
Soutenir	les	aidants
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Contexte	:le	vieillissement	de	la	population	Française

-Longévité	et	espérance	de	vie	sans	incapacité

Mais…

-Système	de	santé	initialement	conçu	pour	
les	maladies	aigues

-Vieillissement	et	maladie	chroniques

-Dépendance	impensée	au	moment	
de	la	création	de	la	sécurité	sociale

-Système	de	protection	sociale	menaçé
(maladie/dependance)
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Contexte :Le vieillissement de la population Européenne
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Chiffres	clés	du	Baromètre	des	aidants2018
Institut	BVA/Fondation	April

•En 2020 17 millions d’aidants en France.
•En 2030, 20 millions de plus de 60 ans

Terme	non	revendiqué	par	les	familles	au	départ

Défini	depuis	2016	dans	la	loi	ASV
La	notion	 d’aidant	naturel	ou	aidant	principal	
est	évoquée	dans	l’article 51	de	la	loi	du	2015	

Une	relation,	un	rôle,	un	statut	

Contexte	:	les	aidants
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Contexte:	les	aidants

5	Millions	de	personnes	aident	
un	proche	>	60	ans

Cause	majoritaire	de	l’aide	chez	la	personne	âgée,	la	dépendance	psychique	liée	aux	pathologies	neuroévolutives
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Pourquoi	les	soutenir?

• Un	problème	de	santé	publique	en	raison	de:
• Leur	nombre	lié	au	vieillissement	de	la	population
• Leur	risques	sanitaires	(conséquences	émotionnelles,	hausse	de	la	morbi-mortalité,	charge	
mentale,	le	risque	de	burn-out)

• La	notion	d’aidant	désigné	:	inégalités	face	à	ce	rôle
• Le	risque	de	paupérisation	(réduction	du	temps	de	travail,	sortie	de	l’emploi)
• Le	vécu	« d’enrôlement »	dans	les	soins	et	l’aide
• Le	vécu	d’injonction	paradoxale	:	« travailler	et	aider »	ou	« bien	vieillir	et	
aider »

• La	notion	d’égalité	de	genre	dans	la	sphère	domestique	et	dans	le	rôle	d’aidant
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Que	font	les	aidants?

• Aide	régulière,	permanente	ou	non,	de	plusieurs	 types	:

• Mais	aussi,	soutien	 ,accompagnements	à	la	vie	sociale,	démarches	administratives,	
coordination,	 vigilance	permanente	etc..

• S’ajoutant	bien	sur	à	la	relation	preexsistante….
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Leurs	revendications,	leurs	droits	et	leurs	devoirs	

• Devoirs	:	
• obligation	alimentaire
• aspects	cuturels
• motivations	des	aidants

• Droit	:	
• congé	de	proche	aidant	(*)	
• droit	au	répit
• rémunération…?
• reconnaissance	du	statut

20
19

 ©
 C

on
gre
 s

 N
ati

on
al 

de
s u

nit
és

 de
 so

ins
 d'
év

alu
ati

on
 et

 pr
ise

 en
 ch

arg
e A

lzh
eim

er 

 
 

 
 

 
Tou

s d
roi

ts 
rés

erv
és

 - T
ou

te 
rep

rod
uc

tio
n m

êm
e p

art
iel

le 
es

t s
tric

tem
en

t in
ter

dit
e



Comment	les	soutenir?

• A	l’échelon	politique	:	reconnaissance	d’un	statut,	ouverture	de	nouveaux	droits,	
rémunération	etc..,	lutte	contre	les	stéréotypes,	valorisation	et	recrutement	des	
professionnels	du	grand	âge..etc..

• A	l’échelon	des	professionnels	du	soin	:	différentes	approches	notamment:
• Education	thérapeutique	de	la	dyade	aidant/aidé
• Projet	Care	Campus
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Education	thérapeutique	en	Gériatrie

• Le		patient	est-il	« éducable »	?
• troubles	cognitifs	:	25%	des	plus	de	85	ans	
• troubles	sensoriels	
• vieillissement	cognitif	« normal»	(vitesse,	processus	décisionnels	et	
motivationnels)

• représentation	dʼ« inexorabilité »	des	conduites	et	comportements	
• représentations	négatives	du	grand	âge	lié	à	la	dépendance:	stéréotypes	et	
« agisme »

• Quelles	spécificités	?
• Place	centrale	de	l’aidant
• Temporalité	modifiée	de	la	« deuxième	partie	de	vie »	:	rapport	au	temps
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http://www.seformeralageriatrie.org/Pages/DUETPengeriatrie.aspx20
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Perspectives

• Groupe de réflexion sur l’ETP au sein de la société Française de Gériatrie et 
Gérontologie pour :

• Aider à la mise en place de programmes d’ETP en gériatrie
• Développer la formation en ETP
• Valider scientifiquement des démarches d’ETP chez le sujet âgé

20
19

 ©
 C

on
gre
 s

 N
ati

on
al 

de
s u

nit
és

 de
 so

ins
 d'
év

alu
ati

on
 et

 pr
ise

 en
 ch

arg
e A

lzh
eim

er 

 
 

 
 

 
Tou

s d
roi

ts 
rés

erv
és

 - T
ou

te 
rep

rod
uc

tio
n m

êm
e p

art
iel

le 
es

t s
tric

tem
en

t in
ter

dit
e



Education thérapeutique dans la MA et apparentés

L’aidant a été le seul bénéficiaire de l’ETP dans la maladie d’Alzheimer depuis 15 ans

Les patients ont longtemps été exclus de la relation de soins et éducative, mais…
-nécessité de maintenir à la personne son statut de « sujet » et non « d’objet » de soins
-avancées dans le domaine diagnostic: au stade précoce voire prodromal , 

L’aidant est-il « accessible à l’ETP » dans la mesure ou il n’est pas malade?

Hypothèse selon laquelle le couple patient/aidant  peut être considéré comme 
« patient » et être la cible des actions. 
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Education thérapeutique et maladie d’Alzheimer et apparentés                        
Les	premières	expériences	nationales	et	les	études	en	cours

Hôpital Charles Foix Ivry sur Seine, le projet ETAPE ( Education Thérapeutique des Aidants 
naturels de Personnes atteintes de maladie d’Alzheimer et apparentés), en 2004.

A Paris : un PHRC national: AIDMA, mené à l’hôpital Broca, Pr Rigaud

Au CHU de Toulouse, essai THERAD, mené entre 2013  et fin 2016. Essai randomisé contrôlé 
de 196 couples aidants/patients visant à évaluer l’impact d’un programme d’ETP adressé au 
couple aidant/patient sur la qualité de vie du patient
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ETP	et	maladies	neuro-evolutives

Partage	d’expérience	dans	la	région	Occitanie	:	
maladie	de	Parkinson/Maladie	d’Alzheimer/SEP

-L’ETP  fait partie des recommandations émises par la 
HAS sur la prise en charge des patients atteints de maladie 
d’Alzheimer et syndromes apparentés (HAS 2010)

- L’ETP s’intègre dans l’enjeu n° 3 du plan maladie 
neurodégénératives 2014-2019 : « Renforcer la prévention 
et le rôle du malade et de ses proches dans la gestion de la 
maladie au travers de lʼéducation thérapeutique »
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Programme	ETP	Alzheimer	du	CHU	de	Toulouse
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Les	séances	collectives	
« aidants »
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Les	séances	collectives	:	« Patients »
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Les	outils	vecteurs
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ETP	de	la	dyade	« aidant/aidé »

• Importance	de	l’ETP	dans	le	maladies	neurodégénératives:	plan	PMND	2014/2019	

• Réalité	du	développement	de	lʼéducation	thérapeutique	en	Gériatrie	en	général	en	France	et	dans	les	
maladies	neuro	evolutives

• Groupe	de	réflexion	et	de	promotion	au	sein	de	la	SFGG

• Concept	de	« patient »	:	la	dyade	« aidant-aidé»	dans	les	maladies	neuro	evolutives

• ETP:	outil	de	maitrise	des	dépenses	de	santé	chez	une	population	vieillissante,	comorbide,	
polymediquéemais	dont	l'espérance	de	vie	sans	incapacité	reste	bonne	(virage	préventif	de	la	
Gériatrie	:	ex:ICOPE)

• Cadre	actuel	de	lʼéducation	du	patient	«monopathologique »	devant	s’élargir	au	patient	
polypathologique et	toujours	inclure	son	proche	« aidant »
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Le	cours	en	ligne	(MOOC)« Care	for	Carers :	Aider	une	personne	âgée	un	rôle	à	part	entière	conseils	et	soutien »

CARE	CAMPUS
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Le	cours	en	ligne	(MOOC)« Care	for	Carers :	Aider	une	personne	âgée	un	rôle	à	part	entière	conseils	et	soutien »
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80%

14%

6%

Les aidants

Informal

Formal - Nurse

Formal - Personal 
Care Worker

Family

Friends

Le projet CARE Campus
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Institut	Européen	de	l’innovation	et	des	technologies
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Institut	Européen	de	l’innovation	et	des	technologies

•Consortium	de	plus	de	140	partenaires :	
• académiques (enseignement supérieur,		organismes de	recherche)	,		institutionnels (villes,	ONG)		
et	industriels de	14	pays	de	l’	Union	Européenne.

• Objectifs	généraux	:
• améliorer	la	qualité	de	vie	des	citoyens	européens
• permettre	la	pérennité	des	systèmes	de	santé	et	de	sécurité	sociale
• favoriser	les	initiatives	industrielles	européennes	
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Le	projet	CARE- CAMPUS

20
19

 ©
 C

on
gre
 s

 N
ati

on
al 

de
s u

nit
és

 de
 so

ins
 d'
év

alu
ati

on
 et

 pr
ise

 en
 ch

arg
e A

lzh
eim

er 

 
 

 
 

 
Tou

s d
roi

ts 
rés

erv
és

 - T
ou

te 
rep

rod
uc

tio
n m

êm
e p

art
iel

le 
es

t s
tric

tem
en

t in
ter

dit
e



CARE	Campus: objectifs	généraux

• promouvoir	un	soin	de	qualité	pour	les	citoyens	européens	âgés,	à	la	fois	préventif
dans	une	idée	de	maintien	de	la	fonctionnalité	et	curatif	des	affections	liées	à	l’âge

• promouvoir	une	meilleure	prise	en	compte	des	enjeux	des	aidants	familiaux	et	
professionnels	(notamment	la	formation)

• disséminer	la	connaissance	académique	sur	le	vieillissement,	le	soin	et	l’aide

• permettre	à	une	silvereconomiequi	soit	« adaptée »	de	se	développer
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Le	cours	en	ligne	(MOOC)« Care	for	Carers :	Aider	une	personne	âgée	un	rôle	à	part	entière	conseils	et	soutien »
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Le	cours	en	ligne	(MOOC)« Care	for	Carers :	Aider	une	personne	âgée	un	rôle	à	part	entière	conseils	et	soutien »
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Module	1:« Being a	carer »	
Module	2:	« The	impact	of	caring »
Module	3:	« Life	balance	and	Heath »
Module	4	: «	 Find professional help »

• Interview	d’experts	(Pr	Clanet,	Dr	Muir,	 Pr	Nourhashemi,	 Pr	Soto,	Dr	Piau)	et	témoignages	d’aidants en	plus	
des	vidéos	didactiques	présentées	par	Dr	Girard,	Mrs	Nissim	et	Dr	Villars)	

• 41	vidéos	:	20	Quizz	et	questionnaires	+	documentation	en	annexe

Exemples	:
https://vimeo.com/showcase/5275443/video/302240868
https://vimeo.com/showcase/5275443/video/302059701
https://vimeo.com/showcase/5275443/video/301838682

Le	cours	en	ligne	(MOOC)« Care	for	Carers :	le	contenu
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Les	autres	cours	
du	projet	CARE	CAMPUS
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Care	Campus	
sur	les	réseaux	sociaux
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CARE	Campus	en 2019

Traduction dans les différentes
langues Version Française du cours fin 2019
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Creation	d’un	journal	en ligne dédié

CARE	Campus	Journal	Officiel

Editeur en chef	Ara Khachaturian

Online	Open	Access	Journal
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En	conclusion

• Défi	sociétal	de	« l’aidance »	lié	surtout	au	vieillissement	de	la	population

• Rôle	essentiel	des	aidants	dans	la	qualité	de	vie	du	malade	mais	aussi	dans	l’efficience	du	système	
de	santé

• Risque	sanitaire	inhérent	au	rôle	d’aidant
• Risque	d’épuisement	aussi	chez	les	aidants	mais	aussi	chez	les	soignants…

• Nécessité	pour	les	soignants	de	connaître:
• La	relation	d’aide,	le	rôle	et	le	statut	des	aidants	pour	comprendre	la	situation	unique
• L’importance	de	se	former	et	développer	ses	capacités	de	communication
• Ces	types	d’actions	et	de	dispositifs
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Autres	actions	de	ce	type	(e-learning,	Mooc,	formations	mixte)
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Merci	de	votre	attention

villars.h@chu-toulouse.fr
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