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INTRODUCTION 

 
En 2014, la maladie d’Alzheimer (MA) touche entre 2 et 4% de la population générale, soit 

environ 900 000 malades (1). Les malades perdent peu à peu leur capacité à s’occuper d’eux-

mêmes et leurs besoins de soins augmentent. Les malades Alzheimer vivant à 80% à domicile 

(2), ils sont donc naturellement pris en charge en grande partie par des aidants familiaux dits 

naturels ou informels.  

Une charte européenne a d’ailleurs défini précisément l’aidant familial 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 et peut prendre plusieurs formes, 

notamment : nursing, soins, accompagnement à l’éducation et à la vie sociale, démarches 

administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, 

activités domestiques, etc. »(3) 

L’étude Pixel nous montre que la qualité de vie du patient est corrélée à celle de l’aidant (4), il 

est donc utile de s’intéresser à ce dernier. Le retentissement du rôle de l’aidant sur sa propre 

santé a été étudié dans plusieurs études mettant en évidence notamment : une mortalité 

augmentée, un syndrome dépressif augmenté (prévalence de 10 à 25% selon les études), une 

détresse morale augmentée (50% des aidants), un stress augmenté avec des troubles du 

sommeil (de 23% à 60% selon les études) (2,5–9). 

Le rôle du médecin généraliste est prépondérant dans la prise en charge du malade 

Alzheimer et de l’aidant. Au cours d’une enquête en 2009, 92% des médecins généralistes 

déclarent avoir suivi un malade Alzheimer dans l’année, et 31% déclarent en avoir 

accompagné plus de dix (10). La présence de l’aidant du malade Alzheimer au cours des 

consultations est appréciée par les médecins généralistes (11). La relation médecin-malade 

devient donc une relation à trois dans laquelle l’aidant prend une place de plus en plus 

importante, au fur et à mesure de l’évolution de la maladie. 

Bien qu’il soit important de prendre en charge l’aidant familial, il est souvent oublié dans 

cette relation à 3 (2). La prise en charge de l’aidant a d’ailleurs été renforcée dans le plan 

Alzheimer 2008-2012 par les mesures 1 à 3 : la mesure n°3 insiste sur la nécessité d’une 

consultation annuelle de l’aidant (6). Les données de la CNAM montrent que cette 

consultation de l’aidant est trop faiblement mise en pratique : seulement 10200 consultations 

longues  en 2012 (12). 



INTRODUCTION 

 
 

2 

Les représentations d’une maladie, chez les médecins, constituent un des facteurs qui 

influencent le médecin généraliste dans sa prise en charge (13). Connaître les 

représentations que les médecins généralistes ont de l’aidant du malade Alzheimer 

permettrait peut-être d’améliorer leur prise en charge en médecine ambulatoire. Les 

représentations que les médecins et les aidants ont de la maladie d’Alzheimer ont été 

étudiées (14,15). Cependant le regard que portent les médecins sur l’aidant du malade 

Alzheimer, occupant pourtant une place centrale dans la prise en charge d’un malade 

Alzheimer, n’a lui, pas été exploré. 

L’objectif de l’étude est d’étudier les représentations que les médecins généralistes ont de 

l’aidant principal d’un malade Alzheimer. 
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MATERIEL ET METHODES 

 
Une étude qualitative est réalisée en 2014. La méthode du focus group (ou Entretien collectif) 

a été utilisée pour utiliser la dynamique de groupe, avec réalisation préalable d’un guide 

d’entretien. Les séances sont enregistrées et retranscrites intégralement par les chercheurs. 

Une analyse thématique et transversale est effectuée à l’aide d’un tableau Excel 2011.  

1) Guide d’entretien 

A) Elaboration et contenu 

Un guide d’entretien est réalisé, au préalable (16), par les chercheurs, membres du 

Département Universitaire de Médecine Générale de Toulouse. Il sert de trame à l’entretien. 

A partir de la bibliographie réalisée, un premier plan de questions est rédigé, en concertation 

entre les deux chercheurs. Les thèmes retenus et ayant permis son élaboration étaient : 

Les représentations de l’aidant : 

- en tant qu’individu, dans son contexte de vie privée 

- en tant que soignant à part entière 

- en tant que patient 

- en tant que proche à part entière 

- en tant que partenaire de la relation de soins 

Cela a permis d’élaborer 5 questions principales, contenant parfois une à deux sous-

questions. 

Nous avons veillé à respecter des critères de qualité, à savoir des questions ouvertes, neutres, 

sensibles et claires pour les interviewés (17). Il est également préférable de commencer par 

des questions auxquelles les participants peuvent répondre facilement (17). 

B) pré-test et validation du guide d’entretien 

Le guide d’entretien est lu et testé par des médecins généralistes que nous ne sollicitons pas 

pour la formation des focus groups. Ils nous permettent d’éclaircir certaines questions. Le 

guide est ensuite validé en concertation avec notre directeur de recherche. 

Le guide d’entretien définitif est consultable en Annexe 1.  
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2) Population 

A) Echantillonnage 

La population étudiée est celle des médecins exerçant la médecine générale en cabinet en 

Midi-Pyrénées.  

L’échantillonnage est raisonné : les participants sont choisis par les chercheurs en fonction de 

leurs caractéristiques. L’objectif est d’obtenir la plus grande diversité possible de la 

population.  

L’échantillonnage est évolutif au fur et à mesure des séances et des participants précédents. 

Certains résultats peuvent orienter les chercheurs vers un choix précis de participants. 

B) Nombre de participants  

Dans les études de type focus group, le nombre de participants par groupe varie entre 4 et 12 

(18). Nous avons donc fixé l’objectif de 5 à 7 participants par groupe.  

Le nombre de groupes varie en moyenne entre 3 et 5 selon les études. (19). Le nombre de 

groupes n’est donc pas défini à l’avance mais au cours de l’étude selon le principe de 

saturation des données.   

 

3) Focus Groups 

A)  Mode de recrutement 

Pour des raisons de faisabilité, les chercheurs font appel à des médecins de leur entourage 

(anciens maîtres de stage, médecins remplacés) pour organiser les focus groups. Les 

médecins sollicités réunissent alors des médecins de leur connaissance (groupe de formation 

médicale continue ou exerçant dans le même territoire).  

B) Déroulement des séances 

Les séances ont lieu dans des salles de formations habituelles ou dans les cabinets des 

médecins généralistes. Les médecins sont installés en cercle ou en demi-cercle pour faciliter 

la discussion. Les séances sont enregistrées grâce à un microphone placé au centre.  
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Avant le déroulé des séances, un questionnaire pour recueillir les principales caractéristiques 

des médecins est distribué.  

Les focus groups sont animés par un des chercheurs ou le directeur de recherche.  

Les chercheurs assistent à tous les focus groups, s’ils ne sont pas animateurs, en tant 

qu’observateurs, afin de noter les attitudes et le non-verbal.  

A la fin de chaque focus group, un débriefing entre l’animateur et les chercheurs a lieu. Le 

débriefing permet d’analyser la séance, de retranscrire le contexte d’énonciation et 

d’améliorer l’animation des séances suivantes.  

L’intégralité des focus groups est retranscrite rapidement par les chercheurs et constitue le 

verbatim. Des règles communes de retranscription sont utilisées par les chercheurs (silence, 

expression non-verbale, gestuelle, bruit parasite). 

 

4) Analyse des données  

A) Analyse thématique 

L’analyse thématique est réalisée a posteriori. Le verbatim est découpé en unités de sens. Un 

code est attribué à chaque unité de sens. Les codes sont regroupés en sous-catégories, 

catégories, thèmes.  

 

 

B) Analyse de contexte 

L’analyse de contexte est réalisée tout au long du codage. Les chercheurs tiennent compte du 

contexte d’énonciation lorsqu’un code est attribué à une unité de sens.  

C) Saturation des données  

Lorsque l’analyse des données n’apporte plus d’éléments nouveaux, on arrive à la saturation 

des données (16). Les séances se déroulent jusqu’à l’obtention de la saturation des données. 

Le nombre de groupes n’est donc pas défini à l’avance mais au cours de l’étude.   
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RESULTATS 

 

1) Présentation de l’étude 

A) Réalisation des focus groups  

Au total, 4 focus groups ont été réalisés entre décembre 2014 et décembre 2015. Les focus 

groups se sont déroulés en Midi-Pyrénées, dans des zones urbaines et semi-urbaines. Les 

focus groups ont réuni respectivement 5, 6, 5 et 3 médecins généralistes installés et exerçant 

en cabinet.  

B) Echantillonnage  

Au total, 19 médecins ont participé aux focus groups dont 6 hommes et 13 femmes. Ils étaient 

âgés de 31 à 63 ans. Tous avaient un exercice en cabinet de groupe. Un des médecins avait 

une capacité de gériatrie et un autre était coordinateur de maison de retraite. 9 médecins 

déclaraient suivre 10 patients malades Alzheimer ou plus au moment de l’étude. Parmi les 19 

médecins, 10 étaient maîtres de stage universitaire. 

Le détail des caractéristiques de l’échantillon est consultable en Annexe 2.  

C) Saturation des données  

La saturation des données a été obtenue au troisième focus group. Un quatrième focus group 

a été réalisé pour confirmer cette saturation des données.  

 

2) Présentation des résultats 

A) Différences entre l’aidant enfant et l’aidant conjoint 

i) Lien familial 

Les médecins décrivent l’aidant comme étant soit le conjoint soit un enfant, « le plus fréquent 

c’est quand même… le conjoint » M9 ; « Après ce sont les enfants » M11.  

Pour les médecins, l’aidant enfant « c’est souvent une fille dans ma représentation » M3.  

L’aidant enfant ne vit pas avec le malade « souvent n’est plus présent au domicile donc il est 

aidant d’une façon différente… donc c’est moins usant »M12 
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La place du conjoint de l’aidant enfant diverge selon les médecins. Pour certains, le conjoint 

de l’enfant aidant est un soutien « parce que lui souvent il a un conjoint qui va soutenir le fils 

ou la fille » M8. Pour d’autres, non « Quand il y en a un qui aide vraiment si c’est 24h sur 24 le 

conjoint il en a un peu ras-le-bol quand même de la fille ou du fils qui va aider. C’est 

difficile. »M11 

Enfin, l’aidant enfant cumule : « une activité parfois professionnelle, plus la maison plus les 

parents qui se dégradent » M3 

ii) Etat de santé 

L’aidant enfant est en meilleure santé « Après quand c’est les enfants, les enfants ils sont 

souvent en meilleure santé que les parents » M1. « Si c’est un enfant qui a vingt ans de moins, 

c’est plus facile, à moins qu’il ait des problèmes de santé importants » M13.  

L’aidant enfant a de l’anxiété de ce qui se passe au domicile en leur absence « mais ils ont 

moins l’usure de la présence permanente sur place par rapport au conjoint qui y est tout le 

temps » M12    

iii) Rapport au placement 

L’aidant enfant se dirige plus facilement vers un placement en institution, « Et que quand un 

enfant a un parent dans cette situation-là, ça se finit beaucoup plus facilement en structure. » 

M13 

iv) Motivations de l’aidant 

Pour l’aidant conjoint ou l’aidant enfant « L’aidant c’est celui qui va tout donner parce qu’il y a 

une histoire de vie derrière. » M11 

Leurs motivations sont multiples :  

 - « c’est par amour » M17 ; « bien sûr l’attachement et l’amour qui fait que… » M6 

 - « Mais la culpabilité est forte, très très forte » M18 ; « Parce que s’ils ne s’en 

occupaient pas ils se sentiraient coupables » M7  

 - par sentiment de devoir « oui, oui il dit : je dois » M8 ; « si je fais pas ça pour ma 

mère je suis pas une bonne fille... donc je le fais… si je fais pas ça pour mon mari je suis pas 

une bonne épouse donc je le fais » M6 

 

Pour l’aidant conjoint, la relation avec le malade « c’est aussi le reflet d’une vie de couple 

quoi » M3. « On peut presque retracer un petit peu la vie du couple dans la façon dont l’aidant 

prend en charge. » M3  
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L’aidant conjoint cherche parfois à se rattraper ou à se venger « Je pense qu’il y a des couples, 

y’en a certains, moi j’en ai vu, qui se vengeaient, de ce qui avait pu se passer dans leur 

jeunesse… Voilà ! Ou inversement qui se rattrapaient. » M7  

Le médecin pense que cette histoire de couple doit être intégrée par le médecin dans la prise 

en charge de l’aidant « Peut-être qu’on pourrait s’interroger aux prémices de la maladie sur 

où ils en sont et comment on va pouvoir… sur quoi il va falloir travailler quoi » M3 

 

Pour l’aidant enfant, il s’agit parfois d’un désir de reconnaissance, « entre les enfants qui 

veulent toujours entendre leur parent dire je t’aime qui ne l’ont jamais entendu et donc 

espèrent toujours qu’à un moment donné il va être dit je t’aime et donc ils vont tout faire 

pour aider même la maladie d’Alzheimer et ils vont rien entendre. » M11 

 

B) Santé de l’aidant 

i) Image de la santé de l’aidant  

(1) Image d’une bonne santé 

« Finalement ils ont quand même un bon état de santé, parce que pour assumer tout ce qu’ils 

assument… ils ne baissent pas souvent les bras ! Ils sont toujours là » M1 

Le médecin trouve l’aidant solide « Ils sont solides parce qu’ils sont présents, ils sont là, j’ai 

rarement vu un aidant qui laisse tomber » M1 ; voire robuste « les aidants sont robustes » 

M1 ; « Mais au départ, ils sont robustes, plein de volonté, et même hyperactifs » M3  

Le rôle de l’aidant semble donner une force à l’aidant « après peut-être que cette prise en 

charge leur donne une espèce de... d’énergie ou de raison de vivre » M5 ; « de raison 

d’exister » M3 ; « C’est vrai que d’une manière on est surpris, parfois de les avoir connu avant 

d’ailleurs, et dans cette épreuve, de voir comment ils arrivent à tenir le coup finalement. 

Comme si cette épreuve leur donnait une espèce de force. » M5  

Les médecins évoquent même la possibilité de sélectionner inconsciemment l’aidant : « oh ils 

sont pas increvables ! Mais sélectionnés parmi une population de valides, de personnes âgées 

robustes » M3 ; « oui, oui. Donc quelque part, sans le savoir on sélectionne les aidants » M3  
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(2) Fausse image de bonne santé donnée par l’aidant 

L’aidant ne donne pas la vraie image de son état de santé, « c’est peut-être pas la bonne image 

qu’ils nous reflètent à nous » M4 ; « Autant j’ai confiance dans les symptômes qu’il va dire de 

son patient Alzheimer autant les siens, je sais pas, j’aurais moins confiance, dans sa 

description de sa santé, de sa perception de sa santé » M9  

L’aidant ne se plaint jamais « ils sont rarement dans la plainte, dire « ça va pas, j’en peux plus 

»… ça jamais, ça va toujours » M9 ; « ça va bien, ça va » M9 

L’aidant met sa santé de côté, « Ils minimisent les choses. Ils vont pas chez le médecin, ils font 

pas leurs examens. » M19 ; « Je pense qu’ils se soignent moins bien sur le plan médical, ils se 

soignent moins bien (…) ils mettent beaucoup de choses entre parenthèses. » M12 ; l’aidant 

remet à plus tard ses questions de santé « on verra plus tard » M13   

L’aidant passe au second plan « mais elle se met en recul pour se concentrer pleinement à  

son mari, mais elle-même, elle se met plutôt de côté sur le plan médical. » M16 ; « Le malade 

Alzheimer passe en premier plan et eux c’est second plan. » M19 

Les raisons invoquées sont :  

 - parce qu’ « ils se donnent pas le droit, je sais pas si on peut dire ça mais, d’être 

malades eux aussi (…) ils se donnent pas ça, ils peuvent pas » M14 

 - parce que « vu la gravité de la pathologie de son conjoint, lui forcément c’est pas 

grave » M9  

 - parce que si l’aidant est malade, il n’y a plus personne pour s’occuper du malade « je 

crois que le gros problème qu’ils ont c’est que si ils sont malades, y a plus personne pour 

s’occuper du patient et ça c’est inacceptable donc « je serai malade plus tard » » M13 

 - « pour préserver le patient, surtout dans les couples quoi, quand c’est le conjoint 

voilà » M1 

(3) Image d’une mauvaise santé 

La santé de l’aidant « Je pense qu’elle évolue au fur et à mesure de la prise en charge du 

malade » M2, et se dégrade « Au début elle est bonne. Et après elle se dégrade mais beaucoup 

plus vite que celle du malade Alzheimer en fait. A cause de la fatigue » M19  

L’aidant est « robuste mais attention… » M1 ; « robuste mais fragile ! » M3 

L’aidant est fatigué « c’est quelqu’un qui est fatigué » M6  

L’aidant s’épuise physiquement « Je pense qu’il y a une grande enfin forcément une 

souffrance et un épuisement physique » M5 et psychologiquement « on parle d’épuisement 

psychologique là » M1 
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 L’aidant est fragile « ça c’est le premier adjectif : fragile » M9 ; « mais c’est une grande 

fragilité » M11  

L’état de santé de l’aidant est « précaire ! » M6  

 

Il y a un sentiment d’injustice de la part du médecin de voir l’aidant s’user auprès du patient 

« surtout ceux qui sont autour et c’est l’aidant qui s’use alors que le patient Alzheimer… il est 

pas inquiet il survit » M6 

 

Les médecins ont conscience d’une mortalité prématurée de l’aidant « y a personne pour 

aider l’aidant et souvent l’aidant disparaît avant la personne qui a la maladie d’Alzheimer » 

M11 ; « Ah moi j’ai pas mal de gens au lieu que ça soit la personne Alzheimer qui était soi-

disant plus malade qui parte en premier et ben c’est l’aidant qui fait un infarctus… et le 

malade Alzheimer il est toujours là » M6  

La fréquence de cette mortalité prématurée diverge selon les médecins « c’est fréquent très 

fréquent » M11 alors que « ouais ça m’est arrivé. Mais c’est pas le plus fréquent quand même. 

Quoi que ça peut arriver » M9  

Voire même certains médecins n’ont pas notion de cette mortalité prématurée « après ou non 

? Je sais pas non ? » M5 ; « ah ouais (dubitatif) non » M9  

 

ii) Attitudes des médecins vis à vis de la santé de l’aidant 

(1) Difficultés à prendre en charge  

L’aidant néglige les signaux d’alerte : « parce que souvent il ne va pas s’intéresser à ses signes, 

il ne va pas consulter parce qu’il a un peu de fièvre, parce que il a mal au ventre, parce que ça 

serre un peu dans la poitrine » M6 et entraîne un retard dans la prise en charge : « ils 

repoussent beaucoup de choses les concernant, « on verra plus tard, on verra plus tard » et 

puis finalement des fois ça les rattrape leurs problèmes de santé, ils ont beau repousser… » 

M15.  

Le retard dans la prise en charge entraîne des situations critiques « jusqu’à pour revenir à ce 

que disait Médecin 15, à un moment donné quand ça va casser, ça va casser, et là tout le 

monde est dans la panique, parce, nous avec, parce qu’il faut trouver une place rapidement 

(rires) et c’est la grosse galère, alors que si on avait anticipé on aurait moins de problèmes » 

M13 



RESULTATS 
 

 
 

11 

Le médecin essaie de tendre la main à l’aidant, mais « ils la saisissent pas » M13 ; « sauf que 

souvent quand on leur tend la main… c’est pas qu’ils la saisissent pas mais c’est qu’ils 

trouvent toujours un prétexte… de pas s’occuper d’eux maintenant quoi » M15 

(2) Pas toujours une préoccupation  

Le médecin ne se préoccupe pas toujours de l’état de santé de l’aidant : « Parce que voilà ça 

passe au second plan, on s’occupe pas de son état de santé » M6, du moins au début : « Parce 

qu’au début de la prise en charge à domicile d’un malade d’Alzheimer, la préoccupation ça va 

pas être de savoir quel est l’état de santé de l’aidant » M2 

Ce manque d’attention vis-à-vis de la santé de l’aidant entraîne un sentiment de culpabilité 

pour le médecin : « et nous parfois on est entre guillemets fautifs, enfin si on est médecin 

traitant de l’aidant, si lui ne nous donne pas un signe d’appel, si il ne nous tend pas la perche 

on va pas aller creuser, on va pas prendre le temps de refaire le point avec lui au niveau de 

son état de santé, de ses bilans voilà » M8 

Le médecin a conscience de l’importance qu’il doit accorder à la santé de l’aidant : « on 

devrait faire un petit plus attention à la santé de l’aidant principal que des aidants autres. » 

M18 car de la santé de l’aidant dépend aussi le maintien à domicile du malade Alzheimer : 

« l’intérêt aussi du professionnel de santé c’est que l’aidant principal puisse tenir » M1 ; 

« pour que l’aidant puisse rester aidant il faut qu’il soit en bonne santé morale, physique » 

M18 

(3) Consultation dédiée 

Le médecin prend du temps avec l’aidant : « une fois qu’on a vu le patient : « et vous comment 

allez-vous ? » » M1 ; « et pendant qu’il était à l’hôpital de jour et vous qu’est ce que vous avez 

fait ? » M1 

Mais le médecin a du mal à définir un temps entièrement dédié à l’aidant : « encore faut-il 

qu’ils puissent laisser la personne Alzheimer » M6 ; « C’est pas toujours facile à organiser 

c’est d’avoir des entretiens à part avec les aidants. » M12 

Le médecin a conscience de la nécessité de mettre en place ce temps dédié : « On devrait des 

fois l’organiser ça. » M12 ; « et ça je crois aussi que c’est à nous d’initier ce genre de 

situation » M8 ; et de garder le rythme des consultations d’avant la maladie « Et nous je pense 

il faut qu’on soit, notamment au départ, initiateur de poursuivre ce genre de choses et le 

rythme qu’on avait mis en place par rapport aux pathologies qu’il avait, d’un temps de 

consultation dédié à l’aidant… » M7 
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La visite longue a été évoquée par un seul médecin : « c’est une visite de 56 euros… » M17 

Pour « voir avec l’aidant naturel comment… où c’est qu’il en est » M17  

(4) Sacrifice de l’un ou de l’autre 

Le médecin a parfois l’impression de devoir faire un choix entre la santé de l’aidant et celle du 

malade : « je soigne l’un ou l’autre » M6 ; « on peut pas protéger les deux » M7 

(5) Burn-out (difficultés de gérer l’aigu) 

Le médecin fait le parallèle entre l’épuisement de l’aidant et le burn-out : « Ils l’acceptent 

uniquement quand ils sont au stade d’épuisement pratiquement terminal où c’est il faut les 

mettre en urgence en hospitalisation parce que y a un burn-out qui se met dans tout ça » 

M19 ; et l’aspect brutal de la survenue de l’épuisement : « et qui du jour au lendemain, c’est 

un peu comme si c’était un burn-out nous dit « bon bé j’en peux plus, faut faire quelque chose, 

j’en peux plus, je dors plus,… regardez-moi je suis fatiguée, il me fait n’importe quoi dans la 

maison… Mettez le quelque part j’en peux plus ! » » M18 

iii) Avoir deux médecins différents pour l’aidant et le malade 

Même si la plupart du temps le médecin est le médecin traitant du couple Aidant-Malade, il 

arrive que chacun ait un médecin différent : « et ouais c’est pas fréquent ça de pas avoir le 

même médecin, que l’aidant ait pas le même médecin que le patient » M3  

Etre le médecin d’un seul des deux présente des avantages : « C’est intéressant comme 

configuration quand même » M5 ; « après on partage un couple nous (s’adressant à Médecin 

9), moi je suis médecin traitant de l’aidant et toi du patient Alzheimer, c’est pas mal ça aussi » 

M7 

 - l’entraide entre les médecins : « c’est vrai c’est pratique, on peut s’aider nous aussi » 

M7 ; « on peut se donner des idées aussi, lui il connaît mieux le patient, moi je connais mieux 

l’aidante et ça nous permet de… » M7 ; « d’optimiser les prises en charge » M6 ; « parce que 

quand t’es pas là (s’adressant à Médecin 9) c’est moi qu’ils appellent pour les deux » M7 

 - la relation avec l’aidant se rapproche davantage d’un partenariat : « Et qu’on est plus 

dans un partenariat de profess… entre guillemets » M8 ; « c’est une relation plus technique 

peut-être » M7 ; « plus de distance » M7  

 - la distance affective : « Et c’est vrai qu’on est peut-être moins influencé quand c’est 

pas des gens qu’on soigne. Où on a peut-être un peu plus de relation… un affect quelque 
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part » M11 ; « Moi je trouve que c’était plus facile, elle avait peut-être elle plus de facilités à 

me parler de certaines choses que si j’avais été son médecin traitant » M8 

C) L’aidant partenaire de soin  

i) L’aidant est-il un soignant ?  

Le rôle de soignant de l’aidant est débattu par les médecins.  

Pour certains, l’aidant « c’est l’aide soignant idéal » M9 ; puisqu’ils considèrent que son rôle 

est de « le laver le faire manger l’habiller... le manger, l’habiller, voilà pour moi c’est du soin » 

M9 et de donner des informations au médecin : « Donc comme partenaire de soin ils nous 

donnent les infos que nous donnerait l‘aide soignant. » M7 

La notion de soin par stimulation est controversée, pour certains : « si tu veux empêcher que 

quelqu’un allume le gaz il faut que tu l’occupes. Donc tu vas faire un soin.  Un soin de 

stimulation, tu vas jouer aux dominos, tu vas faire… tu vas le prendre pour aller le 

promener » M11 ; pour d’autres : « moi j’ai des aidants on en est pas là » M6 

Le médecin s’oppose à ce que l’aidant ait un rôle de soignant : « mais c’est pas ce que t’attends 

de l’aidant. Ils le font parce qu’ils refusent l’infirmière... c’est pas ce qu’on attend de lui enfin 

moi c’est pas ce que j’attends. » M1 

Mais ce rôle de soignant est parfois imposé par la situation : « non mais il le fait à domicile 

t’es obligé » M11 ; « même si par force… il va en faire… » M6 voire par le malade lui-même : 

« si le patient n’accepte pas les aides qu’on va lui amener mais c’est pas l’aidant qui va les 

refuser… c’est plus j’allais dire le patient Alzheimer qui va dire mais pourquoi c’est pas mon 

mari ou ma fille qui fait ça, pourquoi c’est quelqu’un d’autre » M1 ; « N’empêche qu’elle 

s’opposera pas. Même si tu dis je fais venir l’infirmière il dit « il n’en est pas question je veux 

pas voir une infirmière» alors qu’est-ce qu’on fait ? » M3  

L’aidant a parfois déjà pris un rôle de soignant sans que le médecin ne le sache : « parce qu’ils 

ont commencé... sans qu’on le sache à aider pour la toilette. » M1  

Pour d’autres, l’aidant n’est pas un soignant : « non pour moi l’aidant n’est pas un soignant » 

M7 ; «  J’attends pas qu’il se substitue à l’infirmière » M1 ; « A priori c’est pas trop son rôle de... 

la prise en charge médicale » M2 car cela peut conduire à l’épuisement de l’aidant : « Si c’est 

du soin médical et paramédical non c’est pas son rôle et c’est là où il va s’épuiser. » M11 

Le soin est réservé au professionnel : « ressource mais pas soignant parce qu’il est pas 

professionnel » M11  
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Le médecin s’oppose d’ailleurs à ce que l’aidant devienne un soignant : « je suis toujours à 

essayer de faire cette différenciation et de les interdire d’être à la fois aidant et soignant » 

M3 ; « Je leur dis toujours d’être aidant et aimant mais pas soignant quoi » M3 ; surtout 

concernant la toilette : « je dis ça ne peut pas être votre job de… votre rôle votre enfin… de 

faire la toilette de votre femme ou de votre mari surtout de votre femme même parce qu’ils 

ont encore moins l’habitude » M3 ; « Et leur dire que ce serait mieux que ce soit une pers… 

une infirmière… qui s’en occupe c’est pas facile mais bon il faut... Y arriver » M1  

ii) Quel partenaire ?  

L’aidant est le partenaire privilégié du médecin : « Donc c’est en effet notre partenaire 

privilégié dans les soins pour le patient. » M6 ; et le référent unique : « Faut vraiment que 

nous on ait un référent comme eux ils en ont… » M14 ; il est aussi l’aidant du médecin : « ils 

sont aidants pour les patients mais ils sont aidants pour les médecins. Parce que sans eux on 

aurait du mal à s’en sortir » M12 

L’aidant est un partenaire indispensable : « t’es d’accord pour dire que l’aidant quand même 

dans une situation à domicile l’aidant il peut être imposé mais il est... absolument... 

obligatoire et indispensable » M5 parce que « si on a pas l’aidant à domicile, à qui on fait pas 

un peu confiance, qui fait pas quelque chose, on peut pas garder un Alzheimer à la maison. » 

M11 

L’aidant est un partenaire lorsqu’il n’est pas dans le déni : « Du moment qu’ils ont accepté et 

qu’il n’y a plus de culpabilité et qu’ils se rendent compte qu’ils ont besoin d’aide ça peut 

devenir des partenaires » M19  

Mais pour certains l’aidant : « c’est un partenaire imposé. C’est pas le partenaire que je 

choisirais si on me demandait de mettre en place quelque chose » M3 ; « c’est celui qui est là... 

il faut faire avec » M1. Le médecin préfère travailler avec les paramédicaux : « je préfère gérer 

l’aidant quand il y a une structure médicale autour quand il y a des infirmières qui passent 

quand il y a un cahier de liaison je préfère lire quand même les notes d’une infirmière voire 

d’une aide soignante puisqu’elles ont des regards quand même de plus en plus médicaux 

entre guillemets je dirais que de l’aidant » M3 ; car ils ont une certaine distance : « Au moins 

ils sont objectifs. Les paramédicaux. » M18 

Parfois même, l’aidant peut compliquer la prise en charge : « ils ont une implication encore 

une fois ils ont… une implication affective qui parasite un peu quand même la prise en 

charge » M3 ; jusqu’à dire que : « C’est l’aidant principal… mais c’est pas forcément un 

aidant. » M17  
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iii) Quelles compétences ?  

Le médecin attribue parfois des compétences à l’aidant : « c’est quand même lui qui a les plus 

grandes compétences pour le prendre en charge…. mais lui il va avoir une compétence 

globale. » M9  

La compétence de l’aidant s’acquiert progressivement : « Qui est devenue forcément 

compétente à un moment donné » M5 ; « Mais ils arrivent quand même à avoir une certaine 

compétence, avec leurs recherches, leur parcours du combattant, comme chez les 

diabétiques » M11 ; « oui mais il apprend, il apprend » M11 jusqu’à une compétence très 

spécialisée : « et je peux dire j’ai vu des gens à domicile, la fille s’était renseignée, avec des 

trucs que même les infirmiers n’avaient jamais vu » M11 ; « Ils nous demandent des 

ordonnances pour des trucs qu’on connaît pas toujours » M9  

La compétence de l’aidant dépend :  

 - de la distance affective : « je dirais qu’y avait probablement une distance affective 

entre elle et la personne qui pouvait faciliter aussi cette évolution dans ses compétences. » 

M5  

 - au contraire de l’implication affective : « après moi je pense l’aidant familial, il a 

quand même le temps, un peu plus quoi, que l’auxiliaire de vie qui va passer s’il est dans ce 

cadre là. Une attention, un affect qui à mon avis favorise sa compétence » M9  

 - des capacités de l’aidant : « Enfin ils peuvent avoir une compétence, après ça dépend 

de leurs capacités » M11 

 - du niveau socio-culturel de l’aidant : « Alors y en a qui sont peut-être d’un niveau 

socio culturel qui leur permet de faire du tri ou quoi que ce soit, et là c’est eux qui sont plus 

médecins que nous voilà » M19  

Pour certains l’aidant n’a pas de compétences particulières : « y a pas de compétences, enfin 

pour moi les compétences c’est professionnel, je dirais qu’ils ont pas de compétence 

particulière » M7 ; « en fait c’est pas la même compétence, c’est pas la même compétence 

qu’un professionnel de santé qu’on va leur demander » M8  

L’aidant n’a pas à être compétent : « mais je pense qu’ils ont pas à être compétents... oui mais 

c’est pas ce qu’on leur demande... on leur demande pas d’être compétents… » M7  
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iv) Relation de confiance ?  

Le médecin a une confiance a priori en l’aidant : « d’une manière générale je fais confiance » 

M9 ; « Mais a priori on va pas mettre en doute les informations qui nous arrivent de l’aidant » 

M1 ; parce qu’il le connaît déjà : « Et puis on les connaît déjà d’avant... On connaît nos patients 

déjà avant la maladie donc… » M1  

Le médecin a confiance en l’aidant comme avec n’importe quel autre patient : « comme on fait 

confiance à tous nos autres patients dans la relation médecin-patient, si on on donne pas déjà 

un minimum de confiance… Ca va être difficile pour les aider… » M1 ; « si on fait pas confiance 

à notre clientèle, aux gens que l’on soigne, on peut pas les soigner » M11 mais une confiance 

différente : « pour moi c’est pas la même confiance que la relation médecin malade puisque là 

c’est pas lui en tant que patient c’est lui en tant qu’aidant donc en tant que ressource » M6 

La confiance s’adapte à chaque couple Aidant-Malade : « ça doit être adapté à chaque couple 

patient-aidant parce qu’il peut je pense y avoir différentes choses. » M6  

La confiance s’acquiert progressivement : « Après, comme tu disais, on connaît les gens petit 

à petit, donc celui qui va dire « il mange pas beaucoup » parce qu’il a pas mangé trois haricots 

verts, on peut le rassurer quand il nous travaille… Mais… On les connaît les gens parce que 

cette relation de confiance elle s’est faite progressivement » M11 

Le médecin a confiance mais « Confiance ne veut pas dire aveugle » M11. Il ne se base pas 

uniquement sur les informations données par l’aidant, il s’appuie sur les informations 

données par les autres professionnels : « C’est vrai qu’on a plusieurs sources d’informations, 

on a pas que l’aidant. Tu as raison là (s’adresse à Médecin 14) avec l’infirmier, le kiné, les 

aides ménagères, tous ces gens-là qui gravitent autour sont capables de nous donner des 

informations qui vont nous permettre de recouper un peu tout ça » M13 et il s’appuie sur le 

regard qu’il porte sur le patient lui-même : « on a quand  même je sais pas, un œil, un regard, 

comment il est habillé, il est propre, il est pas propre, y a quand même des signes qui vont… 

voilà  qui vont plus ou moins nous inspirer confiance » M9  
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Le médecin a parfois de la méfiance envers les informations données par l’aidant qui peut :  

 - exagérer des situations : « En même temps, je me méfierai toujours de ce qu’ils vont 

pouvoir me renvoyer, parce qu’ils sont parfois très angoissés, parce que quelque chose qui est 

pas grave ils vont le dramatiser, parce que… c’est compliqué» M5 ; « Et il faut faire attention 

de pas se faire phagocyter par l’aidant qui va nous dire ses peurs, qui va penser aussi que 

peut-être il a mal. Mais en fait c’est une peur qu’il a quelque part, lui, aidant, et qu’il va mettre 

sur le dos de son conjoint qui est malade » M11 

 - minimiser des situations : « Donc ils peuvent, je pense qu’ils peuvent nous cacher 

des choses, ils peuvent en exagérer d’autres » M7 

Le médecin doit faire confiance mais doit rester vigilant à l'épuisement de l'aidant qui peut 

conduire à la maltraitance : « Et il ne faut pas oublier que la maltraitance à domicile, à cause 

de la fatigue, à cause de l’épuisement peut arriver. Et ça il faut être vigilant parce que on peut 

très vite basculer dans la maltraitance, alors qu’au départ ça allait. Ca ne veut pas dire qu’on 

doit pas faire confiance » M11 

v)  Une relation complexe 

En général, le médecin a de bonnes relations avec l’aidant : « Non en général ça se passe 

bien » M1 ; voire même une certaine complicité : « plutôt une complicité avec le couple, pas 

une complicité... Dans un but de mieux aider le patient. C’est vrai qu’on devient… oh il y en a 

je suis un peu le fils de la famille ! (rires) ça c’est moi enfin... oui j’ai plein de "familles" » M3  

Cette relation est valorisante pour le médecin : « c’est quand même plus accessible et plus 

gratifiant que ce qu’on fait sur le patient lui-même » M3 

Le risque de cette relation est parfois de s’installer dans : « Un petit confort » M1 ; dans une 

petite routine « et nous aussi, quand t’es habitué à un patient tu te poses plus trop de 

questions, enfin tu te poses pas les questions qu’il faudrait parfois te remettre en cause » M17  

Le médecin doit alors faire attention de ne pas exclure le patient de cette relation : « mais elle 

a raison, ce que veut dire Médecin 2, je pense c’est que petit à petit tu t’aperçois que tu fais... 

un espèce de couple, tu te décales et on se retrouve deux pour la prise en charge de l’autre 

quoi, mais l’autre il s’éloigne un peu quoi, ça peut être un danger » M3 

Cependant, il peut y avoir des moments de tension dans la relation : « c’est conflictuel y a des 

personnes qui supportent pas de voir son proche devenir dément, il trouve ça insupportable 

et d’emblée les situations sont compliquées » M12 ; « je pense qu’il y a forcément des 
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moments où c’est difficile, et ils expriment cette difficulté parfois par un peu de tension ou 

d’agressivité » M5  

Il peut même y avoir des conflits sur la prise en charge : « De toute façon s’il le garde à 

domicile c’est que soit c’est possible soit si toi tu penses que on est à la limite des possibilités 

t’es en conflit » M17 ; et lors des décisions difficiles : « Le jour où t’es obligé de prendre une 

décision, là tu vas au clash » M17  

Le ressenti du médecin dans la relation « ça va de l’apitoiement à l’énervement quoi. » M17  

 - le médecin ressent de la peine : « Après des fois ils me font de la peine, franchement, 

les aidants parce que je les vois épuisés et t’essaye de les aider, justement en leur proposant 

des hospit’, ou des hébergements temporaires en maison de retraite, ils veulent pas toujours, 

oui des fois ils me font de la peine. » M7 

 - le médecin ressent de l’agacement : « Parfois ils peuvent m’agacer aussi les aidants 

(rires des médecins) ça m’est déjà arrivé, parce qu’ils veulent tout contrôler, rien lâcher, ça ça 

peut être agaçant pour nous, enfin je sais pas si c’est le bon mot agacer » M7  

 - le médecin ressent de la frustration : « mais t’es obligé par moment d’être vraiment 

le père fouettard et ça c’est, si tu veux, quand même la plus grosse frustration parce qu’en 

définitive t’es pas fait pour ça quoi. C’est une frustration » M17 

vi) Place des aidants secondaires 

Les aidants secondaires ont un regard différent, avec une vision de la dégradation du malade 

plus brutale car ils ne la vivent pas au quotidien : « je ne sais pas si ils culpabilisent mais ils 

n’acceptent pas, si ce sont des enfants par exemple, l’image de leurs parents se dégrader alors 

qu’ils la voient pas au jour le jour, alors que le conjoint accepte mieux l’évolution de la 

maladie, parce que c’est comme une fatalité » M1 ; « on revient sur la difficulté d’acceptation 

de la situation... le fait d’être dans la famille, et forcément on est bien obligé d’y aller de temps 

en temps et c’est très mal vécu, peut-être plus violent effectivement qu’avec le conjoint qui 

est là au quotidien en permanence » M5 

Ce regard différent entraîne une difficulté d’acceptation de la maladie : « faites quelque chose 

docteur c’est pas possible que mon père soit dans cet état-là » M1. 

Ils sont donc perçus comme plus agressifs : « les aidants secondaires ils sont souvent, moi je 

le ressens comme ça… plus agressifs vis-à-vis de nous » M2 ; « ils peuvent même être 

agressifs envers le médecin… » M1 et plus revendicatifs : « plus en revendication » M1 
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Ils perturbent l’organisation mise en place : « Les intervenants qui interviennent que 

épisodiquement, souvent ils veulent faire la révolution à la maison » M1 

C’est la raison pour laquelle le médecin préfère sa relation avec l’aidant principal : « Ouais un 

peu moins de repères aussi, j’aime pas trop quand ç’en est un autre parce qu’effectivement ils 

vont interpréter sans avoir tout le passé qu’on a un peu construit » M3 et voit l’aidant 

secondaire comme un intrus : « c’est un peu comme quelqu’un qui viendrait s’immiscer là sur  

ton... dans ta relation et dans ta vie privée médicale » M3 

Pour autant, les aidants secondaires sont à prendre en compte : « et il faut les écouter aussi 

parce que ce sont des membres de la famille » M1  

Ils sont un relai pour l’aidant principal : « c’est l’aidant de l’aidant » M9 ; « Donc un proche, ça 

va être un aidant ponctuel, voilà qui va être là, pour moi, sur une journée par semaine, ou sur 

une situation plus problématique où l’aidant il a besoin de se mettre en retrait pour des 

raisons médicales » M11 

Ils peuvent alerter sur l’état de santé de l’aidant principal : « oui le cas de figure où le proche 

tire un petit peu la sonnette d’alarme, … il est plus venu pour parler de l’aidant pour lequel il 

peut s’inquiéter, et voir s’il arrive pas à bout, si il atteint les limites, si on peut pas faire plus 

en ce moment, ou si il faut s’immiscer, ou venir soutenir, ou alors d’essayer de convaincre 

l’aidant qu’il est au bout de la prise en charge à domicile et qu’il faut savoir passer la main » 

M15 

Le point de vue extérieur des aidants secondaires peut être perçu comme un avantage : « Ils 

font des fois avancer les choses d’ailleurs, parce qu’on s’installe aussi comme dans n’importe 

quelle relation médicale dans une certaine routine » M3 ; « Et puis il peut nous donner 

d’autres informations, le proche, sur le malade parce que des fois peut être à force d’être tout 

le temps avec, y a des choses qui peuvent nous échapper, et sur l’aidant. » M7 

D) Attitudes de l’aidant  

i) Lors de la mise en place des aides 

Le médecin ressent des difficultés à faire accepter les aides : « Mais ca a été difficile de faire 

accepter, on y est arrivé petit à petit, ça a été très compliqué. De faire intervenir, de faire 

accepter l’intervention d’aides extérieures. » M5 ; « Nous on veut essayer de mettre des 

choses en place et lui il freine en fait. » M8 
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Pour des raisons liées à l’aidant  lui-même :  

 - « parce qu'il peut tout gérer » M1 ; « parce qu'ils considèrent qu'ils sont encore 

aptes » M5 et qu’il ressent les aides comme une intrusion : « parce qu'il peut, qu’il a 

l’impression que c’est une intrusion dans sa… dans leur manière de vivre… je suis plus chez 

moi... »  

 - par sentiment de devoir : « c’est à moi à le faire » M3  

 - par culpabilité : « ne demandant pas l'aide aux professionnels de santé parce qu'il y a 

un peu de culpabilité dessous » M1 

 - parce qu’il se sent indispensable : « Parce que quelque part alors c’est vrai qu’ils sont 

indispensables il a vraiment l’impression de pas pouvoir être remplacé » M14 

 - parce qu’il a peur que quelque chose se passe en son absence : « si c’est pas lui qui 

surveille si y a quelqu’un d’autre souvent il est pas tranquille parce qu’il a peur qu’il se passe 

quelque chose quand il sera pas là » M14 ; ou que ce soit mal fait : « et si un autre membre de 

la famille veut l’aider ben parfois l’aidant a du mal parce qu’il s’est tellement investi que des 

fois il a un peu peur que la personne ne sache pas faire en fait » M14. Il peut aussi avoir peur 

de se sentir rejeté : « parce que il ne veut pas se sentir rejeté par rapport au conjoint... pour le 

faire participer » M1 

Pour des raisons indépendantes de l’aidant :  

 - accessibilité : « faut pouvoir y aller » M6 ; « oui mais à la campagne t’as des bonnes 

femmes ou des bonhommes qui conduisent pas » M11 

 - coût : « l’accueil de jour faut l’amener et ça coûte cher » M11 

 - la contrainte horaire : « puis faut partir le matin tôt et puis à 16 h il faut déjà être 

rentré donc ça laisse finalement peu de temps pour l’aidant pour se reposer et il faut se 

l’avoir amené et ramené. » M6  

Même lorsque les aides sont acceptées, elles ne permettent pas toujours le répit de l’aidant : 

« en fin de compte la personne n’arrive pas à décompresser de tout ce stress ni de relâcher la 

pression » M19 ; « A condition qu’ils la fassent la coupure… parce que parfois tu les 

hospitalises et puis l’aidant vient tous les jours » M10  
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ii) Lors du placement  

Le placement est un moment traumatisant et douloureux : « Et c’est vrai que quand on pose 

la… on propose dans ces cas-là de les mettre en maison de retraite… c’est un crève-cœur pour 

eux et on le sent bien » M19 

Le placement a aussi une contrainte financière : « Et ça ça influe sur l’attitude de l’aidant 

naturel. Y a certains qui les gardent à domicile de manière précaire parce qu’ils peuvent pas 

payer. » M17 ; « et ça c’est vrai que dans cette maladie-là on a quand même un problème c’est 

le problème du placement, qui est vite onéreux. » M17 

Le placement est vécu comme un échec par l’aidant : « Peut-être aussi un sentiment d’échec 

parce que enfin moi j’ai certains cas… où imaginer le placement c’est un échec de la prise en 

charge et un échec personnel enfin l’aidant le ressent comme ça » M5 avec beaucoup de 

culpabilité : « là c’est terrible, c’est l’échec, c’est la culpabilité, ils les tuent » M11 

 Pour ces raisons, le placement n’est pas demandé par l’aidant : « C’est jamais l’aidant qui va 

demander le placement » M1 ; « Et jamais elle nous a demandé ‘‘placez-le’’ » M3  

Le médecin a conscience que même si la demande de placement n’est pas verbalisée par 

l’aidant, elle est parfois souhaitée : « ça veut pas dire qu’il soit pas souhaité... mais il est jamais 

verbalisé » M3, notamment lorsque l’aidant est en burn-out : « quand ils sont au stade 

d’épuisement pratiquement terminal où c’est il faut les mettre en urgence en hospitalisation 

parce que y a un burn-out qui se met dans tout ça » M19 ; « c’est pas parce que… ils aiment 

pas la personne, mais ils en peuvent tellement plus que là il faut l’envoyer à l’hôpital, ‘‘trouvez 

moi une solution immédiatement’’ » M17 

E) Ressenti du médecin face aux attentes de l’aidant  

i) Ressenti négatif 

Le médecin a parfois l’impression d’avoir le mauvais rôle : « le ressenti moi que j’ai, au début 

avec l’aidant, c’est que je trouve que j’ai le mauvais rôle, c’est que je dois lui expliquer qu’il y a 

pas de traitement médicamenteux efficace, pour l’instant, peu efficace, et ça je trouve c’est 

difficile parce qu’ils attendent encore un miracle thérapeutique » M7 et que les aidants « ils 

voudraient qu’on puisse faire des miracles par rapport à ça » M12 

Le médecin a l’impression que les attentes de l’aidant sont ambivalentes, ce qui le met en 

difficulté « y a des fois des attentes qui sont ambivalentes : « aidez-moi » mais « je veux pas 

qu’il y ait trop de monde qui vienne à la maison », « je veux qu’il soit pris en charge » mais « je 

veux pas qu’il quitte la maison » »M6.  
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Le médecin a alors l’impression d’être bloqué dans sa prise en charge : « oui, on est un peu 

bloqué quand même » M17 et ressent un sentiment d’impuissance : « on est assez 

impuissants de toutes façons... parce qu’on peut proposer des choses on vous dit non, tu 

proposes d’une autre façon, on te redit non, on verra, on peut pas non plus guérir la 

personne» M10 

Le médecin est également en difficulté lorsque les demandes de placement se veulent 

urgentes : « Sauf que « mettez-le quelque part j’en peux plus » en 5 minutes en 2-3 jours on 

peut pas prendre quelqu’un et le mettre quelque part, enfin on trouverait comme tu disais à 

l’hôpital on l’envoie mais 2 heures après ils nous le ramènent » M18 et occasionne du stress 

chez le médecin : « C’est vrai que voilà si c’est qu’on a 40 consult’ dans la journée et qu’il y a 

une demande pressante, on va la faire parce qu’on sait que… Mais moi personnellement je 

vais le vivre plutôt dans le stress » M14 

Le médecin se remet en question sur la prise en charge de l’aidant : « l’histoire c’est qu’est-ce 

qu’on met en place ? Est-ce que nous médecins est-ce qu’on est assez à l’écoute des aidants ? 

Qu’est-ce qu’on propose aux aidants pour voilà… Qu’est-ce qu’on peut proposer ? Comment 

on guide l’aidant pour prendre en charge le conjoint ? » M11 Il a l’impression de faire de son 

mieux « je sais pas si on peut être efficace, on fait de notre mieux… c’est déjà pas mal » M7 

mais  « on peut pas prendre le fardeau complètement parce que de toutes façons… » M12 

ii) Ressenti positif 

Le médecin a le sentiment d’être « un bon soutien quand même » M9 et a un sentiment : « Oh 

d’utilité oui quand même » M5 

Le médecin a un sentiment de satisfaction quand il prend du temps pour l’aidant : « mon 

ressenti c’est que chaque fois que je fais ça et depuis que je le fais, j’ai ce sentiment très 

agréable en médecine qu’on a fait quelque chose de bien, tu sais quand t’as quelque chose qui 

te revient qui est un peu… très abstrait » M3 ce qui donne du sens à son métier : « mais tu 

ressens quelque chose, tiens là j’ai fait mon boulot, c’est un peu pour ça même que j’ai fait ce 

boulot même tu vois ? » M3 

F) L’aidant devient Parent  

Le médecin compare la relation Aidant-Malade à une relation Parent-Enfant : « Ca devient 

presque une relation parent-enfant ces gens-là. Moi je trouve. C’est tout à fait ça. Ils font tout 

quoi. Par voilà » M19 
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L’aidant attend une réassurance du médecin comme un parent : « que ils ont peut-être fait la 

bonne prise de décision à ce moment-là, de donner un Doliprane parce qu’il a de la fièvre. 

C’est bête mais ça passe par des choses… comme quand on a un enfant. » M19  

Le médecin fait une comparaison avec la consultation pédiatrique où il a tendance à 

s’adresser principalement au parent : « Après c’est un peu comme les consultations 

pédiatriques après quand la maladie est évoluée, finalement quel que soit l’aidant c’est 

comme quand on reçoit un enfant avec ses parents c’est le parent qui parle à la place. On va 

avoir la même attitude vis-à-vis de l’aidant, s’adresser à l’aidant, le malade on va s’adresser à 

lui mais sans vraiment se soucier de ce qu’il amène dans le discours en tout cas après. » M15 
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DISCUSSION 

1) Discussion des principaux résultats 

Les médecins généralistes se représentent l’aidant comme une personne complexe, qui rend 

difficile sa prise en charge sur deux plans : sa santé et les aides à mettre en place pour le 

malade Alzheimer.  

A) Une image trouble de la santé de l’aidant 

Les médecins ont des difficultés à évaluer la santé de l’aidant. Ils ont conscience de la fragilité 

de l’aidant et sa souffrance est très largement ressentie par les médecins. Par contre, même si 

la notion d’une mortalité prématurée (5,7), voire antérieure à celle du malade, est évoquée 

par certains médecins, elle n’est pas connue de tous. Certains médecins se représentent 

même l’aidant comme une personne robuste, voire sélectionné parmi une population de 

personnes âgées valides et robustes. Cette discordance peut s’expliquer par l’image faussée 

que l’aidant renvoie de son état de santé. L’aidant lui-même a tendance à négliger sa santé, les 

éventuels signaux d’alerte, et fait passer sa santé après celle du malade. Les auteurs Le Priol 

et al. retrouvent cette négligence du point de vue de l’aidant (20). 

Concernant l’aidant enfant, l’image se trouble encore davantage. Pour certains, la charge de 

l’aidant enfant est plus importante que celle de l’aidant conjoint. En effet, il cumule son rôle 

d’aidant avec son activité professionnelle et sa vie personnelle. Il y a aussi un retentissement 

sur sa vie de couple. Et même si l’enfant ne vit pas avec le malade, cela majore son anxiété vis-

à-vis de ce qui peut se passer en son absence.  

Mais, pour d’autres, l’image de l’enfant est celle d’un aidant plus jeune, donc en meilleure 

santé. Le conjoint de l’aidant enfant peut même apparaître comme un soutien pour lui. Et le 

fait de ne pas vivre en permanence avec le malade est perçu comme moins usant que pour 

l’aidant conjoint, rejoignant les études sur le fardeau de l’aidant (21). Pourtant, ces études sur 

le fardeau révèlent aussi que l’aidant jeune a généralement un fardeau plus élevé (d’autant 

plus si c’est la fille du patient) (21). 
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D’autre part, la santé de l’aidant n’est pas toujours une préoccupation pour les médecins, du 

moins au début de la prise en charge. Et les médecins ont conscience qu’ils doivent se 

préoccuper davantage de la santé de l’aidant. Cela implique donc de dépasser cette image 

faussée de leur santé, mais surtout d’affronter la résistance des aidants (22,23). En effet, 

quand les médecins essaient de se préoccuper de la santé de l’aidant, l’aidant ne saisit pas 

toujours cette main tendue. Il considère ses problèmes de santé comme secondaires vis-à-vis 

de ceux du malade Alzheimer, et repousse souvent la prise en charge de ses pathologies. Il 

craint aussi d’être hospitalisé et ainsi d’abandonner le malade.  

Les médecins mettent également en évidence des difficultés à prendre du temps pour 

s’occuper de la santé de l’aidant. Ils ont du mal à définir un temps entièrement dédié à 

l’aidant. Ils savent que ce temps dédié est nécessaire, mais qu’il doit être organisé et 

planifié. Ce manque de temps explique peut-être le fait que les consultations dédiées sont 

encore trop peu utilisées par les médecins généralistes (12).  

Ils ont parfois l’impression de devoir sacrifier le malade ou l’aidant, comme si protéger les 

deux était incompatible. 

Certaines études montrent que l’aidant a tendance à changer de médecin traitant pour un 

médecin commun dans le but de faciliter la prise en charge. Ce changement s’effectue le plus 

souvent au profit du médecin du malade (20). Dans notre étude, les médecins ont évoqué la 

situation où le malade et l’aidant ont deux médecins traitants différents au sein du même 

cabinet. Il semble que cette configuration moins fréquente présente des avantages, 

notamment une certaine distance affective vis à vis de celui qu’on ne soigne pas. La relation 

avec l’aidant devient un partenariat, et l’autre médecin peut prendre en charge sa santé. 

D’autre part, une relation d’entraide entre les deux médecins est possible afin d’optimiser la 

prise en charge.  

Cette configuration permet peut être au médecin de séparer les deux facettes de l’aidant : 

l’aidant en tant qu’aidant du malade et l’aidant en tant que patient, et ainsi de 

« décomplexifier » cet aidant. Cela met en tous cas en avant la particularité du médecin 

généraliste de prendre en charge des couples et rejoint d’autres études réalisées sur le suivi 

des couples par le médecin généraliste. Ces études mettent en évidence le risque d’un 

déséquilibre de l’investissement accordé à chacun, même dans des couples sans relation 

aidant aidé (24). 
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B) Ambivalence vis à vis des aides proposées pour prendre en charge le malade 

Pour les médecins, l’aidant est un partenaire indispensable dans la prise en charge d’un 

malade Alzheimer. Cependant, il complique parfois la prise en charge par une attitude 

ambivalente vis-à-vis des aides proposées par le médecin. 

En effet, les médecins ressentent des difficultés à faire accepter les aides (23), ce qui a été 

largement exprimé dans notre étude. Les médecins identifient des freins matériels comme 

l’accessibilité, le coût ou la contrainte horaire. Mais ils identifient également plusieurs freins 

propres à l’aidant. Tout d’abord, l’aide extérieure peut provoquer un sentiment d’intrusion 

pour l’aidant, déjà cité dans une autre étude (23). Il ressent aussi de la culpabilité à laisser 

quelqu’un d’autre s’occuper de son proche, et un sentiment de devoir vis-à-vis du malade. Il 

se sent indispensable. 

Les freins de l’aidant à la mise en place des aides entrainent parfois un sentiment de 

frustration, voire d’agacement, de la part des médecins. Les situations d’opposition 

entrainent parfois des moments de tension ou de conflit entre l’aidant et les médecins. Le 

partenaire indispensable devient donc un partenaire qui complique, et un « aidant pas 

toujours aidant ». 

Le placement en institution est un moment charnière de la prise en charge, particulièrement 

douloureux et traumatisant pour l’aidant. On retrouve, en plus, des freins spécifiques 

notamment le sentiment d’échec et la culpabilité « de tuer » le malade. Les médecins ont 

l’impression que la demande de placement n’est que rarement verbalisée par l’aidant, alors 

qu’elle peut être souhaitée.  

La demande n’est alors verbalisée que dans les moments d’épuisement, où l’aidant est en 

« burn-out ». Le terme « burn-out » convient particulièrement à ces situations puisque le 

concept a été décrit initialement pour décrire l’épuisement de personnes travaillant en 

contact permanent avec autrui (25).  

La demande de placement se fait le plus souvent urgente, voire pressante, dans ces situations 

de « burn-out », ce qui occasionne du stress pour le médecin et le met en difficulté. Cela 

renforce l’intérêt de poursuivre l’effort engagé pour développer des unités aigues Alzheimer, 

comme les unités cognitivo-comportementales (UCC) (26–28). 
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Finalement, la difficulté pour le médecin dans la mise en place des aides est donc de faire face 

à cette ambivalence de l’aidant : « ‘‘aidez-moi’’ mais ‘‘je veux pas qu’il y ait trop de monde qui 

vienne à la maison’’, ‘‘je veux qu’il soit pris en charge’’ mais ‘‘je veux pas qu’il quitte la 

maison’’ ». Ce qui est perçu comme une ambivalence relève peut-être d’une difficulté du 

médecin à respecter la temporalité de l’aidant : il y a un temps pour le déni, un temps pour le 

deuil « blanc » et le temps de l’acceptation (29). 

2) Discussion des résultats secondaires : la place des aidants « secondaires » 

Les médecins ont une image des aidants secondaires parfois négative. Ils sont perçus comme 

plus revendicatifs et agressifs vis-à-vis du médecin. Ils peuvent aussi être perçus comme une 

intrusion dans la relation que le médecin a établie avec l’aidant principal. Cette attitude plus 

véhémente peut être expliquée par une difficulté d’acceptation de la maladie, et la vision plus 

ponctuelle et donc plus brutale de la dégradation du malade.  

Ce point de vue extérieur des aidants secondaires peut néanmoins être perçu comme un 

avantage. Ils peuvent sortir les médecins de leur routine, alerter sur l’épuisement de l’aidant 

principal, voire être un relai pour l’aidant principal. Leur place dans la prise en charge est 

donc encore à définir, mais semble devoir être privilégiée. 

Le rôle des petits-enfants notamment est à favoriser car ils ne sont pas moins concernés mais 

semblent au contraire moins effrayés par la maladie et plus tolérants (surtout lorsqu’ils sont 

enfants) (30). 

On peut aussi s’interroger sur la manière dont l’annonce du diagnostic est effectuée aux 

différents membres de la famille. Il semble que les petits-enfants soient souvent mis à l’écart 

dans le but de les protéger (30). 
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3) Forces et faiblesses de l’étude 

Cette étude est un travail original et exploratoire des représentations des médecins 

généralistes sur l’aidant d’un malade Alzheimer. 

Concernant le recrutement : 

La présence des médecins interviewés pendant les séances était spécialement dédiée à la 

réalisation des focus groups. Leur présence impliquait donc un fort investissement de leur 

part, compte tenu de leurs emplois du temps. Cependant, le recrutement de médecins 

inconnus des chercheurs ou n’appartenant pas au cercle des médecins chargés du 

recrutement, a ainsi été limité. D’autre part, la plupart des médecins se connaissaient, voire 

connaissaient les chercheurs, ce qui a pu influencer leurs propos. Certaines études montrent 

que cela peut néanmoins favoriser la dynamique de groupe (19).  

L’échantillon s’est voulu le plus large possible. Cependant l’ouverture à certaines 

caractéristiques, comme le mode d’exercice seul, a été limitée par le mode de recrutement. Et  

la caractéristique d’exercer en zone rurale a été limitée par une mauvaise estimation a priori 

du mode d’exercice de certains médecins. En effet, les chercheurs ont recruté des médecins  

qui leur semblaient exercer en zone rurale, mais ces derniers ont décrit une activité semi-

rurale.  

Concernant la méthode de recherche : 

Il s’agissait du premier travail de recherche des deux chercheurs. Et la méthode de recherche 

qualitative est assez peu mise en avant aux cours des études médicales. Ainsi, une formation 

spécifique de qualité auprès de spécialistes de la méthode qualitative et le maximum de 

rigueur tout au long de ce travail ont pu permettre le bon respect de la méthodologie. Par 

exemple, la présence des deux chercheurs à tous les focus groups est souhaitable pour la 

qualité de la retranscription (19), ce qui a été le cas dans notre étude. D’autre part, la 

saturation des données théoriques semble avoir été atteinte, sans prétendre à une 

exhaustivité de la population étudiée. 

Parmi les critiques faites à la méthode de recherche qualitative, sont souvent retrouvés le 

manque de fidélité et de constance des données ainsi que l’absence de reproductibilité (31). 

Ces biais ont été limités par une analyse la plus objective possible des données et par une 
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analyse indépendante des deux chercheurs. Les chercheurs se sont également efforcés de 

s’abstraire de leur a priori de recherche. 

 Le respect d’autres critères de qualité (31) permettent d’augmenter la validité interne : 

certains éléments sont présentés en annexe comme un extrait de verbatim (Annexe 3) et du 

tableau (Annexe 4) pour permettre au lecteur d’examiner les données empiriques. D’autre 

part, l’analyse s’est attachée à rendre compte du maximum d’observations, y compris des cas 

contradictoires qui peuvent modifier les résultats.  

 

4) Ouverture 

Notre étude a mis en évidence des difficultés à appréhender l’aidant du malade Alzheimer, et 

notamment sur le plan de la santé. Comment mieux évaluer cet état de santé de l’aidant ? 

Deux axes pourraient être étudiés : d’une part, quels sont les freins des médecins pour 

évaluer l’état de santé de l’aidant ? D’autre part, quels sont les freins qui empêchent l’aidant 

de montrer son réel état de santé ? 

Notre étude a également souligné l’ambivalence de certains aidants au sujet des aides 

proposées. On pourrait s’intéresser aux freins des aidants à accepter les aides, ce qui 

permettrait peut-être d’améliorer l’attitude des médecins vis à vis de cette ambivalence. 
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CONCLUSION : 

La représentation que les médecins généralistes ont de l’aidant d’un malade Alzheimer est 

complexe. Premièrement, la vision de son état de santé est trouble : à la fois fragile et robuste. 

L’aidant lui-même participe à ce trouble en mettant sa santé de côté, faisant passer le malade 

au premier plan. Deuxièmement, l’aidant est  ambivalent à l’égard des aides proposées par les 

médecins généralistes. Ils sont souvent réticents à la mise en place des aides au départ et 

lorsqu’ils expriment une demande d’aide, elle se fait le plus souvent en urgence.  
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Annexe 1 : 

Guide d’entretien : 
 
Bonjour à tous, 
Merci d’avoir accepté de participer à ce focus group. 
Je suis le docteur Stillmunkés, médecin généraliste à Toulouse. Je dirige la thèse de Laetitia 
Bez et Anne-Laure Dupont sur la représentation des aidants de malades Alzheimer par les 
médecins généralistes. 
 
Le but de cette séance est de recueillir vos idées et votre ressenti par rapport au sujet, à l’aide 
de quelques questions. Cette séance sera enregistrée pour être par la suite retranscrite de 
façon anonyme. Pour des raisons techniques d’enregistrement, merci de veiller à ne pas 
parler tous en même temps. Anne-Laure et Laetitia sont présentes en tant qu’observatrices et 
prendront quelques notes au cours de la séance. 
 
Toutes vos remarques au cours de la séance et au décours, sont bien entendu les bienvenues. 
Nous serons ravis de vous faire partager les résultats de ce travail si vous le souhaitez. 
 
Le but de la thèse n’est pas d’obtenir un consensus sur le sujet mais de laisser s’exprimer le 
vécu de chacun. 
 
Questions 
 

1) Selon vous qu’est ce qu’un aidant principal d’un malade Alzheimer ? 
- Quelle image avez-vous de l’aidant principal ?  
- Quel ressenti avez-vous vis-à-vis de l’aidant principal ? 
 
 

2) Quelle relation entretenez-vous avec l’aidant principal en tant que partenaire de soin? 
- Quelle place lui attribuez-vous dans la prise en charge ? 
- Quelle confiance lui accordez vous ? Dans les informations qu’il vous apporte ?  
- Quelle confiance avez-vous dans sa compétence ?  
 
 

3) Quelle différence faites-vous entre un aidant principal d’un malade Alzheimer et un 
proche (non aidant principal) ? 

 
 

4) Que pensez-vous des attentes de l’aidant principal vis-à-vis de vous ? 
- Quels sentiments ressentez-vous vis-à-vis de ces attentes ? 
 

5) Quelle image avez-vous de l’état de santé de l’aidant principal ? 
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Annexe : 2  
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Annexe 3 : Verbatim  
Extrait du Focus group 2  
 
…. 
Médecin 9 : le plus fréquent c’est quand 
même… 
Médecin 7 : le conjoint  
Médecin 9 : le conjoint  
Médecin 9 et Médecin 11 ensemble : et les 
enfants  
Médecin 7 : le conjoint les enfants. Moi 
c’était pour rajouter à ce que vous aviez 
dit. Sinon je suis d’accord c’est surtout 
celui qui est là tous les jours 
Médecin 9 : tous les jours 
Médecin 6 : 24h sur 24 souvent c’est-à-
dire sans repos sans coupure et sans 
vacances 
Médecin 7 : oui le conjoint la plupart du 
temps 
Médecin 11 : et sans aides extérieures 
Médecin 6 : avec peu d’aides 
Médecin 11 : qui prennent soin de l’aidant 
Médecin 6 : y a personne pour l’aider lui 
Médecin 11 : y a personne pour aider 
l’aidant et souvent l’aidant disparaît avant 
la personne qui a la maladie d’Alzheimer 
Médecin 6 : s’il n’est pas institutionnalisé 
c’est souvent ce qui arrive 
Médecin 9 : ah ouais (dubitatif) non  
Médecin 7 : non  
Médecin 6 : Ah moi j’ai pas mal de gens au 
lieu que ça soit la personne Alzheimer qui 
était soi disant plus malade qui parte en 
premier et ben c’est l’aidant qui fait un 
infarctus… 
Médecin 11 : qui fait un infarctus qui 
déclenche une…  
Médecin 9 : ah oui qui fait un pépin et voilà 
quoi.  
Médecin 11 : ou qui déclenche un cancer… 
une maladie… Qui déclenche plein de 
choses 
Médecin 6 : et le malade Alzheimer il est 
toujours là 
Médecin 9 : ouais ça m’est arrivé. Mais 
c’est pas le plus fréquent quand même. 
Quoi que ça peut arriver 
Médecin 6 : Ah non… enfin 
 
 
 
 
 

Médecin 11 : c’est fréquent très fréquent  
Médecin 6 : je trouve ça assez fréquent 
que… au final son espérance de vie on se 
rende compte que…  
Médecin 11 : ils ont une espérance de vie…  
Médecin 9 : l’aidant…  
Médecin 6 : surtout ceux qui sont autour et 
c’est l’aidant qui s’use alors que le patient 
Alzheimer  
Médecin 11 : il fait sa vie 
Médecin 6 : il est pas inquiet il survit 
Animateur : et finalement c’est quoi 
l’image que vous avez de l’aidant 
principal ?  
Médecin 9 : Oh c’est vrai  
Médecin 8 : de l’aidant principal ?  
Animateur : Oui 
Médecin 9 : la gestion, l’accompagnement 
au quotidien. 24 h sur 24 
Médecin 8 : c’est quelqu’un qui est fatigué 
Médecin 7 : c’est ce que j’allais dire 
Médecin 8 : souvent on veut… mais l’aidant 
moi j’ai l’impression des fois il s’investit 
trop entre guillemets. Nous on veut 
essayer de mettre des choses en place et 
lui il freine en fait.  
Médecin 9 : c’est un dû  
Médecin 8 : oui oui, il dit : « je dois ». Nous 
on a eu un cas au cabinet où un monsieur il 
avait un problème de canal carpien très 
évolué et il voulait pas se faire opérer 
parce que il allait pas pouvoir aider… être 
à la maison pour s’occuper de sa femme 
voilà. A un moment on lui a dit là votre 
main vous allez plus pouvoir vous en 
servir…  
Médecin 9 : ils sont sacrifiés 
Médecin 8 : oui voilà ils se sacrifient  
Médecin 9 : oui c’est un sacrifice je crois 
vraiment que le mot c’est ça c’est un 
sacrifice au quotidien  
Médecin 8 : et c’est vrai que des fois on 
essaye 
Médecin 6 : c’est un sacrifice pour l’autre 
qui ne s’en rend pas compte. Donc y a 
même pas souvent de reconnaissance 
Médecin 9 : oui oui  
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Annexe 4 : Tableau d’encodage 
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Title: The general practitioner’s representations of the primary caregiver of a patient with 

Alzheimer’s disease – A qualitative study conducted among general practitioners in Midi-

pyrénées from December 2014 to December 2015.  

 

Abstract: The representations that doctors have of their patients affect their care. General 

practitioners (GPs) are the point person for patients with Alzheimer’s disease and their 

caregiver. The objective of this study is to analyze the representations that the GPs have of 

the primary caregiver of a patient with Alzheimer’s disease.  

Methods: Qualitative research was carried out between 2014 and 2015 through focus groups 

with GPs of Midi-Pyrénées, and analyzed using thematic analysis.  

Results: Four focus groups were conducted, involving 19 GPs. The perception of the health of 

caregivers is unclear for GPs: it is robust, yet fragile. The caregiver himself contributes to this 

confusion by putting his health aside and putting the patient’s health upfront. GPs are aware 

that they are not paying enough attention to the caregivers’ health, and it is difficult for them 

to dedicate a consultation to the caregiver. Caregivers are sometimes ambivalent when it 

comes to using the offered assistance for patients with Alzheimer’s disease. At the beginning, 

caregivers are often reluctant to use any assistance. When they do express a request for help, 

it is most often an emergency. The GPs’ perception of secondary caregivers is ambivalent: 

sometimes negative, seen as an intruder, sometimes favorable, breaking the GPs’ established 

relationship with the primary caregiver.  

Conclusion: This study highlights the brakes to support the health of primary caregivers of 

patients with Alzheimer’s disease, as well as the brakes to set up assistance. 

 

Keywords : General practitioner, caregiver, patient with Alzheimer’s disease, representation 
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Anne-Laure DUPONT 

Laetitia BEZ 

Les représentations de l’ aidant d’un malade Alzheimer par les médecins généralistes – Etude 

qualitative menée auprès des médecins généralistes de Midi Pyrénées du mois de décembre 

2014 au mois de décembre 2015. 

A Toulouse, le 09 juin 2016 

Introduction : Les représentations que les médecins ont de leurs malades influencent leur 

prise en charge. Les médecins généralistes étant au centre de la prise en charge du malade 

Alzheimer et de l’aidant, l’objectif de l’étude est d’étudier les représentations que les 

médecins généralistes (MG) ont de l’aidant principal d’un malade Alzheimer. 

Matériel et méthodes : Une recherche qualitative est réalisée entre 2014 et 2015, par focus 

groups auprès de MG de Midi-Pyrénées, et analysée par analyse thématique. 

Résultats : Quatre focus groups ont été réalisés, regroupant 19 MG au total.  L’image de la 

santé de l’aidant est trouble pour les MG, robuste mais fragile. L’aidant lui-même participe à 

ce trouble en mettant sa santé de côté, faisant passer le malade au premier plan. Les MG ont 

conscience de ne pas s’occuper suffisamment de la santé des aidants, et ont des difficultés à 

mettre en place une consultation dédiée à l’aidant. Concernant les aides proposées pour le 

malade Alzheimer, les aidants ont parfois une attitude ambivalente. Ils sont souvent réticents 

à la mise en place des aides au départ et lorsqu’ils expriment une demande d’aide, elle se fait 

le plus souvent en urgence. La perception par les MG des aidants secondaires est 

ambivalente : parfois négative, perçu comme un intrus, parfois bénéfique, sortant les MG de la 

relation de routine instaurée avec l’aidant principal. 

Conclusion : L’étude a permis de mettre en évidence des freins à la prise en charge de la santé 

des aidants principaux du malade Alzheimer, ainsi qu’à la mise en place des aides. 
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