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SANTÉ DES PROCHES AIDANTS ET 
INTERVENTIONS EN SANTÉ PUBLIQUE 
ANALYSE DE LA LITTÉRATURE INTERNATIONALE

En France, 8,3 millions de personnes aident de façon régulière et à 
domicile une personne de leur entourage pour des raisons de santé 
ou de handicap (Enquête Handicap-Santé, 2008). Les proches aidants 
assurent un rôle crucial pour permettre aux personnes en perte 
d’autonomie fonctionnelle de vivre à domicile. Ils sont une ressource 
essentielle sur lesquelles reposent les politiques de favorisation du 
maintien à domicile. Mais cette activité d’aide a des conséquences sur 
leur vie familiale, professionnelle et sociale et sur leur santé. De 
nombreuses études scientifiques alertent sur l’état de santé physique 
et mental détérioré des proches aidants imputable à l’aide qu’ils 
apportent. Aussi, des décisionnaires politiques, associations, 
praticiens, chercheurs appellent à la mise en place d’interventions 
ciblées sur les proches aidants pour promouvoir leur santé et qualité 
de vie.  

Ce Focus santé, réalisé à la demande du Conseil régional Île-de-
France, a pour objectif de (1) décrire la diversité des profils des 
proches aidants qui induit une nécessité de réponses plurielles à leurs 
besoins ; (2) de poser les enjeux en termes de santé ; (3) de fournir 
des éléments témoignant de l’importance et de l’efficacité des 
interventions à destination des aidants.  
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Introduction 
Plus de 8 millions de Français en métropole aident régulièrement un proche à 
domicile (Enquête Handicap Santé, 2008). Les proches aidants peuvent aider 
un proche à réaliser des actes de la vie quotidienne (comme faire des courses, 
organiser des rendez-vous médicaux, préparer les repas…), lui apporter un 
soutien moral, matériel ou financier. Ils assurent un rôle crucial dans la prise en 
charge et le soutien à domicile des personnes en perte d’autonomie 
fonctionnelle. Ils sont une ressource essentielle sur lesquelles reposent les 
politiques de favorisation du maintien à domicile. S’agissant des personnes 
âgées à domicile, la valeur de leur aide est estimée entre 5,8 et 6,6 milliards 
d’euros par an, ce qui en 2009 représentait plus de 60 % de l’ensemble des 
coûts liés à la dépendance [1]. Selon cette évaluation économique, pour un euro 
d’aide apportée par des professionnels aux personnes âgées à domicile, près 
de deux euros seraient nécessaires à la provision d’aide des proches aidants. 
L’implication des proches aidants contribue ainsi à atténuer le montant du 
financement de la dépendance [2]. Il est cependant à noter que, en dépit d’une 
perte d’autonomie fonctionnelle, le domicile est le lieu de vie où préfèrent vivre 
les personnes et leur famille.  
Mais aider régulièrement un proche a des conséquences sur la santé des 
aidants et donc présente également un coût pour la société et le système de 
santé. Reconnaissant la santé détériorée des aidants comme un véritable enjeu 
de santé publique, l’État, des associations, des professionnels de santé, des 
chercheurs mettent en place des programmes et actions pour préserver ou 
améliorer la santé physique et mentale des aidants. Au niveau national, le 
lancement de la « stratégie nationale de mobilisation et de soutien en faveur des 
aidants », en octobre 2019, témoigne de la reconnaissance de ces acteurs non 
professionnels fondamentaux du soutien à domicile et de l’implication publique 
dans la promotion de leur qualité de vie. Au niveau de la région Île-de-France, 
le Conseil Régional et l’ARS Île-de-France financent ou mettent en œuvre des 
actions pour informer, former, soutenir et offrir du répit aux aidants.  
Dans ce contexte, le Conseil régional a commandé une étude à l’ORS Île-de-
France pour identifier des dispositifs d’interventions internationaux, ayant permis 
d’améliorer ou de préserver l’état de santé et la qualité de vie des aidants à partir 
d’une évaluation métodologiquement rigoureuse. 
Ce Focus Santé comporte trois parties. Les deux premières permettent de 
décrire le contexte et de poser les enjeux pour les proches aidants et leur santé; 
la troisième se focalise sur les dispositifs d’intervention internationaux. Ainsi, 
dans une première partie, on s’attache à définir la population des aidants et à 
caractériser leur profil. Nous nous sommes questionnées sur la terminologie 
utilisée pour nommer les aidants car elle participe à la reconnaissance juridique, 
sociale et économique des proches aidants et contribue à leur visibilité. Cette 
première partie vise également à souligner la diversité des duo aidants-aidés 
nécessitant des réponses plurielles et adaptées à leurs besoins. Dans une 
deuxième partie, nous présentons les enjeux de santé auxquels font face les 
aidants et soulignons la plus grande vulnérabilité à laquelle sont exposés 
certains groupes de proches aidants. Enfin, une troisième partie est consacrée 
aux interventions mises en place auprès des proches aidants pour améliorer 
leur santé et ayant été évaluées avec une méthodologie rigoureuse. 
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Proches aidants
Dans l’article L113-1-3 du Code de l’action sociale et 
des familles qui est inséré l’article 51 de la loi du 28 
décembre 2015 relative à l’adaptation de la société 
au vieillissement, le proche aidant d’une personne 
âgée est défini comme « son conjoint, le partenaire 
avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou 
son concubin, un parent ou un allié, définis comme 
aidants familiaux, ou une personne résidant avec elle 
ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, 
qui lui 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 ». Les tâches effectuées par les proches 
aidants sont variées. Elles touchent aux soins 
personnels (la toilette, le lever du lit, l’alimentation, 
etc.), à des actes quotidiens plus complexes (faire le 
ménage, les courses, organiser les rendez-vous 
médicaux, la prise en charge à domicile des 
différents intervenants professionnels, etc.), à un 
soutien moral, psychologique ou financier. 
S’agissant des personnes âgées vivant à domicile, 
l’aide aux actes de la vie quotidienne est la catégorie 
d’aide la plus déclarée par les proches aidants mais 
également par les personnes aidées [3].  
En France, l’entourage est très impliqué dans la prise 
en charge des personnes en perte d’autonomie. Par 
exemple, 81 % des personnes âgées vivant à 
domicile et recevant une aide à la vie quotidienne 
sont aidés par un proche [3]. Pourtant, les proches 
aidants étaient absents du débat public, jusqu’au 
début des années 2000 (Encadré 1). Aujourd’hui, 
c’est une population qui reste difficile à nommer et à 
appréhender d’un point de vue statistique. Des 
questions simples de prime abord comme 
« Comment sont-ils nommés ? », « Combien sont-
ils ? » ou encore « Qui sont-ils ? » s’avèrent 
finalement complexes. 

Comment sont-ils nommés ?  
Nous retrouvons dans la littérature scientifique et la 
littérature grise différents termes pour désigner les 
aidants. L’utilisation de ces termes varie selon les 
époques et les disciplines et retranscrit les 
différentes représentations sociales sur les aidants.  
Aidant naturel est l’un des premiers termes à avoir 
été utilisé pour faire référence à une personne de 
l’entourage qui apporte son aide. Par l’article L1111-
6-1 du Code de la santé publique de 2005, la 
législation française précise le statut d’aidant naturel 
comme « la personne choisie par la personne aidée 
pour l’accompagner dans les gestes liés à des soins 
prescrits par un médecin et favoriser son autonomie 

fonctionnelle ». Certains sociologues et politologues 
voient dans son usage une manière de 
« déresponsabiliser » et « désengager » l’État en 
matière de prise en charge de la dépendance 
fonctionnelle et d’entraîner une dépolitisation et une 
déprofessionnalisation de l’aide [4, 5, 6], 
augmentant ainsi la charge incombant auxdits 
« aidants naturels ». Dans la littérature, l’adjectif 
naturel apparaît fortement critiqué pour sa référence 
à l’obligation de solidarité dans le couple ou des 
enfants envers les parents âgés, qui est d’ailleurs 
inscrite dans la loi.  
Le terme d’aidants familiaux est inscrit dans le 
Code de l’action sociale et des familles qui précise 
l’aide financière à laquelle les familles peuvent avoir 
recours. Ce terme est de moins en moins employé à 
la fois dans la littérature grise et scientifique. Il exclut 
en effet les aidants n’ayant pas de lien familial avec 
la personne aidée, comme les amis ou les voisins. 
Or des rapports sur les aidants en France, au 
Canada et aux États-Unis suggèrent que le nombre 
d’amis et voisins aidants augmentera dans les 
années à venir, en raison des mobilités croissantes 
et des nouvelles configurations familiales - familles 
monoparentales, enfant unique [7, 8, 9]  
Les termes aidants non-professionnels et sa 
déclinaison aidants informels largement utilisés 
ces dernières années, sont également critiqués car 
ils peuvent marquer une hiérarchisation entre les 
soins dispensés par les professionnels, qui seraient 
davantage valorisés et ceux prodigués par les 
proches n’ayant pas acquis les techniques d’aides et 
de soins par une formation [10]. Par contre, le terme 
« non-professionnel » exclu les professionnels qui 
aident une personne de leur entourage de manière 
informelle (par exemple, une infirmière qui aide un 
proche).  
Proches aidants est le terme adopté dans la loi 
d’Adaptation de la société au vieillissement de 2015 
(Encadré 1). Depuis, ce terme est le plus utilisé en 
France et est repris dans les enquêtes mises en 
place par la Drees, les associations d’aidants et dans 
la littérature scientifique. C’est également ce terme 
que nous avons employé dans l’ensemble de ce 
rapport. 
Dans la littérature récente, les aidants sont 
également définis à partir des caractéristiques 
démographiques et de santé de la personne 
aidée. Ainsi sont mentionnés : des aidants de 
personnes avec une maladie chronique, aidants de 
personnes en fin de vie, aidants de personnes avec 
une maladie mentale, aidants de personnes âgées,  



ORS - FOCUS SANTÉ EN ÎLE-DE-FRANCE - 4 – Santé des proches aidants et interventions en santé publique 

 

Encadré 1. Quelle politique d’aide aux aidants ? 
Pourquoi une politique d’aide aux aidants ? En 2012, Naiditch s’interroge sur les politiques d’aide aux 
aidants en Europe et décrit quand, comment et pourquoi les décideurs politiques se sont penchés sur la 
question des aidants [2]. Dans son article, il souligne que les proches aidants ont longtemps été absents du 
débat public. Jusque dans les années 90, leur aide reposait sur une forme de solidarité intergénérationnelle 
familiale et était considérée de nature privée. Naiditch précise qu’« une conception négative du phénomène 
de vieillissement et le faible pouvoir de lobbying politique des aidants rendait cette population socialement 
invisible » [2]. Depuis plusieurs événements ont conduit les décideurs politiques à s’intéresser aux mesures 
qui pourraient garantir la perennité de cette aide. Tout d’abord, des difficultés à financer l’aide professionnelle, 
mises à jour par la crise financière et économique des années 2000 ; puis l’augmentation du nombre de 
personnes vivant à domicile et nécessitant de l’aide (du fait de l’augmentation de l’espérance de vie et des 
politiques de favorisation de maintien à domicile faisant écho aux préférences des familles) [2].  

Des lois récentes ont permis une meilleure reconnaissance du statut d’aidant des personnes âgées et 
des personnes en situation de handicap. Ainsi, la loi de Compensation du handicap du 11 février 2005 a 
offert une meilleure visibilité sociale et politique au rôle d’aidant [6], en lui reconnaissant le droit à un 
accompagnement et à un soutien dans la vie quotidienne, à un dédommagement financier par rapport à l’aide 
fournie, à une protection sociale accrue et à la validation des acquis de l’expérience (VAE) du proche aidant. 
Ensuite, la loi d’adaptation de la société au vieillissement du 28 décembre 2015 reconnaît la nécessité de 
soutenir et de valoriser les proches aidants des personnes âgées. Elle a élargi la notion d’aidant aux individus 
apportant un support aux personnes âgées de leur entourage en situation de perte d’autonomie ; on parle dès 
lors de proche aidant. Elle permet aussi le financement des services de répit (dispositifs permettant au proche 
aidant de faire une « pause » dans son rôle d’aidant), inscrits dans le décret n° 2004-231 du 17 mars 2004 sur 
l’accueil temporaire. Le montant de l’aide destinée à couvrir les frais de répit peut être augmenté en cas de 
nécessité passagère, ou en cas d’hospitalisation du proche aidant. Enfin, la loi visant à favoriser la 
reconnaissance des proches aidants du 22 mai 2019 a apporté des mesures pour faciliter la conciliation entre 
vie professionnelle et vie personnelle des salariés proches aidants (notamment en favorisant le recours au 
congé du proche aidant et sécurisant les droits sociaux du proche aidant). Aussi, elle prévoit des dispositifs de 
relai du proche aidant par des professionnels médico-sociaux. En revanche, Corcuff indique qu’à ce jour, les 
jeunes aidants et les aidants de personnes malades ne bénéficient pas de reconnaissance juridique [11]. 

Des plans ou programmes nationaux à destination des aidants. Depuis le début des années 2000, le 
sujet des proches aidants a été intégré à différents grands plans, programmes nationaux ou stratégies de 
santé. Les proches aidants n’avaient pas de politique d’action spécifique mais étaient mentionnés dans 
certains programmes ou plans, comme dans le programme de développement des soins palliatifs 2008-2012, 
le Plan Autisme 2008-2010, le Plan Alzheimer 2008-2012 ou encore le Plan maladies neurodégénératives 
2014-2019. Ces deux derniers plans ont porté une attention toute particulière au répit et à la santé des 
aidants. En 2020, les proches aidants ont un programme d’actions spécifique. La stratégie Agir pour les 
aidants 2020-2022 prévoit notamment le lancement d’un Plan national de renforcement et de diversification 
des solutions de répit. La conciliation vie d’aidant et vie professionnelle est l’un des axes majeurs de la 
stratégie Agir pour les aidants 2020-2022, qui prévoit une indemnisation du congé de proche aidant.  

Toutefois, davantage de reconnaissance est encore demandée. Depuis une dizaine d’années, on observe 
la montée d’une voix politique avec la création d’associations et de collectifs qui cherchent à rendre visible le 
rôle d’aidant. Par ailleurs, les enquêtes et les recherches scientifiques sur les proches aidants sont de plus en 
plus nombreuses. Malgré les lois, la participation publique des associations et les recherches scientifiques sur 
les proches aidants, la demande de reconnaissance sociale, politique, économique et juridique est toujours 
d’actualité parmi les différentes populations d’aidants. Par exemple, les jeunes aidants (enfants, adolescents 
et adultes de moins de 25 ans) n’ont pas de statut juridique reconnu [11]. C’est également le cas des aidants 
de personnes malades et qui ne sont pas considérées comme personnes âgées ou en situation de handicap. 
Une reconnaissance juridique pourrait ouvrir le débat sur les dispositifs à mettre en place pour combler les 
nécessités spécifiques de ces proches aidants. Enfin, la validation des acquis de l’expérience de proche 
aidant a été inscrite dans la loi de Compensation du handicap du 11 février 2005. Les proches aidants 
souhaiteraient à ce titre participer en tant que formateurs aux formations reçues par les professionnels de 
santé. Ils pourraient ainsi parler de leur rôle, évoquer les besoins de santé physique et mentale liés à la 
situation d’aide.
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ou encore aidants de personnes handicapées. Ainsi, 
par exemple, l’aidant d’enfant est « la personne qui 
doit s’occuper d’un enfant handicapé dès sa 
naissance, à la survenue du handicap, ou atteint 
d’une maladie chronique incurable » [12] Nommer 
l’aidant par rapport à la dépendance de la personne 
aidée est revendiqué, surtout par le personnel du 
milieu associatif, car cela permet de préciser les 
besoins des proches aidants, proposer des réponses 
et des prises en charge adaptées. 
Ces nombreux termes utilisés pour désigner les 
aidants ne font pas toujours l’objet de 
questionnements dans la littérature scientifique, à 
l’exception de certains articles de sociologie, de 
politologie ou de philosophie [5, 13]. Il est nécessaire 
de trouver un terme inclusif pour les aidants qui 
considère la vulnérabilité comme un aspect 
constitutif de la société et ne relevant pas seulement 
de l’intimité des individus [4, 14, 15]. Un terme par 
lequel les proches aidants puissent s’identifier est 
également important pour les rendre visibles dans la 
société et reconnaître leur importance sociale et 
économique. 

Combien sont-ils ? Qui sont-ils ?  
Plusieurs sources statistiques sont aujourd’hui à 
notre disposition pour mieux connaître la population 
des personnes aidantes en France, comme les 
enquêtes menées par la Drees, à savoir Handicap-
Santé 2008 (volet ménages, institutions et aidants) 
et CARE-Seniors 2015 (volets ménages, institutions 
et aidants). Ensuite il existe des sondages produits 
par des entreprises privées comme le Baromètre 
aidants, BVA - Fondation April, 2018, Sondage 
argent et entraide familiale : Focus sur les aidants 
familiaux - Carac, 2017, etc. Dans cette partie, nous 
mobilisons des résultats issus de ces différentes 
enquêtes et sondages et donc produits à partir de la 
déclaration des individus. Ces résultats doivent être 
interprétés avec précaution car ces différentes 
enquêtes ont retenu des définitions différentes des 
aidants et, par conséquent, des périmètres de 
population distincts (selon le genre, l’âge, ou encore 
le handicap ou la pathologie de la personne aidée). 
Enfin, ce Focus Santé porte sur les proches aidants 
de personnes en perte d’autonomie fonctionnelle 
(sans définition d’âge). Toutefois, les résultats 
produits à partir de ces enquêtes font davantage 
référence aux aidants de personnes âgées qu’aux 
aidants de personnes en situation de handicap. En 
effet, les exploitations de l’enquête Handicap-Santé 
ont davantage porté sur les aidants de personnes 
âgées que sur les aidants de personnes en situation 
de handicap ; les données de CARE-Seniors 2015 
ne portent par définition que sur les personnes 
âgées. 
 

Un dénombrement selon la définition retenue. Le 
chiffre officiel fourni par le service statistique du 
ministère de la santé (Drees) est de 8,3 millions de 
personnes âgées de 16 ans ou plus aident de façon 
régulière et à domicile une ou plusieurs personnes 
de leur entourage pour des raisons de santé ou de 
handicap. Parmi les 8,3 millions, 4 millions aident 
régulièrement une personne âgée de 60 ans ou 
moins et 4,3 millions accompagnent un proche de 60 
ans ou plus à domicile [16]. Cette dernière estimation 
a été actualisée en 2015 par la Drees à 3,9 millions 
de proches aidants (âgés de 18 ans ou plus) 
déclarant aider une personne de 60 ans et plus 
vivant à domicile et 720 000 proches aidant une 
personne âgée vivant en institution [17].  
Ces estimations sont probablement sous-estimées 
car soumises à des biais de déclaration : les proches 
aidants peuvent ne pas être déclarés par la personne 
aidée du fait que son soutien et son aide soient jugés 
comme naturels, normaux [18] ; les proches aidants 
peuvent également ne pas se reconnaître dans ce 
rôle et ne pas se déclarer en tant que tel. 
Les profils des proches aidants sont diversifiés. Il 
n’existe pas de profil-type de proche aidant et ils ne 
sont pas définis par leur seule identité d’aidant. Les 
proches aidants sont également construits par leurs 
identités de genre, d’âge, leurs caractéristiques 
sociales, culturelles etc. et toutes ces dimensions 
s’entrecroisent dans la situation d’aide qu’ils vivent. 
Tenir compte de la multiplicité de profils et 
d’expériences vécues, permet de dépasser la 
dimension naturelle de la situation d’aide et de 
reconnaître que les solidarités ne se construisent 
pas de manière automatique, même au sein de la 
famille. Cela permet également de tenir compte des 
multiples charges physiques et mentales (familiales, 
scolaires, professionnelles, sociales) qui incombent 
aux aidants et s’additionnent à leur situation d’aide. 
Mieux connaître les caractéristiques socio-
démographiques des aidants est essentiel pour 
mieux comprendre les mécanismes qui peuvent 
conduire à un état de santé dégradé et proposer des 
réponses adaptées aux besoins des proches 
aidants.  
 

Des situations d’aides différentes pour les 
hommes et les femmes aidantes 
 

En France, près de 60 % des aidants des personnes 
âgées à domicile sont des femmes [17] Mais selon 
Besnard et ses co-auteurs, la proportion des femmes 
et des hommes varie selon le lien de parenté à la 
personne aidée. Plus ce lien est fort, plus le ratio 
homme/femme est équilibré (parmi les aidants des 
conjoints, 51 % sont des femmes et 49 % sont des 
hommes ; parmi les aidants enfants cohabitants, 
52 % sont des femmes et 48 % sont des hommes). 
En revanche, plus le lien de parenté est distendu, 
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plus les femmes sont majoritaires (parmi les enfants 
non-cohabitants, 60 % sont des femmes et 40 % des 
hommes ; parmi les autres aidants familiaux, 73 % 
sont des femmes et 27 % des hommes).  
Mais les hommes et les femmes n’apporteraient pas 
le même type de soutien auprès des personnes 
âgées. Tout d’abord, les hommes feraient davantage 
appel à des professionnels pour les assister dans 
certains actes élémentaires de la vie quotidienne 
(toilette, habillage) que les femmes aidantes. Parmi 
les personnes âgées en couple, l’aide exclusivement 
professionnelle est ainsi plus souvent présente 
auprès des femmes (16 %) que des hommes (9 %) 
[19]. Au sein des couples, les hommes auraient 
davantage leur épouse placée en établissement [20]. 
En 2015, les tâches réalisées par les hommes et les 
femmes ne seraient pas les mêmes : les femmes 
aident plus souvent pour le ménage (+6,9 points de 
pourcentage), la gestion administrative (+5,7 points) 
et pour se laver ou s’habiller (+4,5 points) ; à 
l’inverse, les hommes déclarent beaucoup plus 
souvent apporter une aide au bricolage (+27 points). 
Mais parmi les conjoints aidants, les hommes aident 
plus souvent pour les courses (+21 points) et le 
ménage (+13 points) que les femmes [17]. 
Enfin, quelque soit leur lien de parenté avec la 
personne aidée, les femmes interviendraient en 
moyenne plus de temps, environ 2 heures de plus 
par jour : elles s’occupent quotidiennement de leur 
mari durant en moyenne 9 h 45 min (7 h 20 min pour 
les époux) et 4 h 30 min de leurs parents (2 h 40 min 
pour les fils) [21]. 
Des différences marquées apparaissent dès lors que 
l’on s’intéresse aux personnes aidées jeunes (âgées 
de 5-24 ans) et la proportion de femmes parmi les 
aidants devient très importante : ils sont 82 % à être 
aidés par leur mère et seulement 6 % par leur père, 
les auteurs ne précisant pas l’organisation de l’aide 
pour les 12 % restants [22]. Pour ces femmes, 
l’impact de cette aide doit tenir compte aussi de la 
durée de l’investissement qui peut s’étendre jusqu’à 
l’acquisition d’une certaine autonomie chez l’enfant, 
de son accueil dans un établissement spécialisé ou 
de sa fin de vie. 
 

Des aidants à différents âges de la vie 
 

Selon les données de l’enquête Handicap-Santé 
2008, plus de la moitié des proches aidants est âgée 
de 40 à 65 ans. Mais l’aide régulière à un proche 
concerne potentiellement tous les âges de la vie car 
10 % des aidants ont moins de 28 ans et 10 % plus 
de 75 ans. Pour chaque âge de la vie, le proche 
aidant sera confronté à des problématiques et à des 
défis différents nécessitant des solutions 
spécifiques. 

Des aidants âgés confrontés à leur propre 
vieillissement. L’âge moyen des aidants des 
personnes âgées à domicile est de 60 ans [17]. Ainsi 
une partie non-négligeable des proches aidants est 
à risque d’être exposée à des maladies chroniques, 
au déclin de leur propre capacité fonctionnelle voire 
à l’apparition de restrictions dans la réalisation 
d’activités de la vie quotidienne. Dans les années à 
venir, les couples doublement dépendants seront 
probablement de plus en plus nombreux [23] et 
nécessiteront probablement davantage de soutien 
professionnel. 
4 millions de proches aidants sont également 
des salariés. Selon l’Observatoire de la 
responsabilité sociétale des entreprises (ORSE), en 
France, en 2014, 4 millions des salariés étaient aussi 
proches aidants de personnes de tout âge (Orse-
Unaf, 2014). En 2015, 37 % des proches aidants 
étaient en emploi et 5 % en recherche d’emploi [17]. 
L’ensemble de ces données donnent à voir un 
nombre élevé de proches aidants qui cumulent leur 
rôle d’aidant à une activité professionnelle 
(Encadré 2). Pourtant, les salariés sont encore 
réticents à communiquer sur leur rôle d’aidant dans 
leur milieu professionnel [24]. 
Les proches aidants salariés sont 75 % à déclarer 
que l’aide apportée a un impact sur leur vie 
professionnelle marquée par la fatigue et par le 
stress (Sondage argent et entraide familiale : Focus 
sur les aidants familiaux - Carac, 2017). Pour les 
proches aidants de malades d’Alzheimer, ils sont 
79 % à avoir des difficultés à concilier vie 
professionnelle et activité d’aidant ; 72 % 
considèrent que leur rôle a une incidence négative 
sur leur concentration et leur efficacité ; 44 % posent 
régulièrement des jours de RTT et de congés pour 
aider leurs proches dépendants (Enquête sur 
les actifs soutenant un membre de leur entourage 
atteint de la maladie d’Alzheimer - France Alzheimer, 
2016). Apporter de l’aide à un proche en perte 
d’autonomie fonctionnelle fragilise le maintien à son 
poste professionnel, l’intensité et la durée de l’aide 
rendant l’articulation entre vie familiale et vie 
professionnelle difficile [22].  
Plus d’un tiers d’aidants ont encore des enfants 
à charge. Nombreux sont les proches aidants qui 
exercent une « parentalité à 360° ». Ils sont en effet 
37 % à aider leurs enfants – souvent financièrement 
– mais aussi un parent en perte d’autonomie – une 
aide souvent mesurée en termes de temps [25]. Ces 
aidants, connus en tant que « génération pivot », ont 
entre 50 et 65 ans. Or, l’accumulation de rôles ajoute 
de la pression chez l’aidant [26].  
Des aidants très jeunes : un profil méconnu. Peu 
répertoriés dans la littérature scientifique en France, 
on estime qu’en 2019, 500 000 aidants ont moins de 
25 ans en France métropolitaine [27]. Les aidants 
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jeunes sont souvent très jeunes : un sondage de 
2017 réalisé parmi 500 jeunes aidants entre 13 et 30 
ans indique que 40 % des jeunes aidants participant 
au sondage ont 20 ans ou moins. Ils sont également 
fortement mobilisés et plus d’un jeune aidant sur 
deux a déclaré aider sa mère au quotidien (Sondage 
jeunes aidants - Novartis-Ipsos, 2017). Parmi les 
jeunes aidants, ce serait les filles qui apportent une 
aide plus conséquente en termes d’heures et de 

complexité des tâches [28, 29]. Les jeunes aidants 
sont souvent désignés sous le terme de « co-
aidants » et sont considérés comme secondaires 
dans la dispense d’aide (Sondage jeunes aidants - 
Novartis-Ipsos, 2017). Le silence des jeunes aidants 
complique leur identification : de peur d’être séparés 
de leurs parents ou par honte de leur rôle, les jeunes 
aidants vivent leur situation en silence [30]. 

Encadré 2. Indemnités, droits des aidants salariés et droits à la retraite 
Indemnités pour les proches aidants  
Différentes aides existent pour les parents d’enfants en situation de handicap pour les aider dans leur vie 
quotidienne : l’allocation d’éducation de l’enfant handicapé (AEEH) avec majoration pour les parents isolés, la 
prestation de compensation du handicap (PCH), l’allocation journalière de présence parentale (AJPP) ou 
encore l’allocation de soutien aux parents d’enfants handicapés (ASPEH). Les proches aidants d’adultes en 
situation de perte d’autonomie fonctionnelle peuvent être dédommagés ou salariés par l’allocation 
personnalisée d’autonomie (APA) ou la prestation de compensation du handicap (PCH). Ainsi la personne 
aidée bénéficiant de l’APA peut rémunérer l’aidant avec cette aide financière et financer cet emploi avec un 
contrat de travail en emploi direct ou via une association. Le conjoint, le concubin, le partenaire de PACS ne 
peuvent pas être rémunéré par la personne aidée recevant l’APA car ils sont tenus au devoir de secours entre 
conjoints. En revanche, les enfants ou petits-enfants peuvent être salariés de leur parent. La PCH peut servir 
à dédommager un aidant familial qui ne peut pas être rémunéré au titre de l’aide à domicile (par exemple, une 
personne à la retraite ou le conjoint, le concubin, le partenaire de PACS). Le proche aidant ne doit pas avoir 
de lien de subordination avec la personne en situation d’handicap et le dédommagement doit se faire par une 
somme d’argent et non un salaire. Si la personne aidée ne bénéficie pas de l’APA ou de la PCH, mais qu’elle 
possède les ressources nécessaires suffisantes, elle peut employer un proche aidant dans le cadre des 
services à la personne en tant qu’aide à domicile. 

Droits des aidants salariés  
Le Code du travail évolue avec la reconnaissance juridique des proches aidants. Pour exemple, il existe un 
congé de présence parentale (à raison de 310 jours ouvrés par enfant sur une période de trois ans) 
indemnisé par l’AJPP (L. 1225-62 du Code du Travail). Nous pouvons également citer la possibilité pour les 
proches aidants d’une personne en situation de handicap d’aménager ses horaires de travail (L. 3121-49 du 
Code du Travail). Par aillleurs, le proche aidant a droit à un congé de trois mois renouvelable, dans la limite 
d’un an sur l’ensemble de sa carrière (L. 3142-16 du Code du Travail ). Dans le cadre de la stratégie de 
mobilisation « Agir pour les aidants » (2020-2022), tous les aidants auront la possibilité de prendre des 
congés proches aidants rémunérés et ce, dès le 1er octobre 2020. Les salariés du secteur privé, les 
indépendants ainsi que les demandeurs d’emplois inscrits pourront également en bénéficier.  

Droits à la retraite 
Les proches aidants peuvent faire valoir leur rôle pour la retraite. Ainsi, une personne qui assume la charge 
d’un enfant ou d’un adulte en situation d’handicap peut bénéficier, sous certaines conditions, d’une majoration 
du nombre de trimestres validés pour sa retraite au régime général de la sécurité sociale. Les proches aidants 
peuvent compter pour la retraite les périodes non travaillées ou travaillées à temps partiel pour s’occuper d’un 
enfant ou d’un proche en situation d’handicap ou malade. Le proche aidant qui s’est occupé d’un enfant, d’un 
parent ou d’un proche en situation de handicap pendant au moins trente mois, peut prendre sa retraite à taux 
plein à 65 ans. Un départ anticipé à la retraite est possible pour les fonctionnaires ayant interrompu ou réduit 
son activité à au moins 80 % pour s’occuper d’un enfant invalide. 
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Quelles sont les aides apportées ? 
Pour quelles aides et dans quelles 
situations, les professionnels sont-ils 
sollicités ? 

Une diversité des aides apportées 
Le dossier de Besnard et ses co-auteurs fournit 
d’importants renseignements sur les aides 
apportées aux personnes âgées résidant en 
logement ordinaire à partir de l’enquête CARE-
Ménages 2015 [17]. Cette aide, du point de vue des 
proches aidants, concerne principalement les aides 
aux activités de la vie quotidienne, autrement dit les 
courses (62 %), les démarches médicales (rendez-
vous chez le médecin, prise de médicaments) 
(53 %), aides aux tâches administratives (43 %) et 
aides au bricolage (40 %). L’aide aux soins 
personnels (habillage, toilette) est beaucoup moins 
déclarée que ce soit par les conjoints (31 %) ou les 
enfants (29 %). En effet, ces aides sont apportées 
aux personnes les plus dépendantes et donc sont 
moins fréquentes en proportion. Par ailleurs, quand 
elles sont nécessaires, ces aides touchant à l’intimité 
sont plus souvent réalisées par des professionnels, 
notamment des aides-soignants. En outre, le soutien 
moral est très souvent cité par les aidants de 
l’entourage du senior : près de 70 % des aidants 
cohabitants contre 90 % des aidants non-
cohabitants. Les auteurs suggèrent que les aidants 
cohabitants peuvent vivre ce soutien moral comme 
naturel et ne pas le déclarer. Enfin, toujours selon les 
données de l’enquête CARE-Ménages 2015, l’aide 
financière est peu déclarée par les proches aidants, 
mais concerne tout de même quatre aidants 
cohabitants sur dix (contre un aidant sur dix chez les 
autres aidants non cohabitants).  

Une diversité des modes d’accompagnement 
L’aide auprès des personnes âgées augmente avec 
leur degré de dépendance qui peut être mesuré par 
l’indicateur du groupe iso-ressources (GIR). La 
quasi-totalité des personnes âgées les plus 
dépendantes (GIR 1 à 3) est aidée contre une 
personne sur dix parmi les personnes les plus 
autonomes (GIR 5 ou 6) [3]. L’aide auprès des 
personnes âgées peut s’organiser de différentes 
manières : dans 48 % des cas, les personnes âgées 
ne sont aidées que par leurs proches ; dans 19 % 
des cas, seuls des professionnels interviennent 
auprès d’elles ; dans 34 % des cas, l’aide est mixte 
et mobilise à la fois des proches aidants et des 
professionnels [3]. L’aide professionnelle est 
généralement plus présente auprès des personnes 
présentant des pathologies plus sévères sur le plan 
fonctionnel ou cognitif [19].  

L’aide mixte favoriserait l’inscription de la situation 
d’aide dans la durée. En effet, les familles soutenues 
par des professionnels ont recours au placement de 
la personne aidée en institution plus tardivement que 
les autres et l’aidant demeure plus de temps dans ce 
rôle [22, 31]. Certaines études indiquent que, grâce 
à la mise à disposition d’une aide professionnelle, 
l’assistance apportée par la famille se met plus 
facilement en place et se consolide : plus une 
personne reçoit de l’aide de la part de l’État, plus les 
proches aidants lui en dispensent à leur tour, sous 
forme d’aide matérielle et/ou de temps [32]. 

Des obstacles au recours à l’aide 
professionnelle sont observés  
Un premier obstacle est la réticence à toute aide 
externe au couple. Par exemple, le désir de 
préserver l’intimité à deux peut conduire le couple à 
renoncer aux soins infirmiers pour pouvoir décider du 
moment des soins sans contrainte de temps. 
Certaines femmes aidantes contestent la 
disponibilité et la compétence des professionnels 
pour répondre aux soins personnels de leur époux 
[19]. Un deuxième obstacle est les questions 
financières qui pèsent dans la décision de recourir à 
l’aide professionnelle mais aussi à la fréquence de 
ce recours [33]. Un troisième obstacle est 
l’accessibilité géographique de ces services. Si les 
établissements d’hébergement pour personnes 
âgées sont présents en milieu rural, ces territoires 
manquent de services de soins spécifiques et 
proposent un choix réduit de prestataires. Ainsi les 
personnes âgées résidant à domicile en milieu rural 
n’ont recours à l’aide professionnelle que de manière 
ponctuelle et limitée [34]. Enfin, certaines tâches 
accomplies par les proches aidants (le soutien moral, 
les sorties accompagnées, les courses, les repas) 
sont perçues par les aidants comme de moindre 
qualité si elles sont fournies par les professionnels 
[35].  
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Santé des proches aidants
La littérature scientifique anglo-saxonne est, par son 
ancienneté mais également par sa continuité et son 
volume, un point de référence pour les études sur la 
santé des proches aidants. Dans la lignée de ces 
recherches, nous observons que l’aide est souvent 
considérée comme un fardeau ou une charge. En 
effet, l’état de santé physique et mental semble 
davantage détérioré chez les proches aidants, et tout 
particulièrement parmi certains groupes de 
population qui cumulent des vulnérabilités. Les effets 
sur la santé de l’aidant varient selon la pathologie de 
la personne aidée (les démences et les maladies 
mentales étant parmi les plus compliquées à prendre 
en charge), le devoir d’assurer seul ce rôle ou encore 
l’intensité de l’aide dispensée. Cependant, des 
travaux suggèrent que vivre une situation d’aide 
peut, dans certaines conditions, apporter des 
bénéfices à la santé du proche aidant. La relation 
d’aide est complexe et le ressenti des proches 
aidants peut difficilement être réduit en des éléments 
strictement positifs ou négatifs.  

Un état de santé physique et mental 
dégradé chez les aidants 

Une littérature abondante met en évidence un 
état de santé physique dégradé chez les aidants.  
Ils sont en effet plus nombreux à déclarer des 
maladies chroniques, telles que l’arthrose, le 
rhumatisme et l’hypertension [36, 37], des maladies 
coronariennes et AVC [36, 38] à avoir un taux de 
cholestérol plus élevé, surtout chez les femmes [39]. 
Des indices élevés des hormones de stress chez les 
proches aidants (+ 23 % que chez les non aidants) 
peuvent à long terme augmenter les risques 
d’hypertension et de diabètes [40]. Ces pathologies 
peuvent se manifester à différents moments de la 
situation d’aide, par exemple, lors de l’annonce du 
diagnostic de la personne aidée [37, 38], de la 
période de transition vers le rôle d’aidant ou lors de 
l’intensification de l’aide [41]. La variabilité de l’état 
de santé des malades (par exemple, les patients 
atteints de cancer qui peuvent intercaler des 
périodes asymptomatiques avec d’autres moments 
d’aggravation des symptômes) semble induire des 
niveaux exceptionnellement élevés de symptômes 
dépressifs chez les aidants et le déclin prématuré de 
leur santé physique [42]. Les proches aidants 
rapportent aussi des douleurs qui impactent leurs 
activités quotidiennes et une santé physique 
dégradée par l’aide apportée [43].  
Les conséquences mentales semblent plus 
importantes que les conséquences physiques, 

indépendamment du niveau de dépendance de la 
personne aidée [ 17, 28]. Les méta-analyses et les 
revues systématiques de la littérature concluent 
généralement que les proches aidants sont plus 
susceptibles de présenter des symptômes 
dépressifs [37, 44]. Cependant, l’augmentation des 
symptômes dépressifs chez les proches aidants 
serait davantage liée aux caractéristiques 
psychologiques du proche aidant qu’à la situation 
d’aide [45]. Les proches aidants présentent 
également des niveaux de stress plus élevés et 
rapportent des niveaux de bien-être plus faibles que 
les non aidants [28]. La situation d’aide est souvent 
décrite comme un fardeau marqué par l’expérience 
d’un stress chronique [44, 46, 47] et 56 % de 
proches aidants disent connaître une « certaine » ou 
« beaucoup » de tension liée à l’aide [48].  

Les proches aidants de personnes très 
dépendantes ou atteintes de démences 
rapportent davantage de problèmes 
psychologiques [49]. Ils sont plus vulnérables à 
l’isolement social, souvent lié aux stigmates et à la 
méconnaissance autour des maladies mentales 
[50, 51] et rencontrent d’importantes contraintes de 
temps qui impactent leur santé mentale [30, 52]. Ces 
aidants mentionnent des niveaux élevés de 
dépression [37], y compris après le placement des 
personnes aidées en institution, due à des 
sentiments de culpabilité et d’échec dans l’apport 
d’aide [53]. 
 
Le fardeau ressenti regroupe l'ensemble des 
problèmes physiques, psychologiques, émotionnels, 
sociaux et financiers que le proche aidant 
expérimente [54]. Le fardeau est souvent mesuré par 
l’échelle de Zarit, un dispositif de 22 questions pour 
évaluer la dimension objective du fardeau 
(importance des incapacités du malade, quantité 
d’aide fournie, présence de troubles cognitifs chez 
l’aidé), mais aussi sa dimension subjective (fatigue, 
isolement social, dépression) [55]. Aux Etats-Unis, 
un rapport de 2015 énonce que 38 % des proches 
aidants ressentent un fardeau élevé, 25 % un 
fardeau modéré et 36 % un fardeau faible ou pas de 
fardeau ressenti [56]. En France, l’enquête 
Handicap-Santé comportait des questions 
permettant d’évaluer les effets de l’aide, sans 
cependant faire usage de l’échelle de mesure du 
fardeau de Zarit et préférant parler de charge de 
l’aidant. Les résultats de l’Enquête Handicap-Santé 
(2008) auprès des proches aidants indiquent que 
8 % des aidants ressentent une charge lourde, 12 % 



ORS - FOCUS SANTÉ EN ÎLE-DE-FRANCE - 10 – Santé des proches aidants et interventions en santé publique 

une charge moyenne, 23 % une charge légère et 
57 % ne ressentent pas de charge [57].  
Moindre continuité des soins et 
surconsommation de médicaments. Les proches 
aidants peuvent négliger la prise en charge de leur 
propre santé. Une étude menée aux États-Unis a 
montré que des aidants de patients Alzheimer 
prenant un traitement pour une maladie chronique 
étaient moins observants que les non-aidants [58]. 
Près d’un tiers des aidants reportaient avoir 
fréquemment ou occasionnellement oublié de 
prendre ses médicaments. Cette part était d’autant 
plus importante que la personne aidée était en perte 
d’autonomie fonctionnelle et que la situation d’aide 
durait depuis longtemps. Près de la moitié a déclaré 
ne pas être capable de respecter ses rendez-vous 
médicaux. Le baromètre aidants de BVA indique que 
l’aide impacte négativement le suivi médical pour 
15 % des proches aidants. Ce pourcentage atteint 
31 % pour les aidants qui cohabitent avec la 
personne aidée et 21 % pour ceux âgés entre 50 et 
64 ans (Baromètre aidants, BVA-Fondation April, 
2019). L’étude Pixel I 2000-2001 indique que 20 % 
des aidants différait voire renonçait à une 
consultation, un soin ou une hospitalisation pour eux-
mêmes par manque de temps. Le recul ou le 
renoncement aux soins était encore plus marqué 
lorsque l’aidant était le conjoint. En février 2010, la 
Haute Autorité de santé a recommandé une 
consultation annuelle pour les proches aidants (HAS, 
2010). L’objectif est de prévenir, détecter et prendre 
en charge les effets délétères de la situation d’aide 
sur la santé physique et psychique.  
Certaines études observent une consommation 
élevée de psychotropes chez les aidants [43, 59]. 
Sont évoqués les effets délétères de la situation 
d’aide sur leur santé mentale mais aussi le manque 
de suivi psychologique instauré auprès des proches 
aidants. Une étude de Clipp and George en 1990 
estimait que 30 % des aidants avaient consommé 
des psychotropes [60]. Sleath en 2005 indique que 
parmi les aidants avec des symptômes dépressifs, 
19 % consommeraient des antidépresseurs, 23 % 
des anxiolytiques et 2 % des sédatifs [61]. Enfin, les 
proches aidants ressentant une charge lourde 
consomment plus de psychotropes que les autres 
aidants [57]. Une étude de Camargos et ses co-
auteurs de 2012 confirme cette tendance et indique 
que les proches aidants de patients avec démence 
consomment davantage de psychotropes (14 %) et 
de somnifères (11 %) que les aidants de patients 
sans démence [62]. En France, l’étude Pixel I 2000-
2001 rapportait également une consommation 
importante de psychotropes notamment chez les 
conjoints : 36 % des conjoints consommaient des 
somnifères contre 18 % des enfants aidants; 34 % 
des conjoints consommaient des anxiolytiques 

contre 24 % des enfants aidants ; dans une moindre 
mesure, 5 % des conjoints et 3 % des enfants 
aidants consommaient des antidépresseurs. 

Parmi les aidants, certains déclarent 
un état de santé davantage détérioré 
Il existe des groupes de population qui cumulent les 
vulnérabilités : un état de santé détérioré, un volume 
d’aide important à apporter, des contraintes pour 
concilier vie professionnelle et vie personnelle, des 
difficultés voire de l’impossibilité de bénéficier de 
moments de répit. Les proches aidants qui font face 
à plusieurs contraintes sont davantage exposés à 
des problèmes de santé. Les femmes, les proches 
aidants cohabitant avec la personne aidée, les 
jeunes aidants et ceux qui s’occupent de personnes 
atteintes de démences rapportent davantage des 
conséquences négatives de l’aide sur leur santé [17, 
37, 63].  
 

Les femmes sont plus nombreuses à 
déclarer des effets négatifs sur leur santé 
 

Les effets de l’aide apportée sur la santé sont 
différenciés selon le genre : les femmes voient 
surtout leur santé mentale affectée – qualité du 
sommeil, moral, vie sociale, vie conjugale et stress 
lié à la vie professionnelle - tandis que les hommes 
connaissent plutôt un déclin de leur santé physique 
(Baromètre aidants, BVA-Fondation April de 2019). 
Les femmes aidant leur conjoint sont celles qui 
présentent le plus d’effets négatifs sur leur santé 
mentale [64, 65, 66]. Elles sont 73 % à déclarer des 
effets négatifs de l’aide sur leur santé physique et 
mentale [17]. Quel que soit leur âge, les femmes 
accompagnant un homme âgé sont celles qui 
déclarent le plus de conséquences négatives sur leur 
santé. Par exemple, 51 % des femmes cohabitant 
avec l’aidé âgé contre 39 % des hommes déclarent 
des effets négatifs de l’aide sur leur santé [17].  
Une revue de littérature de Yee et Schulz (2000) a 
comparé, à partir de 30 études, les risques de 
dépression clinique auprès des proches aidants et 
auprès de non aidants. Si les hommes et les femmes 
sont tous deux négativement impactés par la 
situation d’aide, les femmes présentent un risque 
plus élevée de dépression clinique. Elles rapportent 
plus de symptômes dépressifs, d’anxiété et des plus 
faibles niveaux de bien-être [67].   
Des hypothèses peuvent être formulées pour 
expliquer l’état de santé davantage dégradé des 
femmes aidantes. Premièrement, les femmes qui ont 
un travail rémunéré doivent assurer une double, 
voire triple tâche si elles ont des enfants, du fait d’une 
division du travail marquée par le genre, où prendre 
soin est « naturellement » vu comme une affaire de 
femmes [13, 37, 68]. Deuxièmement, les femmes 
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vivent plus longtemps que les hommes mais elles 
vivent également plus d’années en incapacité [69]. 
Aidante de leur conjoint, elles peuvent elles-mêmes 
être confrontées à la survenue de maladies 
chroniques et au déclin de leurs capacités 
fonctionnelles. Enfin, une autre hypothèse est que 
certaines activités de la vie quotidienne (comme les 
tâches administratives) sont nouvelles pour les 
femmes plus âgées car gérées avant la situation 
d’aide par l’homme [70].  
 

Les conjoints et les proches aidants 
cohabitant avec la personne aidée déclarent 
davantage des effets négatifs sur leur santé 
 

En 2015, 64 % des conjoints et 45 % des enfants 
aidants cohabitant avec une personne âgée aidée 
déclaraient au moins une conséquence négative sur 
la santé [17]. En moyenne, un aidant s'occupe d'un 
proche 16 heures par semaine. Cette moyenne 
passe à 30 heures par semaine pour les proches 
aidants qui partagent leur logement avec la personne 
aidée (Focus sur les aidants familiaux - Carac, 
2017). Le fardeau serait ainsi plus important pour les 
personnes cohabitant avec le proche aidé, du fait 
qu’ils apportent plus d’heures d’aide mais également 
d’avoir plus souvent le sentiment de délaisser leur 
propre vie [37, 49].  
Les proches aidants appartenant à la famille de la 
personne aidée sont 47 % à déclarer une 
conséquence négative de l’aide sur leur propre 
santé, tandis que les aidants non familiaux (amis et 
voisins) sont 17 % à déclarer des effets négatifs liés 
à leur rôle d’aidant [17]. Cela pourrait s’expliquer par 
une aide plus importante dispensée par la famille, un 
lien affectif plus fort au sein de la cellule familiale et 
par un répit plus important chez les aidants non-
familiaux. 
Être conjoint d’une personne ayant besoin d’aide 
apparaît comme un facteur de risque d’un état de 
santé dégradé [71, 72]. Tous genres confondus, 
64 % des aidants conjoints de personnes âgées 
déclarent des effets négatifs de l’aide apportée sur 
leur santé [17]. Cependant, il faut considérer que les 
conjoints aidants sont plus âgés que les enfants 
aidants et peut-être davantage impactés par le déclin 
de leurs capacités fonctionnelles. Les enfants 
cohabitants seraient également plus vulnérables que 
ceux n’habitant pas avec leurs parents aidés. Même 
si les enfants cohabitants ne représentent que 8 % 
des aidants de personnes âgées, quand ils se 
trouvent dans une situation d’aide, ils sont plus de 
52 % à être le seul aidant de la personne âgée 
(Enquête CARE-Ménages, 2015). Les changements 
dans la dynamique du couple du proche aidant, 
lorsque la situation d’aide se présente, doivent être 
pris en compte pour prévenir les ruptures 
familiales [26]. 

Les jeunes font également partie des aidants 
particulièrement vulnérables  
 

La situation d’aide a des répercussions sur la vie 
scolaire, le début de la vie professionnelle, la vie 
sociale et la santé. Le sondage « Qui sont les jeunes 
aidants en France aujourd’hui ? », mené en 2017 par 
Novartis-Ipsos, a interrogé 500 jeunes aidants âgés 
de 13 à 30 ans. Les résultats indiquent que 33 % des 
jeunes aidants ont été en retard à l’école ou au lycée 
au moins une fois au cours des trois derniers mois et 
34 % ont été absents au moins une fois au cours des 
trois derniers mois ; 54 % estiment ne pas pouvoir 
profiter de leur jeunesse, 46 % évitent que leurs 
copains viennent chez eux et 47 % se disent gênés 
par le regard des autres sur le proche aidé ; 75 % 
des jeunes aidants se sentent fatigués, 61 % ont du 
mal à dormir et se réveillent la nuit ; 60 % ont mal au 
dos ou aux bras ; et, finalement, 21 % des jeunes 
aidants ressentent a minima un fardeau modéré 
voire sévère. Il aurait été souhaitable que des jeunes 
du même âge non-aidants soient questionnés sur 
ces mêmes sujets pour apprécier l’ampleur des 
conséquences et de la charge. Pour donner un ordre 
d’idée, l’absentéisme scolaire (quatre demi-journées 
par mois) est évalué à 5,6 % des élèves du second 
degré par l’éducation nationale ; selon le baromètre 
santé 2010, 17 % des jeunes de 15-30 ans seraient 
insatisfaits de leur sommeil et 13 % présenteraient 
des troubles du sommeil [73]. Les jeunes aidants 
courent un risque accru de troubles émotionnels et 
auront plus de besoins en termes de santé mentale 
au fil de leur vie [74].  
Les jeunes aidants dispensent des aides similaires à 
celles apportées par les adultes [30, 75, 76] et 
pourtant ils ont davantage le sentiment d’être 
invisibles [77]. Ils fournissent des aides dans tous les 
domaines, y compris le physique et l’émotionnel, les 
soins personnels intimes, la gestion du ménage et la 
prise en charge des frères et sœurs [30]. N’étant ni 
formés ni rémunérés, ils sont exposés à de 
nombreux risques et leur manque de connaissances 
médicales contribue à augmenter ces risques [78]. 

Un taux de mortalité plus élevé chez 
les proches aidants ? Un résultat en 
débat 
Les risques de mortalité semblent plus élevés chez 
les proches aidants que chez les non-aidants, que ce 
soit chez les aidants de leur conjoint [48, 79], chez 
les jeunes aidants [80], chez les aidants de 
personnes souffrant d’un cancer ou de maladie 
mentale, mais aussi de myopathie ou de 
polytraumatisme [81]. Une étude historique de 
Schulz et Beach (1999), souvent mentionnée comme 
référence, a signalé des taux de mortalité plus élevés 
pour les aidants qui s’occupent de leur conjoint et qui 
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ressentent une certaine pression, en comparaison 
aux non-aidants [48]. Cependant, des études 
ultérieures ont nuancé ce résultat en constatant que 
certaines catégories d’aidants auraient une 
espérance de vie plus importante que les non-
aidants [44, 82]. Une aide modérée dispensée dans 
de « bonnes conditions » serait associée à une 
mortalité réduite, à une longévité accrue [44, 83], et 
à une diminution des risques de développer une 
maladie cardiaque [45]. Une première hypothèse 
peut être un biais de sélection des personnes en 
meilleure santé : les personnes ayant moins de 
problèmes chroniques de santé seraient davantage 
susceptibles de devenir des aidants, en raison des 
exigences physiques du rôle d’aidant et d’occuper ce 
rôle pendant plus de temps [82]. Une deuxième 
hypothèse peut être des aspects positifs sous-
estimés dans la prestation d’aide à un être cher 
[44, 74]. 

Des effets bénéfiques quand l’aide 
apportée est modérée  
En s’inspirant des questions posées par Schulz et 
Beach (1999), des chercheurs ont constaté que 
33 % des conjoints aidants ne déclarent « aucune 
tension » et que seuls 17 % disent ressentir 
« beaucoup de tension » liée à l’aide [44]. Une 
enquête du National Opinion Research Center 
(2014) a révélé que 83 % des aidants considéraient 
leur expérience comme positive. À un âge avancé, 
l’apport d’une aide légère (peu d’heures 
hebdomadaires dédiées à la dispense d’aide, une 
dispense d’aide partagée entre plusieurs personnes 
– proches ou professionnels, une nécessité d’aide 
légère et ponctuelle de la part de la personne aidée) 
est associée à un risque réduit de mauvaise santé 
mentale chronique par rapport aux non-aidants [74]. 
Selon Barnay et Juin, le soutien de l’entourage et de 
professionnels présentent des effets protecteurs sur 
la santé des proches aidants : le nombre d’aidants 
informels réduit le risque que l’aidant se sente fatigué 

moralement (- 8,2 %) ait des palpitations ou de la 
tachycardie (- 5,8 %) ; 1 heure d’aide formelle réduit 
la probabilité que l’aide affecte la santé (de - 2 %) et 
baisse le risque que l’aidant ait des problèmes de 
sommeil (- 2,2 %) ou de dépression (- 1,7 %) [84].  
De nombreux proches aidants peuvent ressentir à la 
fois une détresse émotionnelle et un bien-être 
psychologique liés à la satisfaction personnelle, à 
l’amélioration des relations familiales, au 
développement des nouvelles compétences et à un 
sens donné à la vie [80, 85, 86], même s’ils énoncent 
également un impact négatif sur leur qualité de vie 
[87]. Parmi les jeunes aidants, ils sont 94 % à 
reconnaitre les apports personnels de la situation 
d’aide dans la construction de leur identité (Sondage 
Qui sont les jeunes aidants aujourd’hui en France ? 
– Novartis-Ipsos, 2017) et à voir dans la situation 
d’aide une opportunité pour développer leur capacité 
de résilience et d’empathie [29, 88].  
En effet, les expériences positives liées à l’aide 
pourraient potentiellement compenser le stress 
et ses conséquences sur la santé. Ainsi, 
l’hypothèse selon laquelle apporter une aide à 
quelqu’un est systématiquement stressant relève 
d’une vision trop étroite, simplifiée et limitée des 
relations humaines [17, 44]. Les stratégies de 
préservation de la santé des proches aidants doivent 
donc prendre en compte cette ambivalence vécue 
par les aidants [53]. 
Depuis une dizaine d’années, plusieurs études 
envisagent la situation d’aide comme une expérience 
positive pour l’aidant et pour la personne aidée. Ces 
travaux intègrent une dimension éthique et politique 
: l’aide est apportée à un être humain et ne peut être 
réduite à un ensemble de tâches à accomplir. Pour 
trouver du sens à son expérience, le proche aidant 
ne doit pas être dominé par les tâches à accomplir. 
L’aide vécue comme une expérience positive pour 
l’aidant n’exclut toutefois pas la pénibilité de cette 
situation [90]. 
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Interventions de santé publique auprès des 
aidants
Des actions en faveur des aidants sont menées en 
France par le gouvernement, les conseils régionaux, 
les ARS, des associations et des collectifs qui 
proposent également des pistes d’une politique 
nationale en faveur des aidants. Des rapports tels 
que ceux de la Caisse nationale de solidarité pour 
l’autonomie [91, 92] font un état des lieux des droits, 
des espaces d’information, de formation et des 
interventions développées pour les aidants 
(Encadré 3). L’objectif de cette dernière partie n’est 
pas d’inventorier les actions en cours en France mais 
de porter à connaissance des programmes 
d’interventions internationaux évalués selon une 
méthdologie rigoureuse. L’idée est d’élargir, sur la 
base de productions scientifiques, le corpus de 
solutions qui pourraient apporter des bénéfices pour 
la santé des proches aidants.  

Méthodes 
Nous avons mobilisé les bases de données 
bibliographiques Pubmed et Cairn. Des recherches 
par mots-clés en anglais et en français nous ont 
permis d’identifier six catégories d’interventions : les 
interventions éducatives ; sur le support social ; 
psychologiques ; favorisant l’activité physique ; sur 
le répit ; et les interventions multidimensionnelles qui 
combinent plusieurs types d’interventions. Dans la 
littérature, il apparaît que la frontière est floue entre 
certaines catégories d’interventions [93]. Nous 
avons donc fait certains choix de catégorisation que 
nous discutons dans les sections relatives aux 
interventions concernées.  
Le volume de publications est assez important pour 
les interventions de nature éducatives, 
psychologiques, de support social ; les études sur 
des interventions an activité physique sont moins 
nombreuses ; celles concernant le répit et les 
interventions multidimensionnelles sont plus 
récentes et assez rares. Pour toutes ces catégories 
d’interventions, la publication d’études s’est 
intensifiée dans les années 2000.  
Sur les 36 416 publications que nous avons 
identifiées dans les bases données bibliographiques, 
nous en avons retenu 36. Une première sélection a 
été opérée sur le titre des articles, le contenu des 
abstracts. Puis nous avons éliminé les doublons et 
avons retenu les études pour lesquelles les textes en 
entier étaient disponibles. Ensuite nous avons 
sélectionné les études qui présentaient une 

                                                       
1 Quality Appraisal Tool Quantitative Studies, Effective Public Health Practice Project (EPHPP) Tool 
http://www.ephpp.ca/PDF/Quality%20Assessment%20Tool_2010_2.pdf, consulté le 24 septembre 2020 

description détaillée de l’intervention et proposaient 
une évaluation de l’état de santé des participants. 
Enfin, nous avons privilégié les interventions les plus 
récentes. Nous ne sommes pas dans une démarche 
de revue systématique donc l’objectif n’était pas de 
retenir toutes les interventions qui entraient dans 
notre périmètre d’étude.  
Dans notre sélection, nous avons favorisé les études 
basées sur des essais randomisés contrôlés 
(randomised controlled trials ou RCT), considérés 
comme la méthodologie la plus robuste dans la 
communauté scientifique. Les RCT sont des études 
quantitatives où les participants sont tirés au sort 
pour être affectés soit au groupe « intervention » (et 
recevoir une ou plusieurs interventions), soit au 
groupe « contrôle » (et recevoir aucune intervention, 
ou une intervention a minima, ou recevoir 
l’intervention une fois celle-ci terminée pour le 
groupe « intervention » et les mesures effectuées). 
Nous avons également mobilisé des études basées 
sur des essais cliniques contrôlés (Controlled clinical 
trials ou CCT) et des études de cohortes. Les CCT 
sont similaires aux RCT mais les participants ne sont 
pas aléatoirement affectés au groupe 
« intervention » ou au groupe « contrôle ». Les 
études de cohortes permettent d’observer un groupe 
de participants dans le temps et de relever des 
indicateurs avant, au cours et après l’intervention ; il 
n’y a pas de groupe contrôle. Parmi les 36 études 
sélectionnées, 25 sont des RCT, 2 des CCT et 9 des 
études de cohorte (Tableau 1). Pour chaque 
catégorie d’intervention, les études sélectionnées 
sont en grande partie des RCT. En revanche, seules 
des études de cohorte ont été sélectionnées pour les 
interventions en répit. 
Nous avons calculé un niveau de preuves pour 
chacune des études à l’aide de l’outil d’évaluation de 
qualité des études quantitatives élaboré au Canada 
par l’EPHPP1 (Effective Public Healthcare Panacea 
Project). Les études sélectionnées ont ainsi été 
catégorisées en trois niveau de preuves, à savoir 
élevé, modéré, faible. Parmi les trente six études 
sélectionnées, trois affichent un niveau de preuve 
modéré et trente trois un niveau de preuve faible 
(Tableau 1). Même si les études sélectionnées sont 
principalement des RCT, des limites telles que le 
faible taux de participation complète aux 
interventions, l’impossibilité de savoir si les 
participants sont représentatifs de la population des  

http://www.ephpp.ca/PDF/Quality%20Assessment%20Tool_2010_2.pdf
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Encadré 3. Principaux dispositifs pour les proches aidants en France 
Il existe de nombreux dispositifs mis en place par des acteurs nationaux (État, CNSA, caisses de retraite, 
mutuelles, fondations, réseaux associatifs nationaux…), des acteurs territoriaux (ARS, Conseil régionaux, 
Conseils départementaux…), des acteurs agissant à l’échelle locale. Il y a donc des acteurs publics et privés 
qui interviennent auprès des aidants. Il existe des dispositifs d’aide directe aux aidants (comme des dispositifs 
de soutien tel le « café des aidants ») et des dispositifs d’aide indirecte, intégrant des aides en faveur des 
personnes aidées qui profitent indirectement aux aidants (comme les services d’aide à domicile). Des écueils 
sont à noter avec notamment la difficulté à se repérer dans tous ces dispositifs, le manque de coordination 
entre les différents intervenants [91, 92]. Depuis 2016, l’ARS Île-de-France met en place un appel à projets 
annuel avec pour objectif de soutenir des actions innovantes en matière de répit, d’information, de formation à 
destination des proches aidants. Le Conseil régional Île-de-France propose de soutenir des projets à 
destination des aidants améliorant l’information de l’aidant grâce aux nouvelles technologies, apportant une 
réponse au besoin de répit, prévenant les ruptures familiales, sociales et professionnelles, mettant en place 
des actions de prévention-santé dédiées aux proches aidants.  

1. Lieux d’information  

Au niveau national : Le site internet www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr propose des fiches pratiques 
(informations sur les centres ressources, différents droits, dispositifs ou ressources, la journée des aidants).  
À l’échelle des territoires : 
- Agences régionales de santé : Un exemple de projet soutenu est l’atelier Retraité Aidant en partenariat avec 
le collectif Responsâge, proposant deux journées d’échange avec les proches aidants autour de leurs 
besoins, la prévention de leur santé et des informations sur les maladies neuro-évolutives. 
- Conseil régional : un exemple de projet soutenu par la région Île-de-France est le projet de la Ligue 
française contre la sclérose en plaques qui vise à informer sur la maladie et ses manifestations 
- Différents lieux comme les centres communaux d’action sociale (CCAS), centres locaux d’information et de 
coordination (CLIC) vont permettre aux aidants de trouver de l’information 

2. Prévention santé dans le cadre de visites médicales, bilans de santé, sessions de prévention, actions de 
sensibilisation … 

À l’échelle des territoires : par exemple, le Conseil régional Île-de-France soutient le Réseau 92 Nord qui 
propose un groupe de sophrologie pour les proches aidants ainsi que deux ateliers d’art-thérapie (1 pour les 
proches aidants, 1 pour le binôme aidant-aidé). 

3. Soutien social et/ou moral apportés par des groupes de paroles, les « cafés des aidants »…pour 
permettre aux aidants de partager leurs expériences, leurs doutes, de résoudre leurs problèmes avec des 
solutions pratiques… 

A l’échelle des territoires : par exemple, le Conseil régional Île-de-France soutient Apte Pôle Répit qui propose 
une plateforme digitale mettant en relation des familles de personnes autistes avec des professionnels de 
l’autisme. 

4. Formations proposées par des structures en présentiel ou à distance, des sessions d’éducation 
thérapeutiques… pour accroître les compétences des aidants 

5. Plateforme de relais et de répit pour permettre aux aidants d’avoir du temps pour eux. Il existe 
plusieurs dispositifs (accueil de jour, accueil à la carte pour un repas par exemple, hébergement ou 
accueil temporaire, garde itinérante de nuit, répit à domicile, plateforme de répit) 

A l’échelle des territoires : L’ARS Île-de-France a mis en place, conjointement avec les conseils 
départementaux franciliens, une offre de soutien à la vie au domicile en accueil de jour, en hébergement 
temporaire et en accueil temporaire. En avril 2019, l’ARS Île-de-France a soutenu la création de Handi’Répit, 
une plateforme destinée à accompagner, orienter et soutenir l’ensemble des aidants de personnes en 
situation de handicap.  

6. Accès aux loisirs et à la vie sociale 
Au niveau national : Des programmes de vacances pour les couples aidants/aidés ou dispositifs « vacances 
répit familles » sont proposés par l’Agence nationale pour les chèques vacances (ANCV), les caisses de 
retraite, les groupes de protection sociale, les associations… 
A l’échelle des territoires : Les CCAS et certaines associations proposent des activités de loisirs, des activités 
sportives, des activités culturelles ou des séjours 

7. Reconnaissance du statut d’aidant à travers des campagnes de communication/sensibilisation grand 
public, participation aux débats nationaux, revendication/lobbying… 

8. Conciliation avec la vie professionnelle avec les congés et/ou allocations, dispositifs concernant la 
retraite… 

9. Dispositifs d’accompagnement (humains, techniques, financiers) à destination des personnes 
aidées avec des aides financières (APA, PCH…, cf Encadré 2), adaptation du logement, services d’aide 
et de soins à domicile, services d’accompagnement, services d’information et de coordination, actions de 
prévention, accueil temporaire ou permanent en institution… 

http://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/
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aidants nous ont conduit à catégoriser une majorité 
d’études en faible niveau. Ces limites font l’objet 
d’une discussion plus poussée en conclusion. 
Les études retenues ont été menées en grande 
partie aux États-Unis (N=18), dans différents pays 
européens (N=11 études en Allemagne, Angleterre, 
Espagne, Pays-Bas, Pologne) puis en Australie 
(N=3), au Brésil (N=3) et enfin au Japon (N=1). Ces 
pays connaissent des enjeux similaires sur la santé 
des aidants. Et même si les organisations de prise 
en charge des personnes en perte d’autonomie 
fonctionnelle peuvent différer, ces pays ont pour 
objectif de favoriser la vie à domicile pour réduire les 
pressions sur les services de santé et de soins. Du 
fait de ces similitudes, il est possible de dégager des 
idées d’interventions qui pourraient alimenter de 
futures interventions en France. 

Interventions éducatives 
Il existe une littérature abondante portant sur les 
interventions éducatives. Si elles ont toutes pour 
objectif d’informer, d’apporter des connaissances 
aux proches aidants, d’améliorer leurs compétences 
[94], de les éduquer au rôle d’aidant [95], elles sont 
très différentes et constituent un vaste ensemble. 
Ainsi certaines interventions éducatives vont être 
axées sur la personne aidée. Il s’agira de donner des 
informations sur la maladie, ses symptômes, son 
évolution [96, 97], ou sur comment soulager la 
douleur [98]. Le proche aidant pourra également 
apprendre des gestes techniques comme la pose 
d’un cathéter [99], etc. D’autres interventions 
éducatives sont axées sur l’aidant. Au cours de ces 
interventions, le proche aidant pourra recevoir des 
informations sur comment communiquer avec le 
proche aidé [97], sur l’importance de ne pas 
délaisser sa propre santé [100] ou encore sur 
l’apprentissage de techniques de respiration et de 
relaxation [99], etc. Certaines interventions 
éducatives sont axées à la fois sur la personne aidée 
et sur le proche aidant [99]. Cette catégorie 
d’interventions regroupe donc des interventions très 
variées qui ont pour point commun de donner des 
informations au proche aidant et de l’éduquer sur son 
rôle. Certaines interventions éducatives peuvent 
faire appel à des techniques mobilisées également 
dans d’autres types d’interventions. Par exemple, les 
techniques de respiration et de relaxation sont 
également mobilisées dans les interventions en 
activité physique ou psychologiques. Ces 
interventions éducatives peuvent être réalisées à 
distance et s’appuyer sur du matériel multimédia ou 
être réalisées en face-à-face par des professionnels, 
le plus souvent en groupe avec d’autres proches 
aidants [101]. Dans ce dernier cas, elles peuvent être 
dispensées à domicile, à l’hôpital ou dans des 
associations [102, 103]. 

Des évaluations d’interventions éducatives 
suggèrent des bénéfices sur le niveau de 
connaissance des proches aidants [97, 101, 104], 
leur sentiment d’efficacité dans la dispense d’aide 
[95] et sur la gestion du stress [99]. Ces bénéfices 
sont notamment observés parmi les aidants de 
personnes atteintes de maladies chroniques qui 
nécessitent des soins médicaux quotidiens [97, 99, 
101]. Plus précisément, les bénéfices suivants ont 
été observés : 
1) augmentation du sentiment de satisfaction et 
d’acceptation de la situation d’aide par une 
intervention éducative de huit semaines fournissant 
des conseils quotidiens aux proches aidants de 
personnes ayant souffert d’un accident vasculaire 
cérébrale (AVC) [105]. Cette intervention avait pour 
objectif d’aider les proches aidants à gérer le stress 
et donner des informations sur l’AVC. Elle a été 
dispensée par téléphone et sur internet. 
2) diminution des impacts émotionnels par une 
intervention éducative web (avec intervention de 
professionnels de santé si besoin) de huit modules 
pour apprendre à aider les proches atteints de 
démence [106] ;  
3) augmentation de la confiance dans la capacité 
à prendre soin de la personne aidée par un 
programme éducationnel sur CD avec deux modules 
sur l’aide aux patients admis en soins palliatifs [95].  
3) une plus grande efficacité dans la gestion du 
stress par des formations dispensées par des 
infirmières comportant deux axes : la gestion des 
symptômes du patient (prévention d’une infection, 
gestion de la fatigue, de la douleur, maintien de la 
nutrition, gestes techniques comme la pose d’un 
cathéter) et du stress de l’aidant [99].  
4) réduction du fardeau ressenti par un 
programme éducatif (informations sur la maladie, les 
services de santé, les soins quotidiens à la personne 
aidée et des conseils pour réduire le fardeau) d’une 
durée d’un mois dispensé à domicile auprès 
d’aidants en début de la situation d’aide [107] ; par 
un programme éducatif d’une rencontre 
hebdomadaire durant onze semaines avec un 
professionnel de santé et d’autres proches aidants 
au cours duquel ils échangent sur les défis de l’aide 
[108]. 
Des études suggèrent que les interventions 
éducatives, en plus d’être efficaces pour la santé du 
proche aidant, peuvent également réduire le temps 
d’hospitalisation de la personne aidée ou leurs 
réadmissions à l’hôpital car elles améliorent la 
capacité des proches aidants à proposer une prise 
en charge adéquate des proches aidés [109, 110].  
De nombreux proches aidants ont reconnu 
l'importance de pouvoir discuter de leurs besoins et 
de pouvoir être formés par un professionnel de 
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santé. Ces interventions peuvent avoir des 
implications importantes pour les personnes qui 
n’ont pas recours à une aide professionnelle pour 
des questions de revenus ou d’éloignement 
géographique aux structures de soins. Toutefois, le 
temps nécessaire aux formations représente une 

contrainte non négligeable pour les proches 
aidants [107].  
 

 

 
Encadré 4. Un exemple de programme éducatif mis en place auprès des personnes atteintes 
de cancer et ses proches aidants. 
 

 Touch, Caring and Cancer : Simple Instruction for Family and Friends [111] 

Objectif du programme. Programme éducatif multimédia pour apprendre aux proches aidants à apporter du 
confort aux personnes aidées à travers des techniques simples de massage.  

Description du protocole. L’étude a été menée à Boston, Massachusetts, Portland, Maine et Oregon. Au 
total, 97 duo aidants-aidés ont participé à l’étude pour une durée de 4 semaines. Certains ont intégré le 
groupe recevant l’intervention ; d’autres le groupe de contrôle. Dans le groupe contrôle, les proches aidants 
lisaient aux personnes aidées des textes au choix : de la poésie, des romans, de la science-fiction. Le groupe 
de l’intervention recevait un DVD de 78 minutes (disponible en anglais, espagnol, cantonais et mandarin) et 
un manuel illustré de 66 pages avec des techniques de massage pour apprendre aux proches aidants 
comment les dispenser aux personnes aidées. Ces documents ont été produits par des travailleurs sociaux 
cliniques, des praticiens en massage oncologique et 11 duo patients-proches aidants. 

Contenu du matériel éducatif :  

a) attitudes et communication sur le toucher dans le cancer  

b) préparation psychologique pour donner et recevoir le massage  

c) précautions de sécurité liées aux patients cancéreux  

d) techniques de massage pour le confort et la relaxation  

e) acupression pour des symptômes spécifiques liés au cancer  

f) des éléments pour une pratique sécurisée à la maison  

Les intervenants suggéraient aux aidants de dispenser au moins 3 séances de massage par semaine d’une 
durée de 20 minutes, tout en disant que même des séances de 5 minutes seraient déjà bénéfiques. Pour le 
duo utilisant le massage, une visite à domicile a été menée au début de la période d’intervention par un 
massothérapeute en oncologie pour observer la mise en œuvre correcte des précautions de sécurité 
spécifiques aux personnes atteintes de cancer. A la fin de la quatrième semaine, les dyades du groupe de 
contrôle ont également reçu l’intervention. Les deux groupes ont été suivis pendant 16 semaines.  

Principaux résultats. Une réduction de 12 % des nausées et de 28 % dans le stress et l’anxiété a été 
vérifiée auprès des patients après l’intervention basée sur la lecture et de 29 % des nausées et 44 % de 
l’anxiété auprès des patients ayant reçu des massages. Les proches aidants ayant dispensé des massages 
ont montré des gains significatifs de confiance (7,93 points sur 10 après 4 semaines d’intervention) et du 
sentiment d’efficacité (8,64 points sur 10 à la fin des 4 semaines d’intervention) dans la situation d’aide. 
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Interventions en support social 
Le support social peut être défini comme l'existence 
et la disponibilité de personnes sur lesquelles nous 
pouvons compter, qui nous font savoir qu'elles se 
soucient de nous, nous valorisent et nous aiment 
[112]. Le support social a une dimension structurelle 
(par sa taille, sa composition et la complexité du 
réseau social) et fonctionnelle (support émotionnel, 
matériel ou échange d’informations pour mieux 
conduire la situation d’aide) [113]. Le support social 
peut être informel (famille du proche aidant, amis, 
voisins etc.) ou formel (médecins, gestionnaires de 
cas, aides à domicile, infirmières, travailleurs sociaux 
etc.) [114].  
Des recherches indiquent que le soutien social 
pourrait diminuer l'impact des facteurs de stress sur 
le bien-être émotionnel [115, 116] et la santé 
mentale [117]. Les proches aidants bénéficiant de 
soutien social ressentent moins de fardeau [55, 118, 
119] en impliquant l’entourage dans la réalisation de 
tâches [120]. 
Dans ce contexte, des interventions de support 
social sont mises en place pour enrichir le réseau 
formel et informel du proche aidant. Ainsi certaines 

permettent aux proches aidants d’identifier parmi 
leur entourage les personnes pouvant leur apporter 
un support [121]. D’autres ont pour objectif de mettre 
en relation des proches aidants et d’échanger des 
informations [122]. Enfin d’autres vont permettre de 
mettre en relation en face-à-face les proches aidants 
avec des professionnels de santé à l’hôpital pour que 
ces derniers les accompagnent, les orientent ou les 
écoutent dans leur quotidien pour optimiser l’aide 
apportée et réduire leur stress [123].  
Ces interventions mobilisent beaucoup les 
technologies de communication qui sont devenues 
de véritables alliées pour atténuer l’isolement social 
des proches aidants [124]. Les technologies peuvent 
rapprocher le proche aidant de son réseau de 
support informel et être un outil de communication 
avec le réseau de support formel. Des recherches 
suggèrent également que certains supports sociaux 
émotionnels dispensés habituellement par un 
professionnel de santé en face-à-face pourraient être 
adaptés à un format Web tout en gardant des effets 
positifs [125].  

Encadré 5. Un exemple de programme d’intervention sociale mis en place auprès d’aidants 
 Inlife, un support social auprès de proches aidants de personnes atteints de démence [120] 

Objectif du programme. Inlife a pour objectif de diminuer l’isolement social des proches aidants en leur 
permettant d’accroître leurs interactions sociales, l’implication de l’entourage dans la situation d’aide et 
faciliter le soutien social.  

Description de la plateforme Inlife. Inlife est une plateforme qui permet au proche aidant d’organiser sa vie 
quotidienne, puis de partager des informations sur la personne aidée, d’envoyer des messages, des photos et 
des demandes d’assistance. Le proche aidant peut inviter des amis, de la famille et d’autres proches selon 
trois cercles de soutien personnel et placer d’autres personnes dans un cercle extérieur. Le proche attribue 
des privilèges différents à chaque membre de son réseau. Cette plateforme interactive a été développée par 
des cliniciens, des webdesigners et des utilisateurs potentiels. Deux supports sont disponibles : le site Web et 
la version application disponible sur smartphone et tablette. L’application a l’avantage d’un transfert 
d’informations plus rapide et d’être disponible à tout moment. 

Description du protocole. Le programme Inlife a été mis en place auprès de 96 proches aidants de 
personnes atteintes de démence au Pays-Bas. De manière aléatoire, les participants ont été affectés au 
groupe de contrôle (48 personnes) ou au groupe bénéficiant de la plateforme (48 participants). Le programme 
a duré 16 semaines et les participants ont été évalués à 4 moments : avant le début de l’intervention, à 8 
semaines, à 16 semaines et à 42 semaines du début de l’intervention.  

Principaux résultats. Inlife a été considéré utile dans l’organisation des tâches chronophages de la situation 
d’aide et les proches aidants ont rapporté un allégement de leur fardeau. Pour presque 60 % des aidants, le 
dispositif a contribué à la diminution du sentiment d’isolement et à l’augmentation de l’implication de 
l’entourage dans la situation d’aide. En facilitant l’échange d’informations sur l’état de santé des proches 
aidants et des personnes aidées, ce dispositif a favorisé également un soutien en présentiel dans la vie 
quotidienne. La visibilité de la vie quotidienne des aidants-aidés a également augmenté le sentiment de 
reconnaissance des proches aidants et de diminution des stigmas autour de la démence car le sujet a été 
discuté plus ouvertement sur le réseau. La majorité des participants qui ont utilisé Inlife pendant 16 semaines 
ont poursuivi leur utilisation entre 17 à 73 semaines, particulièrement parmi ceux qui apportent plus d’heures 
d’aide par semaine (minimum de 12 heures et maximum de 85 heures).
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Des bénéfices de ces interventions visant à agir sur 
le support social sont observés sur l’état de santé 
mental de l’aidant, le fardeau ressenti et sa qualité 
de vie :  
1) diminution du fardeau ressenti par un support 
social web qui permet à l’aidant de catégoriser ses 
contacts (entourage et professionnels) selon qu’ils 
soient susceptibles de lui apporter une aide pour les 
courses, un support monétaire, un support 
émotionnel, des informations, un temps d’écoute 
[126]. 
2) réduction de la dépression par un soutien 
téléphonique d’autres proches aidants [127], par des 
aides sur des gestes techniques apportées par les 

professionnels de santé à domicile [128]. 
3) augmentation de la capacité de résilience par 
un soutien social apporté par d’autres proches 
aidants [127], par une intervention sociale basée sur 
un programme web de mise en relation de proches 
aidants [122].  
4) augmentation de la qualité de vie par une 
intervention de soutien pendant le temps 
d’hospitalisation de la personne aidée, dispensée en 
groupe avec la participation d’un professionnel de 
santé [129].  
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Interventions psychologiques  
Les interventions psychologiques mises en place 
auprès des aidants visent à leur permettre d’acquérir 
des mécanismes d’adaptation aux défis inhérents à 
la situation d’aide et de travailler l’acceptation d’un 
soutien professionnel ou informel [52, 93, 130]. Ces 
interventions psychologiques peuvent se concentrer 
sur la gestion des comportements problématiques 
(par exemple, l’anxiété, l’auto-isolement) et 
l’identification de leur déclencheur, sur la 
modification de pensées dysfonctionnelles 
récurrentes (par exemple, l’abstraction sélective à 
partir d’une situation, les fausses injonctions) 
[131, 132], sur l’augmentation du sentiment de plaisir 
quotidien ou l’enseignement de compétences pour 
réguler les émotions [133].  
Ces interventions psychologiques peuvent être 
préventives ou s’adresser à des proches aidants 
souffrant de dépression clinique ou d’autres 
problèmes de santé mentale importants [134, 135]. 
Plusieurs techniques sont employées :  
• La thérapie cognitive-comportementale, est une 

psychothérapie centrée sur la modification de 
pensées et de comportements afin de résoudre des 
problèmes dans le moment présent [136] ; 

• La thérapie de résolution de problèmes vise à 
améliorer la capacité des proches aidants à faire 
face aux expériences stressantes de la situation 
d’aide [137] ; 

• Les techniques de pleine conscience s’appuient sur 
des stratégies d’orientation de l’attention sur 
l’expérience présente en identifiant des éléments 
jugés agréables ou désagréables et en 
développant une attitude tolérante envers soi. Les 
expériences (pensées, émotions, comportements) 
sont observées sans être jugées bonnes ou 
mauvaises avec l’objectif de soulager la souffrance 
et de diminuer le stress [134] ; 

• Les techniques de respiration, de relaxation, de 
musicothérapie et d’art-thérapie ayant pour objectif 
d’améliorer la santé mentale [138]. 

Les interventions psychologiques mobilisent des 
professionnels expérimentés et formés, le plus 
souvent des psychologues mais pas exclusivement. 
Elles peuvent se dérouler en face-à-face [139] ou 
mobiliser des technologies de communication et 
d’information qui permettent aux professionnels de 
suivre et d’être en contact avec le patient à distance 
[95]. Le plus souvent, les deux supports sont 
combinés [140], ce qui facilite l’organisation du 
temps du proche aidant [134]. En effet, les 
interventions en face à face ne sont pas toujours 
possibles en raison des contraintes (manque de 
temps, impossibilité de laisser le proche aidé seul…) 
[134]. En ce qui concerne les interventions 

psychologiques préventives, il y a peu ou pas de 
différence entre celles dispensées par téléphone et 
celles ayant lieu en présentiel [141, 142]. Toutefois, 
les études scientifiques indiquent que les 
interventions téléphoniques ou informatiques, même 
à court terme, sont peu efficaces si le proche aidant 
manifeste déjà des symptômes dépressifs lors du 
début de l’intervention [141].  
Une revue de littérature récente indique des 
bénéfices des interventions psychologiques sur la 
santé mentale et la dépression des aidants [93]. Les 
interventions psychologiques bénéfiques sont celles 
ayant pour but de développer l’adaptation et 
l’acceptation de la situation d’aide (ex : résilience, 
pleine conscience) [134, 143, 144,] et qui apportent 
un soutien socio-émotionnel (psychothérapie 
individuelle, familiale ou en groupe) [145, 146]. Les 
interventions basées sur la réflexion, l’évitement et le 
déni de la situation d’aide étant associées à des 
résultats négatifs pour la santé des proches aidants 
[145] et des personnes aidées [116, 146], avec 
l’augmentation des symptômes dépressifs et 
d’anxiété.  
Les bénéfices des interventions psychologiques les 
plus récurrents dans la littérature analysée sont :  
1) le contrôle sur les pensées bouleversantes par 
des séances de psychothérapie cognitive-
comportementale [147] ; 
2) la diminution dans les taux de dépression par 
des programmes psychologiques appuyés sur 
l’identification et l’adaptation des activités agréables 
pour le proche aidant [148], par des stratégies 
thérapeutiques d’acceptation et d’engagement [143], 
par des techniques de pleine conscience [149] ; 
3) la réduction de l’anxiété par des programmes 
psychothérapeutiques employant des stratégies 
d’acceptation et d’engagement [143] ; 
4) la diminution du stress ressenti par des 
interventions basées sur des techniques de pleine 
conscience [149], par une combinaison de 
méditation avec répétition d’un mantra et thérapie de 
pleine conscience.  
Les limites les plus courantes identifiées dans les 
recherches ayant mis en place des supports 
psychologiques sont le non-suivi à court terme après 
l’intervention [104, 150], les biais dans la sélection 
des participants [151], un nombre peu représentatif 
des proches aidants et un groupe assez hétérogène 
de participants [139, 140] Donc, même si les 
interventions ont été évaluées comme positives pour 
la santé des proches aidants ayant participé aux 
différents programmes, il est difficile de 
recommander ces interventions pour l’ensemble de 
la population de proches aidants.  
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Encadré 6. Un exemple de programme d’intervention psychologique mis en place auprès 
des mères aidantes d’enfants diagnostiqués de cancer 
 

 Bright IDEAS [152]  

Description du programme. Bright IDEAS est un programme d’acquisition des capacités à résoudre des 
problèmes (Problem-solving skills training - PSST) destiné aux proches aidants en détresse psychologique 
mais ne présentant pas de psychopathologie clinique. L’objectif de l’intervention est de permettre aux proches 
aidants de gérer des situations défavorables en utilisant des stratégies d’adaptation et également 
d’augmenter leur sentiment de développement personnel. Bright a été retenu pour signifier l’optimisme quant 
à la résolution des problèmes. L’acronyme IDEAS représente les cinq étapes essentielles pour résoudre des 
problèmes : I – identifier le problème ; D – déterminer les options ; E – évaluer les options/choisir la meilleure ; 
A – agir ; S – évaluer si cela a fonctionné.  

Description du protocole. Quatre hôpitaux aux États-Unis ont participé à l’étude. Les intervenants étaient 
formés en psychologie clinique ou santé comportementale. L’étude a inclus 309 mères d’enfants anglophones 
ou hispanophones diagnostiqués d’un cancer, 2 à 16 semaines avant le recrutement. De façon aléatoire, 152 
mères ont bénéficié de l’intervention (accès au support Bright IDEAS) et 157 ont intégré le groupe de contrôle 
(support psychologique non directif). Les deux groupes ont reçu 1 séance individuelle hebdomadaire d’une 
heure, pendant 8 semaines. Pour le groupe de contrôle, le thérapeute a utilisé les techniques d’écoute active, 
de clarification des possibilités, de soutien et l’autoréflexion pour l’expression et l’acceptation des sentiments. 
Pour le groupe de l’intervention, les mères ont sélectionné des problèmes à résoudre à l’aide d’une liste de 
problèmes auxquels les parents d’enfants en traitement sont souvent confrontés. Les séances se sont 
déroulées de la façon suivante :  

- Séance 1 : Etablissement de la relation entre intervenant et proche-aidant, compréhension des 
antécédents personnels pertinents et des informations médicales ;  

- Séance 2 : Introduction de l’intervention et de la philosophie Bright IDEAS ;  

- Séances 3 à 7 : Revue des problèmes identifiés par la mère, acquisition de compétences et promotion 
des stratégies de résolution de problèmes ;  

- Séance 8 : Revue des capacités acquises pour résoudre des problèmes, identification des stratégies de 
prévention des rechutes (par exemple, persévérance, optimisme acquis) et résilience.  

Un manuel de traitement et un livret Bright IDEAS sont fournis au groupe intervention. 

L’évaluation du programme a porté sur des mesures de la capacité à résoudre des problèmes, de l’affectivité 
négative (la colère, le mépris, le dégoût, la culpabilité, la peur et la nervosité). Les participantes ont été 
évaluées avant la participation, immédiatement après l’intervention et 3 mois plus tard. 

Principaux résultats. A la fin de l’intervention, des résultats positifs ont été observés dans les groupes, avec 
notamment une diminution des symptômes de dépression, d’anxiété et des symptômes de stress post-
traumatique. Mais 3 mois après la fin de l’intervention, seules les mères du groupe intervention ont continué à 
montrer des améliorations significatives des symptômes de dépression (réduction de 20 %), d’anxiété 
(réduction de 27 %) et de stress post-traumatique (réduction de 26 %). Les effets bénéfiques sont donc 
durables et croissants. 
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Interventions en activité physique  
Il y a de nombreuses preuves qui indiquent que 
l’activité physique a des bénéfices sur la santé 
physique et mentale [153]. Des interventions en 
activité physique mises en place auprès des aidants 
pourraient dès lors limiter les effets négatifs liés à 
leur condition d’aidants et améliorer leur état de 
santé et de qualité de vie. Pourtant il semblerait que 
les recherches évaluant les interventions en activité 
physique auprès des aidants soient moins 
nombreuses que celles évaluant d’autres types 
d’interventions [154].  
Les interventions en activité physique menées 
auprès des aidants incluent notamment de la marche 
rapide [155, 156, 157, 158] , des exercices d’aérobic 
[159; 160], du yoga [161, 162, 163]. La majorité des 
interventions se déroulent au domicile de l’aidant, ce 
qui présente des avantages pour les aidants en 
évitant de se déplacer et de laisser l’aidé seul au 
domicile. Mais pour la majorité de ces interventions 
à domicile, les intervenants ne se déplacent pas au 
domicile de l’aidant. Les participants reçoivent ainsi 
des supports papier ou multimédia proposant une 
description des exercices à réaliser et des stratégies 
pour intégrer ces exercices dans leur vie 
quotidienne. Quelques-unes des interventions à 
domicile fournissent également un 
accompagnement téléphonique pour encourager les 
aidants à poursuivre les activités physiques 
proposées [164, 165]. Le manque d’assiduité à 
l’activité physique chez les aidants est souvent 
évoqué. Il est principalement dû à leurs fortes 
responsabilités liées à l’aide, à des sentiments 
d’anxiété, des symptômes dépressifs et de la fatigue 
[166]. D’autres interventions sont proposées en 
salle. Dans ce cas, les aidants intègrent des 
sessions de sport souvent déjà existantes, 
dispensées par des coachs sportifs. Néanmoins les 
articles ne précisent pas si, dans le cadre de ces 
interventions, ces cours sont donnés exclusivement 
pour les aidants ou ouverts à tout public [154].  
Tout comme en population générale, des bénéfices 
en matière de santé sont observés suite à la mise en 
place d’interventions en activité physique. Une revue 
de littérature récente basée sur 14 interventions 
[154] indique que les aidants qui ont suivi des 
programmes d’activité physique présentent une :  
1) diminution dans les taux de dépression pour 
des programmes d’activité légère à modérée à 
domicile avec un support téléphonique [164] ; de 
yoga et méditation en salle ou à domicile [161, 163]; 
de tai chi, yoga, musculation ou circuit sportif en salle 
[167]; 
2) diminution dans les scores de colère pour un 
programme à domicile d’activité physique d’intensité 
modérée et de marche rapide [157];  

3) amélioration dans la qualité du sommeil pour 
des sessions de yoga et de méditation réalisées en 
salle [168] ; pour des exercices réalisés à la maison 
de marche rapide ou de vélo [160] ; pour des 
sessions d’exercices d’intensité modérée de 30 
minutes à raison de trois fois par semaine [159] ;  
4) diminution de la pression artérielle systolique 
et diastolique pour des exercices d’intensité 
modérée réalisés à domicile (ou autour) comme la 
marche rapide ou de vélo [160] ou aérobic et 
étirements [166] ; 
5) diminution du stress perçu [161, 164] ; 
6) diminution du fardeau ressenti : une étude sur 
un programme de marche d’intensité modérée sur 12 
semaines suggère que le fardeau de l’aidant aurait 
doublé pour le groupe contrôle en 12 semaines 
(16 % au début à 32 % à la semaine 12) mais aurait 
diminué de 23 % à 17 % pour ceux étant dans le 
groupe d’intervention [158].  
Hormis ces effets à court-terme, il serait souhaitable 
que ces bénéfices en termes de santé perdurent 
dans le temps et que les participants maintiennent 
leur activité physique une fois l’intervention terminée. 
Pourtant peu d’interventions proposent des 
stratégies pour aider les aidants à intégrer une 
activité physique dans leur quotidien et ce, sur le 
long terme. Et rares sont également les recherches 
qui opèrent un suivi de leurs indicateurs au moins six 
mois après la fin de l’intervention. Le programme 
Health First (Encadré 7) a proposé un 
accompagnement téléphonique pour aider les 
participants à résoudre leurs difficultés à dégager du 
temps pour faire leurs exercices. Dans cette étude, 
les auteurs ont observé une augmentation de 
l’activité physique des aidants et une diminution du 
stress perçu à court terme ; mais ces effets ne 
persistent pas six mois après la fin de l’intervention 
[164]. Il apparaît donc essentiel que les prochaines 
interventions en activité physique s’inscrivent dans 
une vision sur le plus long terme.  
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Encadré 7. Deux exemples de programmes d’intervention en activité physique mis en place 
auprès d’aidants 
 

 Health First, un programme d’intervention en activité physique d’intensité légère à modérée mis 
en place auprès d’aidantes de conjoints atteints de démence [164] 

Description du programme. Le programme Health first a été mis en place auprès de 157 femmes aidantes 
de conjoints atteints de démence dans le Michigan et l’Ohio. De manière aléatoire, les participantes ont été 
affectées au groupe témoin ou au groupe bénéficiant du programme d’activité physique. Ce groupe a reçu 
plusieurs documents dont a) une vidéo discutant des stratégies pour intégrer de l’activité physique dans leur 
routine quotidienne ; b) une sélection de vidéos d’exercice : certains montrant des exercices à faible intensité 
appropriés pour les aidants avec une mobilité limitée ; d’autres proposant des mouvements de danse et 
d’aérobic. Ce programme a duré 6 mois, période pendant laquelle les aidantes étaient encouragées à 
pratiquer 30 minutes d’activité physique de niveau faible à modéré au moins 3 fois par semaine. Le groupe 
témoin a reçu à la fin de l’intervention des documents relatifs à l’activité physique. 

Un programme à domicile avec support téléphonique. L’intervention était réalisée à domicile. Les aidantes 
ont reçu 14 appels téléphoniques des conseillers sur les 6 mois. Le format téléphonique a été choisi pour 
répondre à deux barrières principales auxquelles les aidants de personnes atteints de démences font face : 
l’incapacité de laisser la personne aidée seule à la maison ; ne pas avoir assez de temps pour réaliser les 
exercices du fait de leurs responsabilités d’aidants. Les conseillers téléphoniques organisaient les rendez-
vous selon les préférences de l’aidante. Ils étaient formés à aider les aidantes à régler les problèmes 
d’organisation qui empêchaient les aidantes à trouver du temps pour faire leurs exercices.  

Principaux résultats. Immédiatement après l’intervention (soit six mois après le début de l’intervention), les 
femmes ayant bénéficié du programme d’activité physique présentent une réduction des symptômes 
dépressifs et du stress perçu plus importante que les femmes du groupe témoin. En revanche 6 mois après la 
fin de l’intervention (soit 12 mois après le début de l’intervention), aucun changement significatif n’est relevé. 
Enfin, la participation à Health First n’a pas changé le fardeau ressenti que ce soit à 6 mois ou à 12 mois. 

 Programme d’intervention de Yoga et de méditation de compassion auprès d’aidants familiaux de 
personnes atteintes d’Alzheimer [161] 

Description du programme. Ce programme a été mis en place au Brésil auprès de 46 volontaires (25 ont 
participé au programme de yoga et de méditation de compassion – groupe YMCP - et 21 faisaient partie du 
groupe contrôle et n’ont pas reçu le programme - groupe CG-). Pour des raisons éthiques, à la fin de l’étude, 
les volontaires du groupe contrôle ont également participé à l’intervention. Ce programme de réduction de 
stress a duré 2 mois, avec des sessions durant 1h15, 3 fois par semaine. Les participants devaient assister à 
une session en salle par semaine et les 2 autres sessions hebdomadaires étaient réalisées à la maison, avec 
l’aide d’un DVD.  

Principaux résultats. A la fin de l’intervention, le groupe YCMP présente une réduction des niveaux de 
stress, de l’anxiété, de la dépression ainsi qu’une réduction de la concentration du cortisol dans la salive. Par 
exemple, avant l’intervention, tous les volontaires présentaient des manifestations de stress ; après 
l’intervention, 68 %(n=17) du groupe YMCP ne présente aucune manifestation de stress alors que tous les 
volontaires du groupe contrôle en présentent. Le groupe YMCP montre une réduction de 51 % dans le score 
de dépression après l’intervention, tandis que le CG montre une augmentation de 10 % au même moment. Le 
groupe YCMP montre une réduction de 49 % dans le score de l’anxiété, tandis que le CG montre une 
augmentation de 10 % au même moment. A notre connaissance, aucun suivi à long-terme ne semble avoir 
été réalisé. 
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Interventions sur le répit  
Le répit est un service ou un groupe de services 
destinés à permettre au proche aidant une 
interruption temporaire de la situation d’aide [169]. 
Les proches aidants peuvent utiliser le temps de répit 
pour se reposer, faire des activités de loisirs ou 
continuer leur activité professionnelle [170]. Les 
interventions de répit peuvent se déployer par 
l’accueil en établissement de la personne aidée 
(accueil de jour, accueil de nuit, hébergement 
temporaire, accueil familial), par leur 
accompagnement à domicile (intervention de 
professionnels ou d’autres proches aidants, 
prestations de suppléance au domicile comme le 
relayage en France ou le baluchonnage au Québec, 
garde à domicile, garde de nuit, portage des repas) 
ou par des séjours de vacances-répit adaptés à 
recevoir proche aidant et proche aidé. Les 
interventions sur le répit sont parfois considérées, 
dans la littérature scientifique, comme des 
interventions psychologiques [171]. Ce Focus Santé 
propose une distinction de ces deux types 
d’interventions.  
Au regard des autres catégories d’interventions, les 
études évaluant les interventions sur le répit sont très 
peu nombreuses. Des bénéfices des interventions 
de répit adaptées aux situations variées des proches 
aidants sont observés dans la littérature : 
1) diminution du fardeau ressenti par un accueil 
de jour de la personne aidée situé près du domicile 
et avec transport inclus dans le service [172], par un 
accueil de la personne aidée en institution avec un 
programme d’activités pour améliorer la mobilité des 
personnes atteintes de démence [173]. 
2) réduction du stress ressenti et du sentiment 
d’isolement par un programme de répit où un 
travailleur social relaie le proche aidant à domicile 
pendant quelques heures et l’informe régulièrement 
des activités avec la personne aidée [174].  
Si les dispositifs de répit sont nombreux et 
s’énoncent efficaces pour la santé des proches 
aidants, des mécanismes peuvent freiner l’usage du 
répit par les proches aidants [175]. Tout d’abord, il y 
a une connaissance insuffisante sur la disponibilité 
des supports que ce soit du point de vue des proches 
aidants [176, 177], ou des professionnels de santé 
qui signalent peu aux proches aidants l’importance 
de recourir au répit [177, 178]. Le coût pour le proche 
aidant associé à l’utilisation des services de répit est 
également relevé dans la littérature comme un 
obstacle [177]. Le sentiment de culpabilité du proche 

aidant d’« abandonner » la personne aidée [177] est 
l’un des facteurs les plus présents qui conduit à 
refuser le répit [52]. Les proches aidants ont donc 
souvent besoin d’être encouragés par les réseaux, 
formels et informels, de soutien pour faire appel aux 
services de répit. Aussi, si le proche aidant identifie 
des effets positifs du répit pour la personne aidée, 
les effets bénéfiques de la période de répit sont 
d’autant plus importants pour le proche aidant et il 
est alors plus enclin à avoir recours à ces services 
[52].  
Des interventions peuvent faciliter l’usage du répit et 
augmenter la satisfaction des proches aidants vis-à-
vis de ces services :  
• Par un programme qui centralise les informations 

sur le répit et propose un contact personnalisé pour 
encourager et diminuer le sentiment de culpabilité, 
les proches aidants peuvent augmenter leur 
satisfaction du temps de répit [176, 177, 179]. 

• Par une intervention utilisant des techniques 
d’optimisation et de compensation (des techniques 
mentales à appréhender pour accélérer 
l’adaptation à une situation) où un professionnel 
établi, avec le proche aidant, le répit le plus adapté 
à sa situation et aux limitations et capacités de la 
personne aidée, le sentiment de culpabilité du 
proche aidant peut être surmonté et augmenter leur 
satisfaction et bien-être après le répit [180, 181].  

• Par une intervention de répit où le proche aidant 
reçoit également des conseils pour mieux vivre la 
situation d’aide lui apportant le sentiment de 
pouvoir s’occuper mieux et plus longtemps de la 
personne aidée, le recours au répit peut devenir 
plus récurrent [181]. 

Pour être efficace, les proches aidants qui 
fournissent une aide quotidienne devrait recourir 
régulièrement aux structures de répit (ie, au moins 2 
fois par semaine) par les proches aidants [170]. Des 
recherches suggèrent qu’il n’y a pas de type 
spécifique d’utilisation du temps de répit qui serait 
plus efficace pour tous les proches aidants. Mais 
l’insatisfaction de l’usage du répit pourrait augmenter 
le fardeau et accroître les symptômes dépressifs 
chez les proches aidants [182, 183].  
La stratégie Agir pour les aidants 2020-2022, prévoit 
un Plan national de renforcement et de diversification 
des solutions de répit. Ci-dessous, un exemple 
d’intervention auprès des usagers des services de 
répit pour évaluer et mettre en place des solutions de 
répit variées et adaptées à la diversité de proches 
aidants.  
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Encadré 8. Un exemple d’intervention pour améliorer l’efficacité des services de répit 
auprès des proches aidants 
 Time for living and caring (TLC) [181]  

Description du programme. Des coachs accompagnent individuellement les proches aidants afin d’évaluer 
leur situation personnelle, identifier leurs besoins, organiser le temps de répit en fixant des objectifs et définir 
des stratégies pour les réaliser. L’intervention personnalisée prend en compte les obstacles qui pourraient 
contrarier la réalisation des objectifs. L’intervention s’adresse aux proches aidants qui ont accepté l’idée de 
recourir à une structure de répit. Certains d’entre eux ont déjà utilisé les services de répit dans le passé. Le 
programme est mis en place par des professionnels formés et expérimentés dans la prestation de services à 
la personne (infirmiers, travailleurs sociaux, psychologues, gestionnaires de cas).  

A travers plusieurs séances, le proche aidant et le coach vont travailler sur l’évaluation, la définition et la 
réalisation des objectifs. Sont abordées par exemple les questions de satisfaction quant à l’utilisation du répit, 
le type d’activités appréciées mais sacrifiées en raison de son rôle de proche aidant. Le but est de pouvoir 
guider les proches aidants dans leur emploi du temps de répit (sélection des objectifs), en exigeant qu’ils 
soient conscients de leurs obstacles et ressources (besoin de compensation) et en les forçant à envisager 
des moyens pour éliminer les obstacles et rendre plus probable l’atteinte des objectifs (facilite l’optimisation). 
Le programme suggère de ne pas définir plus de trois objectifs par séance afin d’avoir le temps d’atteindre 
chaque objectif. Les premières séances sont livrées face-à-face. Plus tard, elles peuvent être réalisées par 
téléphone, le choix étant laissé à l’aidant.  

Principaux résultats. L’intervention a été dispensée auprès de 20 proches aidants (14 personnes ont reçu 
l’intervention et 6 font partie du groupe contrôle). Ils ont répondu à une enquête avant et après l’usage du répit 
pour déterminer leur niveau de satisfaction. Parmi les 14 participants qui ont reçu l’intervention, la moitié a 
reçu des séances hebdomadaires pendant 5 semaines ; et l’autre moitié a reçu 3 séances d’intervention 
toutes les deux semaines. Lors de chaque séance d’intervention, les participants ont rempli des 
questionnaires mesurant leur satisfaction à l’égard de l’utilisation du répit, de l’atteinte de leurs objectifs 
prédéfinis, de leur fardeau ressenti et de leur niveau de satisfaction de l’aide apportée. Les participants ont pu 
identifier des besoins liés à leur santé, à l’éducation, au renforcement des compétences pour vivre la situation 
d’aide. En raison de la petite taille de l’échantillon, aucune évaluation quantitative de l’efficacité de 
l’intervention n’a été réalisée. Cependant, l’analyse qualitative suggère l’efficacité de l’intervention. Ainsi le 
groupe de contrôle a un niveau de satisfaction sur l’utilisation du temps de répit et sur son rôle d’aidant 
identique avant et après l’intervention. Tandis que le fardeau ressenti a légèrement augmenté. En revanche, 
les participants qui ont reçu l’intervention ont montré une légère amélioration de leur satisfaction à l’égard de 
l’utilisation du temps de répit et une réduction du fardeau perçu. Ces derniers n’ont pas eu de changement 
notable de leur degré de satisfaction de l’aide qu’ils apportent. 
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Interventions multidimensionnelles 
Les interventions multidimensionnelles combinent 
plusieurs types d’interventions, à savoir des 
interventions éducatives, de soutien social, 
psychologiques, d’activité physique et de répit. Par 
leur caractère multidimensionnel, ces interventions 
sont dispensées par des équipes multidisciplinaires.  
Les interventions multidimensionnelles sont 
bénéfiques [93, 184] et souvent plus efficaces que 
celles axées sur un seul domaine [185, 186], du fait 
de la prise en compte simultanée des multiples 
besoins [28]. Les interventions multidimensionnelles 
les plus efficaces semblent être celles alliant une 
intervention éducative et une intervention 
psychologique employant une thérapie cognitive-
comportementale [187].  
Les bénéfices des interventions 
multidimensionnelles sont :  
1) réduction des symptômes dépressifs par une 
intervention combinant un support psychologique et 
un support éducatif web de huit séances (à réaliser 
sur une période de 5 à 6 mois) apportant des 
connaissances sur la dépendance fonctionnelle de la 
personne aidée et sur comment vivre la situation 
d’aide auprès d’une personne atteinte de démence. 

A chaque séance, les proches aidants reçoivent des 
« devoirs » évalués par un psychologue. Une séance 
supplémentaire avec un coach est réalisée à la fin 
des 8 séances [188]. 
2) réduction du stress ressenti par une 
intervention combinant support éducatif et support 
social des proches aidants connectés via un réseau 
social. L’intervention contient un support éducatif 
web de 8 séances avec des informations sur la 
démence et des liens pour se connecter, via un 
réseau social, avec d’autres proches aidants [189]. 
3) diminution de l’anxiété par une intervention 
combinant support éducatif et psychologique de 2 
séances en face-à-face et un appel téléphonique 
dispensé par des infirmières chez les proches 
aidants de personnes en soins palliatifs à domicile 
[151].  
4) sentiment d’être plus préparé au rôle d’aidant 
par un programme utilisant des techniques de 
résolution de problèmes combinant support éducatif, 
support psychologique et support social en groupe 
de 3 séances de 1h30 ayant pour objectif d’informer 
les proches aidants des personnes en fin de vie 
[98, 100].  

 

Encadré 9. Trois exemples de programmes d’intervention multidimensionnelle  
 Comprehensive Health Enhancement Support System (CHESS) : un dispositif web 
d’intervention multidimensionnelle auprès de proches aidants de patients ayant un cancer du poumon 
[190] 
Description du programme. CHESS est une intervention multidimensionnelle qui réunit des supports 
éducatif, psychologique et social et qui est dispensé à travers un programme web [62]. Il s’adresse aux 
proches aidants de patients ayant un cancer du poumon. CHESS réunit des informations sur le cancer du 
poumon ; un dispositif de communication avec d’autres proches aidants, des patients et des experts 
praticiens ; des réseaux sociaux d’utilisateurs ; un service de coaching destiné aux proches aidants. L’objectif 
de ce dispositif est d’améliorer les capacités d’adaptation cognitives, comportementales et de soutien des 
proches aidants de patients atteints d’un cancer du poumon. CHESS a été conçu par des cliniciens, des 
chercheurs en communication, en oncologie et en sciences du comportement de plusieurs universités 
étasuniennes.  

Description du protocole. L’étude a été menée auprès de 285 proches aidants. Les participants ont été 
assignés, de façon aléatoire, à un groupe de contrôle (si besoin, fourniture d’un ordinateur et d’un accès 
internet ; liste de sites web pour se renseigner sur le cancer et les soins palliatifs) ou au groupe d’intervention 
(si besoin, fourniture d’un ordinateur et d’un accès internet ; programme CHESS). Des évaluations ont été 
effectuées durant le pré-test et pendant la période d’intervention tous les deux mois pendant 24 mois. 
L’objectif était de comparer l’évolution des symptômes de détresse, le fardeau des proches aidants et 
l’humeur négative (échelles combinées d’anxiété, de dépression et de colère).  

Principaux résultats. Les proches aidants ayant accès au support CHESS ont déclaré un fardeau plus faible 
et un état d’esprit plus positif que ceux du groupe de contrôle six mois après le début de l’intervention. Le 
fardeau de l’aide mesuré par le Caregiver Quality of Life –Cancer Scale (CQOLC) est de 12,97 pour le groupe 
ayant bénéficié de l’intervention contre 16,37 pour le groupe de contrôle après 8 mois d’intervention. Des 
entretiens qualitatifs indiquent que des interventions en e-santé telles que CHESS peuvent améliorer la 
compréhension de la maladie ; améliorer l’adaptation des compétences de proches aidants par l’accès à 
l’information ; alléger leur fardeau. 



ORS - FOCUS SANTÉ EN ÎLE-DE-FRANCE - 26 – Santé des proches aidants et interventions en santé publique 

 Programme d’intervention multidimensionnelle auprès des personnes atteints de 
démence et de leurs proches aidants [184] 
Objectif du programme. Ce programme multidimensionnel combine des exercices physiques et un support 
psycho-éducationnel. Le programme a pour objectif d’améliorer la santé physique, l’humeur, les problèmes 
cognitifs et de comportements des personnes aidées ; l’humeur et le fardeau ressenti des proches aidants.  

Description du protocole. Ce programme a été mis en place au Pays-Bas auprès de 111 personnes 
atteintes de démence et leurs proches aidants (une répartition aléatoire des participants a placé 57 personnes 
dans le groupe d’intervention et 54 dans le groupe de contrôle ayant subi une intervention minimale). 
L’intervention a duré 12 semaines, avec huit visites d’une heure des intervenants chez l’aidant-aidé. Les 
séances ont combiné :  
a) un programme d’exercices physiques de 30 minutes par jour – souplesse, renforcement musculaire, 
équilibre et endurance - pour les personnes atteintes de maladie neurodégénérative  
b) des conseils pour gérer le stress des proches aidants  
c) une liste d’activités paisibles à identifier et à implémenter au quotidien du proche aidant ou du duo.  

Les exercices physiques ont été introduits progressivement par un coach individuel. Le support psycho-
éducationnel destiné aux proches aidants comprenait du matériel d’information, des techniques pour faciliter 
la communication – conseils sur le ton de voix et la vitesse – et des stratégies pour faire face à la situation 
d’aide. L’ensemble de l’intervention a été réalisée à domicile.  

Les participants du groupe de contrôle ont reçu chaque mois un bulletin d’information à propos de la conduite 
automobile et l’usage de supports technologiques. Ils ont eu également trois appels téléphoniques (un appel 
par mois d’une durée de 10 minutes) de coachs pour faire preuve d’empathie aux proches aidants. Pour 
s’assurer que tous les coachs ont suivi le protocole d’intervention de la même manière, ils ont été supervisés 
par un psychologue pendant trois visites et trois réunions intermédiaires ont été prévues avec tous les coachs 
sous la supervision du psychologue. 

Principaux résultats. Dans l’article, il est indiqué que les indicateurs de santé physique et mentale sont 
évalués à trois reprises : avant l’intervention ; trois mois après (post-intervention) ; six mois après (suivi). Le 
groupe ayant reçu l’intervention a également été évalué 12 mois après la fin de l’intervention. Toutefois, 
l’article ne présente pas les résultats de ces évaluations et n’en fournit pas la raison. Seuls les résultats issus 
d’entretiens qualitatifs sont présentés : la plupart des participants ont fait part d’une amélioration de leur 
humeur et du sentiment de plaisir ; une augmentation de l’estime de soi pour les personnes aidées ; proches 
aidants et aidés ont mentionné une prise de conscience de l’importance de l’activité physique et elle a été 
intégrée au quotidien comme une activité agréable ; par l’intéraction et la réciprocité, l’activité physique a 
contribué à améliorer la relation entre proches aidants et personnes aidées.  

Un aspect important abordé dans l’article est les difficultés rencontrées par l’équipe de recherche dans le 
recrutement de ces duos. Tout d’abord, le recrutement s’est appuyé sur des publicités dans des journaux 
locaux et nationaux, sur des sites internet gériatriques…sans grande efficacité. Ils ont également envoyé des 
courriers personnaliés aux proches aidants de personnes atteintes de démences, identifiés via des 
associations d’aidants. Là encore, cette stratégie n’a pas porté ces fruits. Les recruteurs se sont alors 
déplacés dans les cafés des aidants, d’abord à Amsterdam puis dans le reste des Pays-Bas. C’est cette 
dernière stratégie qui s’est révélée efficace. Les chercheurs avaient prévu une durée de 1 an pour le 
recrutement ; 3 ans d’efforts se sont révélés nécessaires.  

Un autre résultat important à noter est la faible adhérence des participants au protocole dans son intégralité : 
77.2 % (N=44) ont reçu les six ou huit visites à domicile prévues dans le protocole ; 40.4 % (N=23) ont réalisé 
des exercices physiques trois fois ou plus par semaine, comme prévu dans le protocole ; 31.6 % (N=18) ont 
continué à plannifier des activités agréables pour la personne aidée mais aussi pour eux, six mois après 
l’intervention ; enfin, au total, ce sont seulement 15.8 % (N=9) qui ont suivi le protocole dans son intégralité. 
Les barrières mentionnées dans l’adhérence au protocole sont principalement les douleurs physiques et la 
confrontation à l’incapacité de faire certains exercices du côté des personnes atteintes de maladie 
neurodégénérative et le fardeau du côté des proches aidants.  
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 Une intervention psychoéducative et financière [191]  
Description du programme. Programme psychoéducatif et d’aide financière pour se préparer aux futurs 
défis de la situation d’aide et réduire le niveau de stress. Un total de 60 conjoints proches aidants vivant à 
domicile avec des malades d’Alzheimer en Pologne ont été recrutés pour cette étude. Les participants ont été 
répartis en deux groupes : le groupe recevant l’intervention a reçu une formation de cinq séances axées sur 
l’enseignement de stratégies d’adaptation pour gérer les comportements difficiles de la personne aidée et une 
allocation de 278 dollars tous les trois mois pour une période de six mois (le salaire minimum moyen étant de 
603 dollars). L’allocation correspond à un programme d’aide financière récemment lancé par le 
gouvernement. Le groupe contrôle n’a reçu aucune des interventions mais a été sollicité pour remplir des 
questionnaires à propos de leur situation d’aide.  

L’intervention s’est déroulée en face-à-face chez les participants et a été dispensée par des psychologues et 
gérontologues. Au cours des séances, les participants avaient l’occasion d’exprimer leurs inquiétudes et de 
discuter et planifier l’avenir selon l’évolution de la maladie. Les proches aidants ont reçu des conseils 
pratiques sur la prévention ou le traitement de certains symptômes de la maladie (difficultés de 
communication, gestion des situations de crise, sautes d’humeur, errance et délires). Les proches aidants ont 
eu connaissance des sites Web d’informations considérés utiles (sites sur les droits aux aides, des 
associations des proches aidants, sur les services de santé et d’aide sociale, à propos de la maladie 
d’Alzheimer). Ils ont reçu du matériel informatif sur la démence. L’intervention psychoéducative a été livrée 
individuellement lors de séances.  

Principaux résultats. Les indicateurs mesurés sont le fardeau de l’aidant, le niveau de dépression, le niveau 
de connaissance sur la maladie d’Alzheimer et l’état de santé général. Ces mesures ont été effectuées à deux 
reprises, soit avant l’intervention et 6 mois après. Dans le groupe qui a reçu l’intervention, on observe une 
diminution significative des niveaux de dépression (de 4,3 à 10,9) et du fardeau (de 41,1 à 34,2). On observe 
également une augmentation des connaissances sur la maladie d’Alzheimer (de 21.1 à 23.7). En revanche, 
aucune différence significative n’est observée sur l’état de santé général. Dans le groupe contrôle, aucune 
différence significative n’est observée. Les auteurs relèvent une augmentation du fardeau pour le groupe 
contrôle (de 37,6 à 38,2), mais la différence n’est pas significative. La majorité des aidants a déclaré avoir 
dépensé les aides financières pour les médicaments, les couches et les appareils médicaux (ex : matelas). 
Quelques participants ont mentionné que l’aide financière est cruciale pour diminuer leur fardeau et recourir 
aux services de répit, à une aide professionnelle régulière ou payer les médicaments de la personne aidé.
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Tableau 1. Description des 36 études retenues : catégories d’intervention, pays d’intervention, nombre de participants et 
protocole de l’étude, niveau de preuve évalué par Quality Appraisal Tool Quantitative Studies, Effective Public Health Practice 
Project (EPHPP) Tool  
 

Réf 
article 

Catégorie 
d'intervention  Pays  Nombre de participants  Protocole  

 Niveau de 
preuve  
EPHPP1  

111 Éducative États-Unis 97 duo proches aidants et personnes aidées Essai randomisé contrôlé Modéré 
105 Éducative  États-Unis  40 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible  
106 Éducative Pays-Bas 93 duo proches aidants et personnes aidées Essai randomisé contrôlé Faible 

99 Éducative  États-Unis 138 duo proches aidants et personnes 
aidées Essai randomisé contrôlé Faible 

107 Éducative  Brésil 48 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
95 Éducative  États-Unis  18 proches aidants Étude de cohorte Faible 
108 Éducative  Brésil 11 proches aidants Étude de cohorte Faible 
126 Support social Etats-Unis  40 proches aidants  Essai randomisé contrôlé Modéré 
120.  Support social Pays-Bas 96 proches aidants  Essai randomisé contrôlé Faible 
129 Support social États-Unis  15 proches aidants et personnes aidées  Essai randomisé contrôlé Faible 
127 Support social Allemagne  38 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
122  Support social États-Unis  221 proches aidants Étude de cohorte Faible 
147 Psychologique États-Unis 169 proches aidantes  Essai randomisé contrôlé Faible 
152 Psychologique États-Unis 309 proches aidantes Essai randomisé contrôlé Faible 
149 Psychologique États-Unis 78 proches aidants  Essai randomisé contrôlé Faible 
143 Psychologique Espagne  135 proches aidants Essai clinique contrôlé   Faible  

148 Psychologique États-Unis 
108 proches aidants en trois groupes selon 
les restrictions d'activités sociales dues à la 
situation d'aide (28), (43) et (37) 

Essai clinique contrôlé   Faible 

164 Activité physique États-Unis 157 proches aidantes Essai randomisé contrôlé Modéré 
158 Activité physique Angleterre 131 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
161 Activité physique Brésil 46 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
167 Activité physique Australie 116 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
160 Activité physique États-Unis 100 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
159 Activité physique Japon 31 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
163 Activité physique États-Unis 14 proches aidants Étude de cohorte Faible 
168 Activité physique États-Unis 28 duo proches aidants-personnes aidées Étude de cohorte Faible 
166 Activité physique États-Unis 15 proches aidants   Étude de cohorte Faible 
172 Répit Australie 20 proches aidants Étude de cohorte Faible 
173 Répit Alemagne  30 proches aidants et personnes aidées Étude de cohorte Faible 
174 Répit Angleterre 12 proches aidants Étude de cohorte Faible 
188 Multidimensionnelle Pays-Bas 251 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 

189 Multidimensionnelle Pays-Bas et 
Angleterre 72 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 

151 Multidimensionnelle Australie 106 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 
98 Multidimensionnelle États-Unis 78 duo proches aidants et personnes aidées Essai randomisé contrôlé  Faible 
190 Multidimensionnelle États-Unis 285 proches aidants Essai randomisé contrôlé Faible 

184 Multidimensionnelle Pays-Bas 111 duo proches aidants et personnes 
aidées  Essai randomisé contrôlé Faible 

191 Multidimensionnelle Pologne 60 proches aidants Essai randomisé contrôlé  Faible 
 

                                                       
1 Quality Appraisal Tool Quantitative Studies, Effective Public Health Practice Project (EPHPP) Tool 
http://www.ephpp.ca/PDF/Quality%20Assessment%20Tool_2010_2.pdf, consulté le 24 septembre 2020 

http://www.ephpp.ca/PDF/Quality%20Assessment%20Tool_2010_2.pdf
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Conclusions et perspectives 
Principaux résultats 
La population des proches aidants est hétérogène et l’impact de l’aide sur la 
santé sera différent selon le profil du proche aidant. Les défis et les besoins des 
proches aidants varient selon leur âge, leur situation familiale et professionnelle, 
leur lien de parenté avec la personne aidée, leur proximité affective et/ou 
géographique avec la personne aidée, le degré de perte d’autonomie 
fonctionnelle de la personne aidée. Une dégradation de l’état de santé physique 
et mentale chez les aidants est largement répertoriée dans la littérature 
scientifique, du fait de l’aide procurée. Parmi l’ensemble des proches aidants, les 
femmes, les jeunes et les cohabitants avec la personne aidée sont davantage 
touchés. Toutefois, il existe des situations, comme dans l’apport d’une aide 
modérée, où l’on observe des bénéfices pour la santé du proche aidant. Les 
expériences positives liées à l’aide pourraient potentiellement compenser en 
partie le stress et ses conséquences sur la santé. 
Des interventions pour prévenir et améliorer la santé des proches aidants ont été 
évaluées dans la littérature scientifique. Ces interventions sont diverses et 
peuvent faire intervenir des techniques éducatives, psychologiques, basées sur 
l’activité physique, le support social ou le répit. Certaines interventions plus 
récentes sont multidimmensionnelles et combinent plusieurs de ces techniques. 
Ces interventions apportent des bénéfices la santé du proche aidant : réduction 
de l’anxiété, des symptômes dépressifs et du fardeau de l’aide ressenti entre le 
début et la fin de l’intervention. Aussi il est important de noter que, dans certaines 
études, les indicateurs de santé mentale se sont détériorés dans le groupe qui 
n’a pas bénéficié de l’intervention (groupe contrôle) et améliorés dans le groupe 
qui en a bénéficié. Les bénéfices relevés dans ce Focus santé ne sont 
probablement pas exhaustifs et sont basés sur les indicateurs de santé 
sélectionnés dans les études.  

Quelles actions pour optimiser les interventions en santé pour les 
proches aidants ?  
Plusieurs points semblent essentiels dans la mise en place d’interventions auprès 
des aidants. Il ressort notamment l’importance d’informer le proche aidant sur les 
symptômes de la maladie, son évolution et sur son rôle d’aidant ; de lui donner 
les clés pour élargir son réseau social formel et informel ; de lui fournir un support 
psychologique ; de lui donner l’occasion de retrouver du temps grâce à des 
structures de répit ou de l’aide de professionnels ; d’inscrire une activité physique 
et sociale dans son quotidien. La littérature appuie sur la plus grande efficacité 
des interventions multidimensionnelles et souligne bien l’importance de proposer 
une approche globale aux aidants. Proposer des interventions adaptées aux 
besoins du proche aidant (statut professionnel, état de santé, activités sociales 
ou physiques souhaitées…) et selon le niveau de perte d’autonomie fonctionnelle 
de la personne aidée est un moyen de réduire considérablement le risque de 
détresse et la survenue de problèmes de santé physique et mentale chez les 
proches aidants. C’est par une approche globale et le travail conjoint de différents 
professionnels que les interventions pourront être adaptées au mieux aux 
besoins des proches aidants. Toutefois, même s’il peut être tentant de vouloir 
hiérarchiser les interventions selon leur niveau d’efficacité, il est impossible dans 
le cadre de ce Focus Santé de se prêter à cet exercice. Davantage d’études sont 
nécessaires pour évaluer dans les mêmes conditions et ainsi comparer différents 
types d’interventions.  
Les technologies de communication et d’information sont utilisées dans la 
majorité des interventions retenues ici. Ces supports s’avèrent un véritable allié 
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des professionnels dans la dispense des interventions auprès des proches 
aidants. En effet, les technologies peuvent faciliter le maintien de relations 
sociales sans quitter son domicile, permettent aux proches aidants de bénéficier 
d’interventions sans laisser la personne aidée seule à domicile et d’organiser au 
mieux son emploi du temps. Toutefois, il est important de mentionner que ces 
dispositifs ne se substituent pas aux échanges en face-à-face avec des 
professionnels de santé, ce qui est particulièrement le cas pour les supports 
psychologiques pour les aidants montrant des symptômes dépressifs. Enfin, 
l’usage trop systématique d’applications numériques peut conduire à exclure 
certains aidants qui n’ont pas accès à internet, qui ne sont pas familiers avec les 
nouvelles technologies ou qui ne parlent pas la langue proposée par l’application.  

Limites 
Plusieurs limites sont à relever. Premièrement, nous mentionnerons la grande 
hétérogénéité des interventions mises en place. Les contenus et les protocoles 
des interventions sont très différents, ce qui les rend difficilement comparables 
[154, 192]. Deuxièmement, même si la majorité des études sélectionnées sont 
des RCT, reconnus comme le protocole d’étude le plus robuste, nous avons 
relevé des écueils récurrents qui nous conduit à évaluer leur niveau de preuves 
en modéré voire faible : on ne peut pas savoir si les participants aux interventions 
sont représentatifs de la population des aidants (car il est difficile de la 
caractériser statistiquement) ; un nombre important de participants se désistent 
en cours d’intervention ; peu d’études précisent si les aidants sont au courant de 
l’objectif scientifique de l’intervention ; la procédure de collecte n’est pas toujours 
claire ; certaines interventions mobilisent un nombre très faible nombre de 
participants. Troisièmement, nous nous interrogeons sur les inégalités d’accès à 
ces interventions. Par exemple, la plupart des études recrutent des participants 
parlant couramment la langue anglaise et les proches aidants étrangers sont 
donc exclus de ces dispositifs. Les interventions devraient donc développer des 
mécanismes d’inclusion des différents profils de proches aidants [104]. 
Quatrièmement, très peu d’études évaluent les bénéfices à long terme de 
l’intervention et encore moins, observent si les aidants continuent à pratiquer une 
activité physique, à mobiliser son entourage, etc., une fois l’intervention terminée. 
Cinquièmement, peu de recherches précisent les coûts des interventions. Or on 
imagine que, même pour les interventions se déroulant en distanciel, des coûts 
sont nécessaires pour mettre en place le programme. Enfin, les études que nous 
avons retenues proposaient en grande majorité des interventions auprès des 
proches aidants vivant à domicile. Dans de prochaines études, il serait 
intéressant de questionner l’état de santé des proches aidants de personnes 
vivant en institution. 
Conclusion 
Le fardeau ressenti et la santé détériorée des proches aidants sont de plus en 
plus reconnus comme un véritable enjeu de santé publique. Depuis les années 
2000, les proches aidants sont davantage inclus dans les politiques publiques 
reconnaissant les enjeux liés à l’aide et les impacts sur leur santé et leur qualité 
de vie. Il existe de nombreux dispositifs en France mis en place par des acteurs 
publics et privés qui appuient les proches aidants en proposant des lieux 
d’information, de soutien social et moral ou des structures de répit. Les 
recherches scientifiques et les interventions auprès des proches aidants sont de 
plus en plus nombreuses. Malgré cet essor politique et scientifique, des limites 
sont identifiées et des progrès sont attendus. S’agissant du champ politique, nous 
mentionnerons par exemple le retard sur la prise en compte, la reconnaissance 
et l’accompagnement spécifique des jeunes aidants. Nous souhaitons noter 
également que les nombreux dispositifs existants en France semblent sous-
utilisés par les proches aidants. Concernant le champ scientifique, on notera que 
l’hétérogénéité des interventions, les effectifs parfois faibles des participants ou 
encore les critères de sélection des participants à l’intervention rendent difficile 
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la généralisation de ces résultats à un plus grand nombre. De plus, peu de 
recherches évaluent les bénéfices de leurs interventions sur le long terme. Et 
rares sont celles qui proposent des stratégies pour aider les proches aidants à 
ancrer ces soutiens psychologiques, sociaux, formels ou informels, ou une 
activité physique, etc. dans leur quotidien, une fois l’intervention terminée. Le 
champ des interventions auprès des aidants semblent en construction et ces 
limites devraient être prises en considération dans le futur. 
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SANTÉ DES PROCHES AIDANTS ET INTERVENTIONS 
EN SANTÉ PUBLIQUE 
ANALYSE DE LA LITTÉRATURE INTERNATIONALE 
L’essentiel de l’étude 
• Plus de 8 millions de Français aident régulièrement un proche à 

domicile ; 
• Une diversité de profils des aidants qui nécessite des réponses 

adaptées : aidants à différents âges de la vie, couples doublement 
dépendants, ruptures professionnelles/scolaires, familiales et 
sociales 

• La santé physique des proches aidants est détériorée : ils déclarent 
davantage de maladies telles que l’arthrose, le rhumatisme et 
l’hypertension ; 

• Les conséquences mentales semblent encore plus importantes 
que les conséquences physiques : ils sont plus susceptibles de 
présenter des symptômes dépressifs et des niveaux élevés de 
stress que les non-aidants ; 

• Dans les cas d’aide modérée à un proche, des expériences 
positives pourraient potentiellement compenser le stress et ses 
conséquences sur la santé ; 

• Les principaux bénéfices des interventions en santé publique 
portent sur la diminution du fardeau ressenti, des symptômes 
dépressifs, de l'anxiété et du stress ;  

• Peu de recherches évaluent les bénéfices des interventions sur le 
long terme. Et rares sont celles qui proposent des stratégies pour 
aider les proches aidants à ancrer ces soutiens psychologiques, 
sociaux ou une activité physique…dans leur quotidien, une fois 
l’intervention terminée. 
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recommandations pertinentes le Pr Joël Ankri, Amélie Carrère (PhD, 
Institut des Politiques Publiques) et Noémie Soullier (PhD, Santé publique 
France). Nous tenons également à remercier nos relecteurs internes le 
Dr Isabelle Grémy (Directrice ORS Île-de-France), Isabelle Dubois et 
Christine Canet. L’ensemble de vos commentaires nous ont permis 
d’alimenter notre réflexion et d’enrichir notre propos. Nous vous 
remercions tous sincèrement pour le temps que vous avez consacré à la 
relecture de document. 

 


	FOCUS SANTÉ EN ÎLE-DE-France | OCTOBRE 2020
	santÉ des proches aidants et interventions en santÉ publique
	Analyse de la littÉrature internationale
	Introduction
	Proches aidants
	Comment sont-ils nommés ?
	Combien sont-ils ? Qui sont-ils ?
	Quelles sont les aides apportées ? Pour quelles aides et dans quelles situations, les professionnels sont-ils sollicités ?
	Une diversité des aides apportées
	Une diversité des modes d’accompagnement
	Des obstacles au recours à l’aide professionnelle sont observés


	Santé des proches aidants
	Un état de santé physique et mental dégradé chez les aidants
	Une littérature abondante met en évidence un état de santé physique dégradé chez les aidants.
	Les proches aidants de personnes très dépendantes ou atteintes de démences rapportent davantage de problèmes psychologiques [49]. Ils sont plus vulnérables à l’isolement social, souvent lié aux stigmates et à la méconnaissance autour des maladies ment...

	Parmi les aidants, certains déclarent un état de santé davantage détérioré
	Un taux de mortalité plus élevé chez les proches aidants ? Un résultat en débat
	Des effets bénéfiques quand l’aide apportée est modérée

	Interventions de santé publique auprès des aidants
	Méthodes
	Interventions éducatives
	Interventions en support social
	Interventions psychologiques
	Interventions en activité physique
	Interventions sur le répit
	Interventions multidimensionnelles

	Conclusions et perspectives
	Quelles actions pour optimiser les interventions en santé pour les proches aidants ?

	Références



