodes plus ou moins longues de déni. 

D’autres ressentaient de la culpabilité d’être la cause du handicap ou se demandaient 

« pourquoi moi ? » et regrettaient de ne pas avoir pu vivre certaines choses. Ces 

questionnements conduisaient dans un second temps à un sentiment de honte. 

« Certains diront peut-être un cadeau empoisonné. […] Oui avec honte, on peut 

penser à ce genre de choses. » E5. 

Les différents aspects de la charge mentale étaient une source d’épuisement pour les 

aidants, mais leur dévotion pour l’aidé leur permettait d’avancer, aboutissant à une 

ambivalence. Devenir aidant pouvait être une fatalité, mais aussi un véritable choix : 

« C’est que ce rôle, je le choisis. » E7. Il était important pour les aidants de s’impliquer 

dans la prise en charge, au point de se mettre de côté ou de se sacrifier : « Ma vie a 

été complètement axée là-dessus. » E1. Ils allaient jusqu’à oublier leur propre santé, 

certains rapportant même être inobservants. 

Leurs obligations faisaient émerger une dévotion à l’égard de l’aidé : « Tout ce qu’on 

fait, c’est parfaitement naturel parce que ça fait 25 ans qu’on le fait. » E9. Ils se 

sentaient ainsi indispensables dans leur rôle, ce qui leur donnait la force de ne pas se 

laisser aller et d’avancer. Ils puisaient dans leurs ressources psychologiques pour 

positiver et devenaient résilients. « Je crois que c’est peut-être la plus belle chose qui 

soit arrivée dans ma vie. » E5. Ils étaient ainsi fiers d’eux et de ce qu’ils réalisaient 

avec l’aidé. 

L’ambivalence était aussi présente entre le sacrifice des aidants et leur volonté d’avoir 

une vie la plus normale possible, signe de résilience. Ils essayaient de prendre soin 

d’eux et de conserver une vie sociale : « J’ai quand même mes amis, puis j’ai une autre 

fille avec des petits-enfants, un compagnon. Faut essayer de vivre, quand même, 

normalement. » E1. 
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Malgré l’épuisement et le besoin de répit omniprésent dans les entretiens, les aidants 

ou leurs aidés refusaient fréquemment des aides. Certains voulaient garder leur 

indépendance ou leur intimité, ne supportant plus la présence de professionnels au 

sein du foyer. « Imaginez 10 heures avec un étranger. On n’a plus d’intimité, on n’a 

plus rien. » E2. D’autres refusaient le placement, le justifiant par un manque de 

confiance dans les soins des structures collectives. « Ils ont laissé tomber l’idée d’être 

dans des établissements, parce que vu le manque de personnel et le manque de 

moyens pour eux, c’est pas du tout l’avenir. » E7. 

 

Entre répercussions et adaptations 

Les obligations des aidants et leur dévotion causaient de nombreuses répercussions 

sur leur vie et leur environnement. 

Des conséquences sur la santé étaient décrites comme causées par l’aide apportée à 

l’aidé, par exemple des douleurs articulaires dues au port de charge ou l’aggravation 

de pathologies préexistantes. En vieillissant, cette aide devenait de plus en plus 

difficile. « Je pense qu’on vieillit avant les autres, ou on est un peu plus fatigués. » E6. 

Les aidants décrivaient des répercussions sur leur sommeil, perturbé à la fois par des 

réveils causés par l’aidé, et leur propre anxiété. Plusieurs d’entre eux ont rapporté des 

épisodes dépressifs, ayant nécessité des suivis psychologiques. « Je dormais pas. Je 

mangeais pas. J’arrivais pas à me sortir de là. Je voyais pas d’issue. » E4. 

Les répercussions familiales étaient nombreuses. Si les conjoints pouvaient apporter 

du soutien et être de véritables piliers, les aidants relevaient bien souvent des 

difficultés de couple, provoquées par l’aide apportée à l’aidé. « Ça a failli briser mon 

couple. » E4. La fratrie était également très impactée par la situation. Si certains 

aidants faisaient tout pour la préserver, d’autres se sentaient maltraitants avec les 

autres enfants de la fratrie. La fratrie participait à soulager les parents aidants et se 

projetait comme leur relais dans l’avenir. « On a parfaitement conscience qu’un jour, 

de la même façon que les gens ils prennent leurs vieux parents, nous on en aura 3. » 

E7. D’autres membres de la famille prenaient aussi le relais. Ces derniers pouvaient 

ne pas comprendre la situation de l’aidant et émettaient parfois des jugements 

douloureux pour ce dernier : « « T’as bien manœuvré, elle a l’AAH. » Comment j’ai 

manœuvré ? C’est pas moi hein. On a fait une demande, elle est acceptée. » E4. 
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La vie professionnelle était particulièrement impactée puisque certains aidants se sont 

arrêtés de travailler pour s’occuper de l’aidé, avec des incidences sur leur retraite. 

D’autres devaient fréquemment interrompre leur activité pour répondre aux besoins de 

l’aidé. La solution trouvée par certains était de choisir un métier adapté à leur vie 

d’aidant. Les choix de carrière étaient restreints. « Je pourrais pas faire un métier de 

commercial où je suis loin de la maison tout le temps. » E9. Parallèlement, les aidants 

éprouvaient un sentiment de colère devant la difficulté pour l’aidé de trouver un travail. 

« C’est hyper énervant de voir qu’il y en a qui sont motivés pour travailler et qui ne 

veulent pas justement dépendre de leur allocation handicapée. » E8. 

Le manque de temps libre en dehors de l’aide apportée à l’aidé et de leur travail 

lorsqu’ils en avaient un était une conséquence majeure de leur dévotion. Ils décrivaient 

des difficultés à maintenir une vie sociale, notamment parce que leurs amis ne 

comprenaient pas leur situation. « Il y a des amis qui […] ne comprennent pas pourquoi 

je fais pas plus, pourquoi je fais pas mieux. » E4. Par ailleurs, il était complexe pour 

eux d’organiser des voyages et de prendre du temps pour leurs loisirs. « On a toujours 

été gêné de faire certaines choses. […] Il faut toujours prévoir. » E10. 

La présence du handicap dans la vie des aidants modifiait également leur propre vision 

de la société. Certains étaient confrontés aux discriminations mais remarquaient une 

évolution positive des mentalités sur le handicap. « Avant le film Intouchable, les gens 

changeaient de trottoir, alors qu’après ils expliquaient à leur gamin « bah tu vois c’est 

normal. » » E7. Malgré une amélioration progressive de l’accessibilité, les évolutions 

étaient lentes et insuffisantes, les aidants citant à ce propos le manque de places et 

l’éloignement des structures adaptées. Mais ils pensaient que la société n’était pas 

prête à financer davantage le handicap. « Il faut bien se rendre compte qu’on peut pas 

tout faire. […] La société n’est pas prête aujourd’hui pour ça. » E9. Les aidants avaient 

alors recours au piston, aux médias et à l’interpellation des politiques pour parvenir à 

améliorer leur situation. « On s’est invité à la conférence de presse avec nos gamins. » 

E5. 

Toutes ces répercussions demandaient une adaptation permanente aux aidants. Ils 

étaient obligés de planifier leurs journées. « Je vais regarder la météo. […] Samedi, il 

pleut, qu’est-ce qu’on va faire ? Bah on va à IKEA parce qu’il faut sortir. » E5. Ils 

trouvaient des solutions afin d’améliorer leur quotidien et celui de l’aidé pour diminuer 

leur charge. Ils étaient parfois obligés de faire des compromis entre le moral et la santé 
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de l’aidé. « J’accepte de lui donner une glace mais après, je dois mettre six mois 

d’antibiotiques pour qu’il puisse se remettre de la fausse route. » E6. Les aidants 

devenaient de véritables experts de l’aidé en développant leurs compétences sur la 

maladie et les gestes techniques. « Moi je sais que ma mère m’a appris, depuis que 

j’ai 10 ans […] comment est-ce qu’on mettait une ampoule de Valium. » E7. Ils étaient 

même amenés à former le personnel s’occupant de l’aidé. 

Cependant, les aidants s’appuyaient également sur de nombreuses aides extérieures, 

telles que des infirmiers, auxiliaires de vie, structures de soins adaptées... Certains 

aidants trouvaient dans les associations un véritable soutien. Cela leur permettait 

d’échanger avec des personnes dans une situation similaire, et même de faire de 

belles rencontres. Les aidants exprimaient leur volonté d’apporter du positif aux autres. 

« C’est ça les belles rencontres avec les gens, celles où on s’apporte des choses. » 

E6. Globalement, les aidants étaient satisfaits des aides et du système de santé en 

France : « Nous en France, on est quand même… On est gâté hein ! […] On a un 

système social qui est au point. » E1. Mais ils étaient nombreux à suggérer des 

améliorations. Le besoin de répit était au cœur de leurs préoccupations, relevant le 

manque de services de relayage et leur coût élevé. « Les séjours sont très chers. […] 

Il faut compter 2000-2500 € la semaine. Ça fait quand même un budget. » E3. Certains 

étaient partis en séjour de répit aidant-aidé mais n’en étaient pas complètement 

satisfaits car une charge globale mentale et physique persistait pour l’aidant. D’autres 

aidants ont soulevé l’idée de créer des congés spéciaux pour accompagner l’aidé à 

ses rendez-vous médicaux. Au total, les aidants étaient bien conscients que 

l’amélioration de leur situation reposait sur celle de l’aidé. 

 

Discussion 

L’aidant est un être en pleine évolution, principalement au niveau de sa personnalité. 

Sa relation avec l’aidé évolue également. Il subit une anxiété permanente dans 

différents domaines, aboutissant à un état d’hypervigilance et d’inquiétude concernant 

l’avenir. Une ambivalence apparaît entre les charges reposant sur l’aidant, notamment 

financière et administrative, et sa dévotion totale envers l’aidé, au point de se négliger. 

Pour trouver l’équilibre, il devient résilient et apprend à positiver. Ce statut a aussi de 

nombreux impacts sur sa vie personnelle, professionnelle et familiale. L’aidant fait 
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preuve d’adaptation, trouve de l’aide autour de lui, mais celle-ci n’est pas toujours 

suffisante, notamment pour lui accorder du répit. 

Notre étude est la première à s’intéresser aux aidants d’adultes dépendants jeunes 

tout type de pathologies confondues. La bibliographie se concentre essentiellement 

sur les aidants de personnes âgées ou de personnes atteintes de pathologies 

spécifiques. 

Concernant la personnalité des aidants, un état d’hypervigilance est retrouvé 7 8, avec 

une anxiété de la séparation et de la qualité des soins 4 9. Seule notre étude fait 

ressortir une crainte de la maltraitance. L’inquiétude pour l’avenir est une idée 

retrouvée 10. Dans notre étude, c’est plus particulièrement celle liée à la disparition de 

l’aidant. Dans le baromètre BVA, l’impact sur la relation entre l’aidant et l’aidé apparaît 

comme bénéfique 2. Cela est ressorti dans notre étude par la notion de lien fusionnel. 

Mais, comme dans d’autres études, ce sont surtout les modifications de la nature de 

ce lien 7 11, ainsi que les conflits 9 et l’infantilisation 12, qui ont prédominé. 

L’aide est le plus souvent perçue comme évidente et naturelle 13 14. L’acquisition de 

compétences humaines et techniques 4, le développement personnel de l’aidant 13, les 

sentiments de dévouement et de fierté et l’importance de la résilience de l’aidant 7 sont 

des points positifs communs aux différentes études. La nôtre ajoute une sensibilisation 

des aidants au handicap. 

Les aidants notent un manque d’aides financières et/ou matérielles dans de 

nombreuses études 4 10. Dans la nôtre, c’est plutôt leur méconnaissance, les difficultés 

à les obtenir, la lenteur et la charge administrative qui sont ressorties 9. Les aidants 

demandent une information centralisée et coordonnée pour eux 4 11 15 et une meilleure 

formation au handicap des professionnels de santé. Ils notent également un manque 

d’offres de répit 14 16 et une méconnaissance de celles existantes12 16. 

Des conséquences négatives communes ressortent sur le moral, le sommeil, la santé 

et la fatigue des aidants 11 12 17 18. Tous ressentent une lourde charge 18. Dans certaines 

études, les aidants notaient des consommations addictives majorées 4 18. Le médecin 

généraliste a un véritable rôle dans leur prise en charge 19.  

La vie professionnelle des aidants est globalement impactée 10 11 14. Dans notre étude, 

certains aidants ont adapté leur profession à leur rôle voire se sont orientés vers des 
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métiers liés au handicap 8. Les aidants ressentent un manque de liberté, notamment 

dans leurs loisirs et leurs relations sociales et familiales 12 14. L’importance du soutien 

par la famille ressort dans plusieurs études 13 15, notamment celle de la fratrie 12. 

Le manque de valorisation du rôle d’aidant par la société n’est pas ressorti dans notre 

étude 4 7 14. Les sujets interrogés étaient plutôt dans l’acceptation de leur situation et 

la conscience des difficultés de la société de tout assumer. 

Dans plusieurs études, les aidants se sentent impuissants et incompétents dans les 

soins qu’ils prodiguent, avec une culpabilité liée à cette incompétence 7 11. Certains 

notent un manque de formation de l’aidant 14. Notre étude retrouve plutôt l’inverse avec 

des aidants se sentant experts (« aidant super-héros » 8), importants dans la prise en 

charge et formant le personnel autour d’eux au handicap. La culpabilité qu’ils 

ressentent est plutôt liée à la cause du handicap 14. 

L’ambivalence entre charge et dévotion retrouvée dans notre étude et qui constitue un 

de nos résultats majeurs n’est pas citée dans d’autres études. 

 

Forces et faiblesses de l’étude 

Les investigatrices ont rencontré des difficultés lors du recrutement, les aidants de 

patients de moins de 60 ans étant moins nombreux dans la population. Certains 

aidants ne se reconnaissent pas comme tels 4, rendant difficile leur identification pour 

entrer dans l’étude, ce qui peut constituer un biais lors du recrutement. Lors des 

entretiens en visioconférence, les investigatrices ont parfois été confrontés à des 

pannes de réseau, interrompant brutalement le propos. Cela a pu conduire à une perte 

d’information constituant un biais externe. 

Les investigatrices n’ont pas rencontré de biais internes durant l’étude. Les participants 

se sont tous confiés au cours d’entretiens longs et sur divers sujets, certains 

considérés comme tabous dans la société (sexualité, politique…). Dans l’étude, les 

investigatrices ont effectué un double codage, puis une triangulation des données, 

limitant les biais d’interprétation. 
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Conclusion 

Un individu venant en aide à une personne dépendante de son entourage est nommé 

"aidant". Ce rôle possède un statut et des droits légaux depuis 2015 ainsi qu'une 

reconnaissance sociétale. 

Notre étude portait sur le ressenti des aidants de personnes adultes dépendantes de 

moins de 60 ans et montre une ambivalence manifeste des aidants interrogés pour ce 

nouveau rôle imposé dans leur vie par l'arrivée du handicap. L’aidant est un être en 

pleine évolution, principalement au niveau de sa personnalité, ce qui peut dénaturer la 

relation initiale entre l'aidé et l'aidant. Il subit une anxiété permanente dans différents 

domaines, aboutissant à un état d’hypervigilance et d’inquiétude concernant l’avenir. 

Une ambivalence apparaît entre la charge mentale reposant sur l’aidant, notamment 

financière et administrative mais également émotionnelle, et sa dévotion totale envers 

l’aidé, au point de se négliger. Pour trouver l’équilibre, il devient résilient et apprend à 

positiver. Ce statut a aussi de nombreux impacts sur sa santé, sa vie personnelle, 

professionnelle et familiale. L’aidant fait preuve d’adaptation, trouve de l’aide autour 

de lui, mais celle-ci n’est pas toujours suffisante, notamment pour lui accorder du répit. 

Les pistes d'amélioration seraient en priorité d'augmenter les offres disponibles pour 

les séjours de répit. Pour la vie quotidienne par contre, une meilleure information sur 

les aides existantes par un interlocuteur unique et référent, ainsi qu’une simplification 

administrative, permettraient de diminuer la charge psychique des aidants et une prise 

en charge coordonnée et personnalisée de l'aidé. 
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Annexe : Questionnaire des entretiens semi-dirigés 

Bonjour, nous sommes Mathilde Lucot et Magali Milanini, nous sommes internes en 

médecine générale, en 9ème année. Tout d’abord, nous tenons à vous remercier d’avoir 

bien voulu accepter cet entretien, afin de répondre à nos questions pour réaliser notre 

thèse. Nous vous assurons que toutes les informations que vous pourrez nous 

transmettre durant notre entretien seront anonymisées. Comme nous vous l'avons 

annoncé lors de la demande de participation, notre travail de thèse consiste à étudier 

le ressenti des aidants de patients adultes de moins de 60 ans dépendants. Avez-vous 

des questions avant de commencer ? 

1. Pour commencer, pourriez-vous nous parler de la pathologie du patient dont vous 

êtes l’aidant et de la dépendance et votre relation à tous les deux ? 

Quelle pathologie présente la personne dont vous êtes l’aidant et quels en sont les 

symptômes ?  

Quel lien relationnel vous unit tous les deux ? Familial ? Amical ? Comment êtes-vous 

devenu son aidant ? Pour quelles raisons êtes-vous devenu aidant ?  

2. Pouvez-vous nous décrire votre rôle d’aidant en nous expliquant en quoi il consiste 

dans votre vie quotidienne ? 

Durée de l’aide, fréquence. 

Domaines concernés (courses, comptes, toilettes, ménage, transports, rendez-vous 

médicaux, soutien, aide financière…). 

3. Quelles sont les conséquences du rôle d’aidant sur votre vie ? 

Fatigue, état de santé physique et moral 

Loisirs, social (famille et amis) 

Travail, finances 

Quel impact a le rôle d’aidant sur votre relation avec votre proche ? 

4. Quels sont votre ressenti, vos émotions au quotidien par rapport à votre rôle 

d’aidant ? 

Fatigue 
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Tristesse, désespoir 

Inquiétude, angoisse, difficultés de concentration 

Sentiment d’impuissance 

Fierté, satisfaction, épanouissement, accomplissement 

Partage, temps privilégiés 

5. Le patient et vous-même bénéficiez-vous d’aides extérieures dans le cadre de la 

maladie ? 

IDE/HAD ; kinésithérapie ; orthophoniste ; ergothérapeute 

Aide-ménagère 

Associations d’aidants, associations de patients sur la maladie concernée 

AAH basée sur le degré d’invalidité 

Suivi médical de l’aidant par son généraliste ; psychothérapie 

6. Quelles aides supplémentaires pourrait-on vous apporter dans votre rôle d’aidant ? 

Reformulation si besoin : Comment la société pourrait améliorer votre situation ? 

Financière ? Matériel ? 

7. Votre médecin généraliste vous apporte-t-il une aide supplémentaire dans votre rôle 

d’aidant et qu’attendez-vous de plus de sa part ? 

Relance sur l’une et l’autre des deux parties de la question selon la réponse de 

l’aidant : 

Quelles sont les aides qu’il vous apporte actuellement ? 

Qu’aimeriez-vous de plus de la part de votre généraliste ? 

 



 

Serment d’Hippocrate 

Au moment d’être admis(e) à exercer la médecine, je promets et je jure d’être fidèle 
aux lois de l’honneur et de la probité. 

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous 
ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. 

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune 
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si 
elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Même 
sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de 
l’humanité. 

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs 
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir 
hérité des circonstances pour forcer les consciences. 

Je donnerai mes soins à l’indigent et à quiconque me les demandera. Je ne me 
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. 

Admis(e) dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. 
Reçu(e) à l’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite 
ne servira pas à corrompre les moeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je 
ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort 
délibérément. 

Je préserverai l’indépendance nécessaire à l’accomplissement de ma mission. Je 
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les 
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés. 

J’apporterai mon aide à mes confrères ainsi qu’à leurs familles dans l’adversité. 

Que les hommes et mes confrères m’accordent leur estime si je suis fidèle à mes 
promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j’y manque. 
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