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Comment aborder ce sujet?

Patient

Médecin

Aidant

Soignant

Aidant professionnel

• Approche santé publique

• Approche parcours aidant

• Approche parcours de médecin

• Approche parcours futur patient



Santé publique



Aidant : un concept récent

• Serment d'Hippocrate= 0

• Charte européenne d’éthique Médicale=0

• Déclaration de Genève= 0

• Article 37-4 (article R.4127-37-4 du code de la santé publique. 
2004)
• Le médecin accompagne la personne selon les principes et dans les 

conditions énoncés à l'article R. 4127-38. Il veille également à ce que 
l'entourage du patient soit informé de la situation et reçoive le 
soutien nécessaire.



Evolution du concept d’aidant
• 2005:introduction de la notion d’«aidant familial»  en rapport avec la prestation de 

compensation du handicap (PCH).

• 2013: enquête association Française des aidants. 
• 2019, élargissement du champ d’action en évoquant toute personne «qui vient en aide, 

de manière régulière et fréquente, à titre non professionnel, pour accomplir tout ou 
partie des actes ou des activités de la vie quotidienne d’une personne en perte 
d’autonomie, 

• Congé du proche aidant

• Attribution d’une indemnité financière (ou rémunération) à l’aidant d’activités 
quotidiennes a priori non professionnelles

• 2014-2019: plan maladies neurodégénératives ( (PMND) mesures 28, 29 et 50 

• 2020-2022: stratégie nationale « agir pour les aidants »

• Développement de recherche en soins:
• Recherche en soins: Evaluation de l’efficacité d’une journée de psychoéducation

•  patient-aidant sur le fardeau des aidants 25 000€





Un plan ambitieux d’action pour les aidants



Axe 4: accroitre et diversifier les solutions de répit



Aidants: une des missions du pôle MND occitanie



Axe 5: Réflexe aidants agir pour la santé des 
proches aidants(Mission CMRR)

1. « Élaboration  en lien avec les CMT d’un plan d’aide et de soins informant les 
personnes et leurs aidants (…) sur les ressources présentes sur les territoires

2. Intégration des patients et aidants experts afin de construire des formations 
adaptées.

3. Participation  de l’équipe pluridisciplinaire des neuropsychologues et/ou 
psychologues des CM et des CMRR au soutien des aidants.

4. partenariat avec les associations de personnes et de leurs aidants et les 
plateformes d’accompagnement et de répit (labellisation des centres).



Pole partenaire aidants

• Le Pôle Partenaires Aidants 
démarche visant à "mobiliser 
des acteurs (aidants, 
associations, institutionnels, 
politiques...) qui œuvrent en 
faveur des  proches aidants pour 
co-construire des réponses aux 
besoins des aidants".



Parcours aidants



Aidant: de la prise de conscience à 
l’épuisement

Aider l’aidant à se reconnaitre Information et soins de l’aidant

• Syndrome de l’épuisement de 
l’aidant

• 17 fiches-repère pour les aidants

• 1980: burden interview (22 
questions)

• 2002: Mini Zarit



Une aide de plus en plus lourde au fur et à 
mesure de l’évolution

Famille
Reseau social 
Psychologues
Association, …



Impact des troubles du sommeil sur le fardeau de la MP

59 dyades MP
age moyen patient 69,4
Age moyen conjoint  63,8



Impact des MND sur la santé  et la qualité de vie des aidants

• 48 % des aidants naturels développent une maladie chronique en 
lien avec le stress et l'épuisement

• 20 % des aidants naturels d'une personne avec une MA déclarent 
différer, voire renoncer à une consultation, une hospitalisation ou 
un soin

• [52 % des conjoints de personne avec une MP limitent les sorties 
du domicile sans le patient

https://fr.wikipedia.org/wiki/Maladie_chronique
https://fr.wikipedia.org/wiki/Aidant_naturel#cite_note-Etude_Pixel-12


Good caregiver?

1. Empathie – L'empathie est la capacité à comprendre et à partager les sentiments d'autrui. Un aidant attentionné fait preuve d'une empathie sincère, 
se mettant à la place de l'autre et lui apportant réconfort et soutien en conséquence. Il fait preuve de compassion et de sensibilité à l'égard de ses 
besoins émotionnels, créant ainsi un environnement sécurisant et bienveillant.

2. Patience – La patience est une qualité essentielle pour un aidant, surtout face à des situations difficiles. Un aidant attentionné reste calme et serein, 
même dans les situations difficiles. Il comprend que la personne dont il s'occupe peut avoir besoin de plus de temps et d'aide, et il lui apporte son 
soutien avec patience et compréhension.

3. Fiabilité – La confiance est le fondement de toute relation soignant-patient. Un soignant attentionné instaure la confiance en étant fiable, honnête et 
en préservant la confidentialité. Il respecte la vie privée de la personne et fait preuve de professionnalisme en toutes circonstances. La confiance est 
essentielle pour créer un environnement sûr et sécurisé pour la personne dont il a la charge et sa famille.

4. Compétences en communication – Une communication efficace est essentielle pour prodiguer des soins de qualité. Un soignant attentionné 
possède d'excellentes compétences en communication, tant verbales que non verbales. Il écoute attentivement, pose des questions et fournit des 
explications claires. Il adapte son style de communication aux besoins et aux préférences de la personne, garantissant ainsi des interactions efficaces 
et enrichissantes.

5. Compétences et aptitudes – Un aidant bienveillant possède les connaissances et les compétences nécessaires pour prodiguer des soins compétents. 
Il recherche constamment des opportunités de développement professionnel et se tient informé des meilleures pratiques en matière de soins. Ses 
compétences et aptitudes lui permettent de prodiguer des soins de qualité, d'anticiper les besoins et de réagir efficacement à toute situation

Specificités maladies neurodegenératives !!!

La difficulté à prendre des décisions objectives : quand les 

émotions brouillent le jugement

L’épuisement émotionnel : quand l’empathie 

devient accablante

Relation familière 
et strategies 
d’évitement



Parcours de médecins



Good doctor ?



Good doctor : un technicien, un soutien?
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Des situations  singulières en consultation

Questions délicates de l’aidant

• Ne lui annoncez pas le 
diagnostic

• Je peux vous parler après la 
consultation

• Quel est le pronostic?

• Il ne veut pas d’aide!

signes d’alerte

• Le couple fusionnel

• L’aidant sorti de nulle part

• Trouble cognitif chez l’aidant

• Désaccord conjoint/enfants

• Conduite automobile -> 
autonomie du couple



MP: Différence de perception entre l’avis des patients et des aidants



aidants du médecin:  Problèmes spécifiques 
selon la pathologie

• Tr psychocomportementaux:
• Hypersexualité (DFT, PK)

• Impact des hallucinations

• Apathie et communication

• Sémiologie des Chutes -> orientation des soins 
• freezing, hypotension orthostatique, tr adaptation posturale, chute 

hypometrique

• Tr sommeil: endormissement, TCSP, SAS, nycturie blocages nocturne

• Adaptation anticipée  et observance thérapeutique

• Manque d’information en Ehpad: questionnaire CHEF





Parcours de 
futur aidé



Le XXI eme siecle sera peut etre religieux mais 
certainement numérique!

1.Intelligence Artificielle (IA) : L'IA améliore les soins en automatisant des tâches, analysant des 

données de santé et fournissant une assistance virtuelle, comme les chatbots pour aider les personnes 

âgées.

2.Technologies portables : Les dispositifs tels que les montres connectées permettent un suivi des 

signes vitaux et alertent en cas de problème, favorisant une intervention précoce.

3.Robotique : Les robots assistants, comme les exosquelettes et compagnons, améliorent la qualité de 

vie des personnes âgées tout en réduisant la charge des aidants.

4.Télésanté : La télésanté offre un accès facilité aux soins, permettant des consultations médicales à 

domicile par des spécialistes.

5.Formation avancée : De nouveaux programmes de formation et outils basés sur l'IA aident les 

soignants à améliorer leurs compétences et leur efficacité.



Aides technologiques

Stimulation autonomie



(in)Formation des soignants, aidants





Conclusions

• Les MND nécessitent  des aides dès leur 
diagnostic -> parcours aidants

• Une prise de conscience et un questionnement 
qui dépasse la problématique sanitaire -
>revalorisation d’une médecine humaniste/ 
technique

• Un défit économique, démographique, 
humain->sensibilisation des milieux 
extragériatriques et une formation dédiée au 
cours des études


