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Pourquoi s ’occuper des aidants
des patients atteints de la maladie d’Alzheimer ?

� La maladie d’Alzheimer touche le patient et 
aussi retentit sur son entourage familial

� Les aidants participent de façon active à la 
prise en charge et au bien-être du patient

� Leur action réduit le recours à l’hospitalisation 
et retarde l’entrée en institution



LE RÔLE DES AIDANTS FAMILIAUX 
DANS LA PRISE EN CHARGE 
AU DOMICILE DES MALADES DÉMENTS

� Répondent aux besoins d’aide et de soins

� Aide / perte d’autonomie du patient

� Partenaires du soin médical

� Préservent la qualité de vie du patient et sa sécurité

� Retardent l’entrée en institution

� � Première ressource d’aide pour les personnes âgées   
démentes >> aide professionnelle



STRESS CHRONIQUE : 
RETENTISSEMENT SUR 
L’AIDANT

� Difficultés sociales
� Fardeau

� Dépression
� Qualité de vie

� Vulnérabilité
� Mortalité

� Isolement
� Restriction du réseau 

relationnel
� Difficultés financières
� Souffrance 

psychologique et morale
� Epuisement



� Difficultés sociales
� Fardeau
� Dépression
� Qualité de vie
� Vulnérabilité
� Mortalité

� Fréquence des 
symptômes 
dépressifs

� Altération de la qualité
de vie et de la 
sensation de bien-être 
subjectif
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� Difficultés sociales
� Fardeau
� Dépression
� Qualité de vie
� Vulnérabilité
� Mortalité

� Altérations de la 
réponse immunitaire

� Moins bonnes 
capacités de 
cicatrisation

� Consommation de 
médicaments plus 
élevée

� Mortalité plus élevée ?

STRESS CHRONIQUE : STRESS CHRONIQUE : 
RETENTISSEMENT SUR LRETENTISSEMENT SUR L’’AIDANTAIDANT
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Jours après la vaccination

D ’après Vedhara K, Lancet 1999
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Semaines après la biopsie

D ’après Kiecolt-Glaser JK, Lancet 1995

Index de surface de la plaie



L’AIDE AUX AIDANTS

� Fait partie intégrante de la prise en charge moderne de 
la maladie d’Alzheimer

� Aides sociales et financières

� Efficience de la prise en charge du patient

� Interventions : programmes d’aides spécifiques
� De quels types ?
� Quels effets ? 
� Sur qui ? aidant ? patient ?



Concept et finalités de l’aide aux 
aidants

� Atténuer le retentissement 
de la maladie sur l’aidant

� Diminuer le recours à
l’hospitalisation

� Retarder/diminuer les 
admissions en institution

� Améliorer indirectement la 
qualité de vie du malade

Aide des
aidants 

familiaux



Quelles aides ?

Aide au patient
� Optimisation de la prise en 

charge médicale
� Optimisation de l’aide 

professionnelle pour la perte 
d’autonomie
� SSIAD
� Auxiliaires de vie
� Aide-ménagère
� Portage de repas
� …

� Obtention de l’APA

Aide à l’aidant
� Information sur les ressources 

de santé, les aides sociales, 
� Information sur la maladie et 

ses conséquences médicales, 
sociales, juridiques

� Apprentissage à gérer 
certaines situations 

� Accompagnement dans les 
démarches

� Répit
� Soutien psychologique
� Soutien social
� Soutien médical



Qui fait l’aide aux aidants ?
���� Celui qui veut bien s’en charger !!
� Aujourd’hui, pas de système bien organisé avec 

définition claire
� Multiplicité des intervenants : 

� Centres locaux d’information et de coordination
� Infirmières coordinatrices de SSIAD
� Assistantes sociales
� Associations de familles de patients
� Accueils de jour
� Certaines équipes gériatriques (évaluation gérontologique, 

centres mémoire)
� … ?



PRINCIPAUX TYPES D’INTERVENTION

EducationEducation

Groupes de soutienGroupes de soutien

PsychothPsychoth éérapierapie

Soins de rSoins de r éépitpit

MulticomposantMulticomposant

Augmenter les connaissances Augmenter les connaissances 
visvis--àà--vis de la maladie et vis de la maladie et 
informer sur les soins et les informer sur les soins et les 
servicesservices

Partage dPartage d’’expexpéériences, soutien, riences, soutien, 
rupture de lrupture de l’’isolementisolement

Contrôle Contrôle éémotionnel, aide motionnel, aide àà
ll’’engagement dans des engagement dans des 
activitactivitéés agrs agrééables ou ables ou 
positivespositives

Vise Vise àà procurer du temps libre procurer du temps libre 
sans la charge du patientsans la charge du patient



L’éducation th érapeutique 

� L’éducation thérapeutique occupe une place 
croissante et reconnue dans la prise en charge des 
maladies chroniques

� Elle a pour but d’apporter des connaissances et du 
savoir faire aux patients et à leur entourage
� rôle plus actif au patient et à son entourage
� meilleure utilisation des ressources de santé
� meilleure observance

� meilleure qualité de vie



� Tournée vers l’aidant plus que vers le patient, en 
raison des troubles de la mémoire

� Nombreuses expériences évaluées dans divers 
pays

� Les approches éducatives envers les aidants :
� Améliorent les connaissances de l’aidant
� Ont des effets positifs sur le patient (autonomie, 

comportement)
� Diminuent le « fardeau de l’aidant »
� Retardent l’entrée en institution

L’éducation th érapeutique 
dans la maladie d’Alzheimer



� Réalisée par un éducateur formé
� Première étape : évaluation des 

connaissances et des besoins de l’aidant
� Seconde étape : mise en œuvre d’un 

programme éducatif comportant des
� Séances en groupe et
� Séances individuelles

� Puis phase d’évaluation et de suivi

L’éducation th érapeutique 
en pratique



L’éducation th érapeutique 
et sa place dans l’aide aux aidants

Composants de l’aide à l’aidant
� Information sur les ressources de santé, les aides sociales,
� Information sur la maladie et ses conséquences médicales, 

sociales, juridiques
� Apprentissage à gérer certaines situations 
� Accompagnement dans les démarches
� Répit 
� Soutien social
� Soutien psychologique
� Soutien médical

Education de l’aidant



Place des intervenants dans l’aide aux 
aidants

Composants de l’aide à l’aidant
� Information sur les ressources de santé, les aides sociales,
� Information sur la maladie et ses conséquences médicales, 

sociales, juridiques
� Apprentissage à gérer certaines situations 
� Accompagnement dans les démarches
� Répit 
� Soutien social
� Soutien psychologique
� Soutien médical



Perspectives pour l’aide aux aidants
des patients atteints de la maladie d’Alzheimer ?

� Clarifier le rôle de divers intervenants
� Mieux l’organiser : « guichet unique » ?
� L’éducation thérapeutique peut jouer un rôle 

important en donnant aux aidants les clés 
pour utiliser de la meilleure façon les 
ressources de l’aide aux aidants



Pourquoi l’é ducation 
thérapeutique?

� Etude spectaculaire sur l’impact de 
l’éducation chez les aidants

�� Mittelman, JAMA 1996Mittelman, JAMA 1996

� Méta-analyses comparatives des 
interventions sur les aidants en faveur de 
� L éducation thérapeutique

�� Sorensen, Gerontologist 2002Sorensen, Gerontologist 2002



UN ESSAI D’INTERVENTION 
RANDOMISÉ

� 120 aidants conjoints de malades Alzheimer vivant à domicile
� Randomisation : 

� groupe intervention (n=52)
� groupe contrôle: soin usuel (n=68)

� L’intervention ; pour chaque aidant
� Pendant 4 premiers mois : 6 séances de conseils et 

d’éducation
� Ensuite, groupes de soutien hebdomadaires
� Disponibilité continue d’un service de conseil pour gérer les 

crises
� Suivi prolongé : entrée en institution

DD’’apraprèès Mittelman, JAMA 1996s Mittelman, JAMA 1996



DÉLAI MÉDIAN D’ENTRÉE
EN INSTITUTION

En moyenne, le délai 
d’entrée en 
institution

est supérieur de

329 +/- 144 
jours

dans le groupe 
intervention
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DD’’apraprèès Mittelman, JAMA 1996s Mittelman, JAMA 1996

p<0.02p<0.02



LITTÉRATURE COMPLEXE

En dépit des résultats spectaculaires de Mittelman,

� Toutes les études ne sont pas aussi démonstratives et 
certaines sont négatives

� De plus, grande diversité de 
� Plans expérimentaux (effectif, groupe contrôle avec ou 

sans randomisation, étude avant/après)
� Types d’intervention
� Critères de jugement
� Délais pour l’évaluation de l’effet



ETUDE SYSTÉMATIQUE DE LA LITTÉRATURE :
MÉTA-ANALYSE DES ÉTUDES D ’INTERVENTION

� 78 études publiées avant 2001

� Prise en compte de :
� Effectif
� Type d’intervention : « éducation, soutien, 

psychothérapie, répit, multicomposante
� Indicateurs de l’intensité de l’intervention (nb de 

séances, individuelles vs collectives)
� Critères de jugement : fardeau, dépression, bien-

être subjectif, connaissances-compétences, santé
du patient

DD’’apraprèès Sorensen, Gerontologist 2002s Sorensen, Gerontologist 2002



EFFET DES INTERVENTIONS TOUT TYPE CONFONDU
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EFFETS EN FONCTION DU TYPE D’INTERVENTION (1)
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EFFETS EN FONCTION DU TYPE 
D’INTERVENTION (2)
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Effets plus marqués de l’intervention sur le

Fardeau Dépression Bien-être

Type 
d’intervention

Multiple Education
Education ou

multiple

Individuelle/ en 
groupe ou mixte

Individuelle Pas d’effet Individuelle

Nb de sessions Elevé Elevé Pas d’effet

Sexe de l’aidant Féminin Pas d’effet Pas d’effet

Lien de parenté Enfants Enfants Enfants

Fardeau initial Elevé Elevé Elevé

FACTEURS ASSOCIÉS À UN MEILLEUR EFFET DE 
L’INTERVENTION



FACTEURS ASSOCIÉS À UN MEILLEUR 
EFFET DE L’INTERVENTION

Connaissances -
compétences

Symptômes du 
patient

Type d’intervention Education Education

Individuelle/ en 
groupe ou mixte

Pas d’effet Groupe

Nb de sessions Pas d’effet Faible

Sexe de l’aidant Féminin Féminin

Lien de parenté Enfants Conjoints

Fardeau initial Elevé Elevé

Effets plus marqués de l’intervention sur les
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LES ÉTUDES D’INTERVENTION ENVERS LES 
AIDANTS FAMILIAUX

� Voie prometteuse pour améliorer la prise en charge de la maladie 
d’Alzheimer au domicile,
� effets positifs pour l’aidant
� effets positifs pour le patient
� retarde l’entrée en établissement

� Les interventions qui semblent le plus efficaces : 
� Multicomposantes ou éducatives
� Nombre de séances important
� Prises en charges individuelles

� Les résultats obtenus dans certains pays ne sont pas toujours 
extrapolables à d’autres : différences socioculturelles, de système 
de santé, ou d’implication financière de la maladie pour les patients

Plus de recherche : faisabilité, efficacité, 
coût



L’espace CAAPA destin é aux aidants 
familiaux ayant un

proche atteint de la maladie d ’Alzheimer

Service hospitalo-universitaire de gériatrie
Hôpital Charles Foix et Université Paris 6

01.49.59.43.74



Nos partenaires

� Hôpital Charles Foix-
Assistance publique 
hôpitaux de Paris

� CNSA
� MSA
� Clic 7
� Conseil général du Val 

de marne



Education th érapeutique pour les aidants 
des patients Alzheimer

� Maladie qui touche le couple patient-aidant
� Application des concepts de l’ET à l’aidant familial
� L’aider à mieux

� comprendre la maladie chronique de son proche
� utiliser les ressources du système de santé
� préserver sa santé et son équilibre autant que celui du patient
� développer des compétences (savoir faire)

� et cela en partenariat avec l’équipe de soin



Espace CAAPA

Conseil Accompagnement pour les Aidants des 
Patients Agés

� Structure de l’hôpital pour proposer aux aidants familiaux de 
patients âgés des programmes d’éducation thérapeutique et un 
accompagnement

� Premières actions : 2 programmes d’éducation thérapeutiques 
les aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer

� Actuellement: ����������
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� Aidants familiaux 
� Conjoints et / ou enfant Toute personne de la famille impliquée dans 

la responsabilité quotidienne du malade à domicile

Les bénéficiaires de l’action

CAAPA
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Médecins généralistes

CLIC…



ESPACE CAAPA:

Premières actions, en partenariat 
avec la société Édusante

� Deux programmes axés sur les besoins 
prioritaires et la gestion du stress des 
aidants



Les besoins prioritaires

1. Acquérir des compétences permettant de mieux 
vivre avec son parent malade

2. Renforcer sa confiance en ses capacités d’aidants

3. Mieux tirer parti des ressources offertes par les 
institutions médicales sociales et juridiques



Gestion du stress au moment 
de l’annonce du diagnostic

Permettre à l’aidant de :
� Mieux vivre l’annonce du diagnostic
� Faire face aux premières interrogations
� Prendre conscience et parler de la maladie
� Réagir et s’adapter aux situations difficiles



Actuellement: programme 
ETAPE

� 6 séances collectives de deux heures
� 3 séances individuelles
� 9 semaines
� Groupe de 6 à 8 aidants
� 2 animateurs
� Intervenants extérieurs en fonction de la 

problématique: médecin, assistant social, 
ergothérapeute…



ETAPE



DEROULEMENT D’UN 
ATELIER

� Annonce de l’objectif
� Descriptif du déroulement
� Expression individuelle de chaque aidant
� Synthèse et reformulation des idées du 

groupe d’aidants avec leurs propres mots.
� Synthèse de l’atelier avec les connaissances 

scientifiques ou pratique de la fiche de 
synthèse distribuée en fin d’atelier.



Reprendre les thèmes développés lors des ateliers

Les réajuster à la problématique personnelle de l’aidant. 

Consigne:
« il y a sûrement des choses que vous ne faites plus depuis la maladie de votre parent et que voua 

aimeriez faire. Avez-vous réfléchi à un objectif que vous pourriez mener à court terme ».

L’objectif doit être:
� Simple
� Réaliste
� Réalisable

Des entretiens individuels entre chaque 
séance de groupe



Repérer chez son parent :

� Les facultés altérées 

� et les capacités restantes

� QCM permettant d’apporter quelques informations 
supplémentaires concernant les traitements, les facteurs 
de risques, la génétique et la prévention 

�

� Intervention d’un médecin recommandée pour la dernière 
demi-heure de la séance  

Atelier 1 : Comprendre la maladie



Atelier 1 : Comprendre la maladie

OBJECTIFS

� Identifier ses 
représentations
liées à la maladie

� Rechercher des 
explications scientifiques 
de la maladie

� Aborder les possibilités 
de traitement

METHODES

A partir d ’une situation choisie 
d ’annonce du diagnostic, 

le groupe d’aidants distingue 
ce qui revient à la maladie, 

des idées
que chacun peut s’en faire.









Atelier 2 et 3:  Repérer les troubles du 
comportement et am éliorer la communication 
avec la personne malade 

. 

� Vignettes cliniques : situations de la vie 
quotidienne présentant des difficultés diverses 
pouvant être rencontrées auprès de son parent 
malade 

� Réflexions sur la manière d’agir et de 
communiquer avec lui 





Atelier 4:Développer ses stratégies de soutien/ 
savoir repérer le réseau de soin, les structures et  
les professionnels existants 

� Résolution de problèmes : Réflexions sur 
les situations nécessitant de l’aide et 
l’intervention de certains professionnels 

� Intervention d’une assistante sociale 
recommandée pour la séance 



� Différentes pièces d’une maison présentant certains danger à éviter 
et propositions de pièces réam énagées

� Favoriser la réflexion de l’aidant sur les risques probables auxquels 
leurs proches peuvent être exposés 

� QCM sur la prévention des chutes 
� Discussion à travers des scénarios présentant certaines difficultés 

lors de chute ou de problèmes en cas d’urgence 
� Réflexion sur la mobilité de la personne malade et précision sur les 

différentes façons de réagir en cas d’urgence 
� Présence d’un ergothérapeute ou d’un kinésithérapeute

� Cartes indiquant divers sentiments reflétant le vécu de l’aidant lors de 
l’annonce diagnostique

� Techniques de relaxation et de respiration 

Atelier 5 :Aménager son cadre de vie
et Aborder le vécu de l’annonce diagnostic









� Choix de 3  mots
� Paper board
� QCM

� Techniques de détente
� Partage de solutions

Atelier 6 : Gestion du stress















Les points positifs dans le 
déroulement de l’action

Participation multiprofessionnelle

Satisfaction des aidants

Echanges fructueux

Principaux objectifs atteints: acquisition de 
compétences

•Identification

•Expression et partage de leur vécu avec leurs pairs
•Clarification de l’idée de la maladie et ses conséq uences

•Comprendre bien-être du parent au dépend du bien-êt re 
personnel



Discussion : les difficultés
� Non prise en compte comme acte 

(nomenclature)
� Mal connu : réticence des médecins
� Barrières de la part des aidants:

� que faire du patient pendant l’éducation
� peur du « psy »
� méconnaissance (France Alzheimer le fait déjà !)
� confiance excessive dans ses possibilités



Développement de programmes et 
d’actions au sein de 

l’ESPACE CAAPA pour 
soutenir et am éliorer le v écu des 
aidants
01.49.59.43.74
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