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LES FICHES SYNTHEP

La place des aidants dans 
l’éducation thérapeutique du patient 

Cette fiche SYNTHEP aborde les points suivants :  

•  Les aidants, qui sont-ils ? 
 Une population hétérogène 

•  Impacts de la situation sur les aidants  

•  Quelles aides sociales pour les aidants ? 

•  Les aidants en ETP 
- Comment inclure les aidants en ETP ? 
- Quel format ? Intérêts et limites
- Quels objectifs ? 
- Quels freins à l’inclusion des aidants en ETP ? 
- Quels éléments prendre en compte dans l’évaluation ? 
- Proposition de parcours d‘éducation thérapeutique patient-aidant 

•  Bibliographie 

Les aidants, qui sont-ils ?
Les aidants, aussi appelés « proches aidants» ou 
« aidants familiaux», sont des personnes qui apportent 
régulièrement une aide à un de ses proches présentant 
un problème de santé (maladie somatique chronique, 
maladie psychique, handicap, dépendance liée à l’âge). 
Il s’agit d’une aide non professionnelle, apportée de 
façon permanente ou non, pour les activités de la vie 
quotidienne du proche aidé [1].
Elle peut prendre plusieurs formes, en fonction des besoins 
et limitations de la personne aidée [2] :

-  Des activités de soins, de nursing et d’accompagne-
ment dans la prise en charge médicale (ex: prises de rdv 
médicaux, accompagnement lors des consultations, 
aide pour la prise de médicaments, aides à la toilette et 
soins personnels, aides pour s’alimenter, etc.) ;

-  Une aide administrative et financière ;
-  Un accompagnement à la vie sociale et maintien de 

l’autonomie (ex: mise en place d’activités pour les 
proches et d’aides pour faciliter le maintien à domicile) ;

-  Un soutien émotionnel (ex : encourager le proche, 
écouter sa détresse, etc.) ;

-  Une vigilance et une surveillance pour s’assurer que le 
proche est en sécurité ;

-  Les activités domestiques (ex: gestion du domicile, 
tâches ménagères, courses, préparation des repas, etc.).

Certaines aides apportées peuvent être quantifiées (par 
exemple l’aide pour la toilette ou les courses), alors que 
d’autres sont plus difficiles à mesurer, comme le soutien 
émotionnel et la vigilance pour s’assurer que tout va bien 
pour le proche.

Avec le vieillissement de la population et l’augmentation 
des prises en charge en ambulatoire, de plus en plus de 
personnes peuvent être ou seront amenées à apporter une 
aide à un ou plusieurs de leurs proches au cours de leur 
vie. D’après l’enquête Vie quotidienne et santé (dispositif 
Autonomie 2021-2025), 9,3 millions de personnes en 
France seraient des aidants [3].

Une population hétérogène
La notion d’aidance fait référence à l’activité d’aide 
apportée au proche, mais le terme « aidant» renvoie à 
une population très hétérogène, à la fois en fonction des 
caractéristiques de la personne aidée (son âge, les pro-
blématiques de santé et leur ancienneté, les limitations, 
etc.), de l’aidant (son âge, sa situation, son lien avec la 
personne aidée, son implication dans l’aide apportée) et 
de leur environnement (vivent-ils sous le même toit ?, y 
a-t-il des aides professionnelles en place  ?, le système 
familial et l’implication des autres membres de la famille, 
le réseau de santé sur le territoire, etc.), qui vont faire que 
l’aidant peut être amené à prodiguer plus ou moins d’acti-
vités d’aide, de façon plus ou moins régulière.
À titre d’exemple, dans le cas des aidants de personnes 
âgées et/ou avec des maladies neurodégénératives, 
l’aidant a un rôle central pour le patient, notamment pour 
le maintien à domicile qui en dépend directement et cette 
situation s’inscrit dans la durée avec l’avancée en âge du 
proche. 
L’hétérogénéité de ces situations va également influencer 
l’impact de la situation pour l’aidant, concernant leur vécu 
de la situation ainsi que leur santé mentale et physique [4].
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Impacts de la situation sur les aidants
Les impacts de ces situations sur les aidants sont 
eux aussi très variables en fonction de la maladie, des 
limitations qu’elle entraine chez l’aidé, de l’environnement 
autour de la dyade aidant-aidé, etc. [5] [6] [7]. De façon 
générale, ces situations peuvent avoir des impacts sur :

-  Leur santé physique : une altération de la santé des 
aidants peut apparaître, notamment des troubles du 
sommeil, de la fatigue, des douleurs, voire un risque 
de dénutrition (particulièrement chez les aidants 
âgés). Parfois les aidants peuvent aussi négliger leur 
propre santé, avec un mauvais suivi d’une pathologie 
déjà existante (ex : absence de suivis de contrôles) ou 
en retardant le recours au médecin à l’apparition de 
certains symptômes.

-  Leur santé mentale : les symptômes anxio-dépressifs 
sont les plus courants et ne doivent pas être banalisés 
chez les aidants et peuvent aggraver les autres 
impacts. La situation d’aidance peut également 
entraîner chez l’aidant un sentiment de culpabilité, de 
fardeau (pouvant aller dans certaines situations au 
burn-out).

-  La relation avec la personne aidée : le problème de 
santé du proche et la situation d’aidance peuvent 
entraîner des modifications dans la relation entre 
l’aidant et son proche (avec modification des rôles, 
impact sur les activités habituellement faites à deux 
avec le patient, modifications dans l’attitude du 
proche, etc.). Parfois ces changements vont avoir 
un impact plus global sur le fonctionnement familial 
et peuvent entraîner des conflits entre l’aidant et les 
autres membres de la famille. 

-  La vie sociale : la situation d’aidance peut entrainer un 
isolement social de l’aidant, notamment du fait d’un 
manque de temps pour maintenir certaines activités, 
mais aussi parfois d’incompréhensions de la maladie/
des difficultés du proche par l’entourage social.

-  La situation financière : la situation d’aidance peut 
entraîner une contrainte financière pour l’aidant, 
pour différentes raisons : recours à des aides 
professionnelles payantes pour assurer le maintien à 
domicile, perte d’emploi/changement de profession du 
proche malade entraînant une baisse des ressources 
financières du foyer. Parfois les aidants peuvent aussi 
rencontrer des difficultés professionnelles (difficultés 
de concentration au travail, utilisation des congés 
pour s’occuper du proche/pour l’accompagner dans 
les consultations médicales, etc.).

Bien qu’il existe de nombreuses conséquences négatives, 
des conséquences positives peuvent aussi apparaître, 
notamment en renforçant les liens entre l’aidant et 
la personne aidée, apporter un sentiment d’utilité en 
proposant une aide à son proche.

Accompagner l’aidant, de différentes façons, peut aider à 
développer et maintenir ces conséquences positives. 
Des outils existent pour aider à évaluer l’impact de la 
situation sur les aidants. Ces outils, dont le temps de 
passation est assez court, sont accessibles en ligne. 
Ils peuvent être utilisés pour obtenir des scores pour 
quantifier l’impact de l’aidance (score de fardeau/ZARIT, 
dimensions positives et négatives de l’aidance/CRA). Ils 
peuvent également être utilisés au cours d’un entretien 
avec l’aidant, comme support d’échanges pour évaluer 
avec lui ses difficultés et besoins. 

-  Le ZARIT Burden Inventory [8] : échelle de fardeau 
(charge matérielle et affective liée à la relation d’aide). 
(Échelle disponible en ligne, version originale 
et version « mini» : https://www.hug.ch/
soins-palliatifs-pour-professionnels/
recommandations#accompagnement-proches 

-  L’échelle CRA-Caregiver Reaction Assessment [5] : 
évaluation des dimensions positive et négative de 
l’expérience des aidants naturels.
(Échelle disponible en ligne : https://hal.
archives-ouvertes.fr/hal-00638570/file/PEER_
stage2_10.1016%252Fj.amp.2007.06.012.pdf )

https://www.hug.ch/soins-palliatifs-pour-professionnels/recommandations#accompagnement-proches  
https://www.hug.ch/soins-palliatifs-pour-professionnels/recommandations#accompagnement-proches  
https://www.hug.ch/soins-palliatifs-pour-professionnels/recommandations#accompagnement-proches  
https://hal.archives-ouvertes.fr/hal-00638570/file/PEER_stage2_10.1016%252Fj.amp.2007.06.012.pdf
https://hal.archives-ouvertes.fr/hal-00638570/file/PEER_stage2_10.1016%252Fj.amp.2007.06.012.pdf
https://hal.archives-ouvertes.fr/hal-00638570/file/PEER_stage2_10.1016%252Fj.amp.2007.06.012.pdf
https://hal.archives-ouvertes.fr/hal-00638570/file/PEER_stage2_10.1016%252Fj.amp.2007.06.012.pdf )
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Quelles aides sociales pour les aidants ?
La prise en compte et l’accompagnement des aidants 
deviennent de plus en plus présents dans les politiques 
publiques. Différentes actions, que ce soit au niveau local 
(régions, départements) ou gouvernemental (stratégie 
agir avec les aidants, loi relative à l’adaptation de la 
société au vieillissement, etc.) existent pour soutenir et 
accompagner les aidants. Elles visent à leur permettre 
l’accès à des aides financières, de répit, d’adaptation 
avec la vie professionnelle, de soutien et de formation, 
en fonction des besoins et situations concernés.
Le 6 octobre 2023, Mme Aurore Bergé, ministre des 
solidarités et des familles, et Mme Fadila Khattabi, 
ministre déléguée aux personnes handicapées, ont 
présenté la nouvelle stratégie nationale de mobilisation 
et de soutien 2023-2027 pour les aidants, qui s’articule 
autour de 3 grands axes : communiquer, repérer et 
informer ; renforcer l’offre et l’accès au répit ; soutenir 
les aidants tout au long de la vie.

Parmi les dispositifs d’aide existants, les solutions de 
répit ont pour objectif, pour les aidants, de bénéficier 
d’un temps, plus ou moins long, de souffler et d’avoir 
un temps pendant lequel l’accompagnement de leur 
proche est assuré, leur permettant ainsi de maintenir 
certaines activités ou obligations. 
Par exemple, en région Provence-Alpes-Côte d’Azur, 
l’ARS met en place depuis 2018 un dispositif de relayage 
(durée de 24h) pour permettre aux aidants ce temps de 
répit. 

Pour plus d’informations   
sur les aides existantes :
•  https://solidarites.gouv.fr/agir-pour-les-aidants

•  

Liens utiles :
•  https://solidarites.gouv.fr/besoin-de-repit-17-

fiches-repere-pour-les-aidants

•  La liste et les coordonnées des plateformes de 
répit aux aidants de la région Provence-Alpes-Côte 
d’Azur : https://www.paca.ars.sante.fr/journee-
nationale-des-aidants-point-sur-les-actions-de-
lars-paca

Les jeunes aidants, une population spécifique

Les jeunes aidants sont des enfants ou adolescents, 
âgés de 18 ans ou moins, qui apportent une aide 
significative régulière à un membre de leur famille ou 
de leur foyer [9].  
Au-delà de 18 ans et jusqu’à 25 ans, on parle de jeunes 
adultes aidants. En France, les études sur les jeunes 
aidants estiment une prévalence autour de 14% chez 
les adolescents et jeunes adultes (14,3% des lycéens, 
15,9% des étudiants). Des études ont montré que 
l’aidance peut commencer dès l’âge de 5 ans [10] [11].    
Comme les autres jeunes, les jeunes aidants peuvent 
participer à la gestion du domicile et des tâches 
ménagères, s’occuper de leurs frères et sœurs (par 
exemple en les accompagnant à l’école ou en les 
aidant à faire leurs devoirs), prendre en charge des 
tâches administratives, apporter un soutien financier 
en travaillant pour gagner de l’argent pour la famille. 
Bien que tous les jeunes enfants et adolescents 
peuvent être amenés à apporter ce type d’aide au 
sein de leur foyer, cette aide est généralement plus 
importante et plus fréquente chez ceux qui ont un 
proche malade ou en situation de handicap. De 
plus, comme les aidants adultes, les jeunes aidants 
peuvent aussi aider leur proche en lui apportant un 
soutien émotionnel ainsi que des soins personnels 
et médicaux (par exemple préparer les médicaments, 
accompagner leur proche lors de leurs consultations 
médicales ou d’hospitalisations ou encore réaliser des 

soins personnels, en aidant leur proche à se déplacer, à 
s’habiller ou à faire sa toilette). Ils peuvent les surveiller 
pour s’assurer que tout va bien pour eux. 
L’aidance peut avoir des conséquences négatives 
pour leur santé psychologique (ex : inquiétudes plus 
fréquentes, préoccupations), physique (ex : fatigue, 
maux de tête, de dos), sociale (ex : ils sont plus souvent 
isolés, ont moins de loisirs) et un retentissement sur 
leur scolarité (retards, absentéisme, problèmes de 
comportement, de concentration, endormissement 
en classe, moqueries ou harcèlement, isolement, 
parents difficiles à solliciter, démotivation dans les 
apprentissages) et la poursuite de leur scolarité 
(ex : déscolarisation, impact sur le projet d’étude, 
culpabilité à quitter la famille pour les études…). Des 
conséquences positives apparaîssent également, 
quand l’environnement du jeune est soutenant et qu’il 
est reconnu dans l’aide qu’il apporte (par ses parents, 
par l’école, par les professionnels accompagnants le 
proche). L’âge de ces jeunes et les spécificités qui en 
découlent rendent difficile leur intégration dans les 
programmes d’ETP et il n’existe pas, à l’heure actuelle, 
d’actions d’ETP spécifiquement pour les jeunes 
aidants. En revanche des dispositifs, notamment les 
dispositifs d’art-répit de l’association JADE, permettant 
notamment aux jeunes d’avoir un lieu d’expression vis-
à-vis de leur situation, se développent sur le territoire 
français [12].  .../...

https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.
fr/solutions-pour-les-aidants/trouver-du-
soutien/aidant-familial-proche-aidant-quelles-
definitions-et-quelles-aides

https://solidarites.gouv.fr/agir-pour-les-aidants
https://solidarites.gouv.fr/besoin-de-repit-17-fiches-repere-pour-les-aidants
https://solidarites.gouv.fr/besoin-de-repit-17-fiches-repere-pour-les-aidants
https://www.paca.ars.sante.fr/journee-nationale-des-aidants-point-sur-les-actions-de-lars-paca
https://www.paca.ars.sante.fr/journee-nationale-des-aidants-point-sur-les-actions-de-lars-paca
https://www.paca.ars.sante.fr/journee-nationale-des-aidants-point-sur-les-actions-de-lars-paca
https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/solutions-pour-les-aidants/trouver-du-soutien/aidant-familial-proche-aidant-quelles-definitions-et-quelles-aides
https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/solutions-pour-les-aidants/trouver-du-soutien/aidant-familial-proche-aidant-quelles-definitions-et-quelles-aides
https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/solutions-pour-les-aidants/trouver-du-soutien/aidant-familial-proche-aidant-quelles-definitions-et-quelles-aides
https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/solutions-pour-les-aidants/trouver-du-soutien/aidant-familial-proche-aidant-quelles-definitions-et-quelles-aides


.../...
Des outils ont été développés dans des pays anglo-
saxons pour évaluer l’aide apportée par ces jeunes, 
ainsi que leurs besoins. L’échelle MACA [13], évaluant 
en 10 items les activités d’aide des jeunes aidants, a 
été traduite en français par l’équipe de recherche JAID 
(disponible sur demande). 
Une trame d’entretien pour l’évaluation de la situation 
d’aidance du jeune, de ses répercussions et de ses 
besoins (CAT-YC) [14], est en cours de traduction en 
français par cette même équipe. 

En savoir plus : 
•  Programme de recherche JAID Recherche sur 

les Jeunes Aidants (Université Paris Cité) : 
https://jaid.recherche.parisdescartes.fr/

•  Association nationale JADE Jeunes AiDants 
Ensemble (informations, actions de répit) : 
https://jeunes-aidants.com/ 

Les aidants en ETP
Un autre type d’actions existant pour les aidants vise à 
répondre à leur besoin d’information et de formation. Il 
ne s’agit pas de les former professionnellement, mais 
de leur permettre d’avoir des clés de compréhension 
pour mieux gérer leurs situations, avec leur proche, au 
quotidien. Certaines « formations» existent ainsi pour 
permettre aux aidants de comprendre les situations 
d’aidance, de mieux connaître leur environnement 
médico-social, comprendre ses propres besoins, etc. 
Voir Guide « Besoin de répit : 17 fiches-repère», fiche 2, 
https://handicap.gouv.fr/besoin-de-repit-17-fiches-
repere-pour-les-aidants

L’intégration des aidants dans les actions d’ETP peut 
aussi répondre à ces besoins de formation des aidants. 
Selon la définition de l’ETP proposée par l’OMS, celle-ci 
a pour objectif « [d’aider les patients], ainsi que leurs 
familles, à comprendre leur maladie et leur traitement, à 
collaborer ensemble et à assumer leurs responsabilités 
dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider à 
maintenir et améliorer leur qualité de vie» [15]. Les aidants, 
le plus souvent des membres de la famille du patient, sont 
donc eux aussi concernés par les objectifs de l’ETP.
Il est à noter que pour la plupart des ARS, un programme 
d’ETP ne peut pas être exclusivement adressés aux 
aidants. En revanche ceux-ci peuvent être intégrés dans 
la démarche ETP du patient, en participant à des ateliers 
ETP avec lui, ainsi qu’à certains ateliers qui lui seraient 
spécifiquement dédiés au sein du programme d’ETP du 
patient.
Avant d’intégrer un aidant dans une démarche ETP, il est 
donc essentiel de s’assurer que les actions d’ETP qui lui 
sont proposés seront aussi adaptées pour des aidants, 
et de s’assurer de l’accord du patient pour la participation 
de son proche (dans la mesure du possible). 

Comment inclure les aidants en ETP ?
En premier lieu il s’agira de repérer ces aidants pour 
pouvoir leur proposer une participation à une démarche 
d’ETP, en lien avec la problématique de santé de leur 
proche. 
Deux moments clés dans les prises en charge du patient 
peuvent permettre de repérer un aidant et de proposer 
son inclusion dans la démarche ETP : au cours de 
consultations médicales (par exemple le patient vient 
régulièrement accompagné de son proche) et au cours 
du diagnostic éducatif du patient. 

Le diagnostic éducatif (DE) du patient est le moment 
idéal pour proposer l’inclusion de l’aidant en ETP et éva-
luer les besoins du patient à ce sujet, en lui demandant:

-  S’il a un proche qui lui apporte une aide au quotidien 

ou qui s’intéresse particulièrement à la maladie ? 
-  Si oui, comment décrit-il sa relation avec cette 

personne ? (relation fusionnelle, partenariat, relation 
conflictuelle ?),

-  Quelles sont ses attentes par rapport à cette 
personne ? (meilleure compréhension de sa maladie 
et sa situation, aide active dans la gestion de la 
maladie, soutien émotionnel, etc.),

-  Le patient souhaite-t-il intégrer cette personne dans 
son parcours d’ETP ?

Ensuite, un diagnostic éducatif pourra être proposé à l’ai-
dant après le DE du patient. Ce DE, en entretien individuel 
avec l’aidant, permettra alors d’évaluer ses besoins vis-
à-vis de la situation de son proche, ainsi que ses besoins 
propres. Ce DE est à adapter en fonction des caractéris-
tiques de l’aidant (âge, relation au patient, habitent sous le 
même toit ou non) et peut se baser sur les conséquences  
de l’aidance listées plus haut dans cette fiche et égale-
ment investiguer les apports positifs de l’aidance (recon-
naissance, valorisation, renforcement des liens, etc.). 

Dans l’idéal, quand l’aidant est identifié avant l’inclusion 
du patient dans le parcours d’ETP, le DE du patient et 
de l’aidant peuvent être proposés en parallèle, afin 
de faciliter la disponibilité de l’aidant et de permettre 
également un temps d’échange avec la dyade.

Ces différents temps (DE patient, DE aidant, éventuel-
lement échange avec la dyade) permettront d’évaluer 
les besoins du patient, de l’aidant, ainsi que de la dyade 
patient-aidant (gestion de la maladie « à deux», com-
munication au sein de la dyade, conflits, attentes diffé-
rentes par rapport à la maladie, etc.) concernant [2] : (liste 
non-exhaustive)

-  La maladie et sa gestion, 
-  La communication autour de la maladie et de 

l’aidance,
-  Les répercussions émotionnelles de la situation
-  Les conséquences financières,
-   ……

Il sera ensuite possible d’intégrer l’aidant dans la 
démarche ETP (voir plus loin : « Proposition de parcours 
d’éducation thérapeutique patient-aidant»).

Quel format ? Intérêts et limites
-  Ateliers patients-aidants en groupe : ce format 

permet de valoriser l’implication du patient et de 
son aidant de façon commune et valorise la notion 
de partage. Il peut répondre à un besoin des aidants 
d’être inclus dans des ateliers avec le patient et de 
développer des compétences pour pouvoir mieux 
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https://jaid.recherche.parisdescartes.fr/
https://jeunes-aidants.com/ 
https://handicap.gouv.fr/besoin-de-repit-17-fiches-repere-pour-les-aidants
https://handicap.gouv.fr/besoin-de-repit-17-fiches-repere-pour-les-aidants
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aider le patient. Ce format permet de répondre à la 
fois aux besoins du patient, de l’aidant et de la dyade 
patient-aidant et d’échanger avec d’autres patients 
et aidants. En revanche exposer ses difficultés 
devant son proche et devant le groupe peut être 
compliqué pour certains. 
Ce type de format nécessite pour les intervenants 
de pouvoir tenir compte de la dynamique de chaque 
dyade patient-proche au sein du groupe. Il est 
notamment essentiel de s’assurer de la participation 
et de l’implication du patient dans ces ateliers et 
éviter de donner des compétences à l’aidant qui 
pourraient venir entraver l’autonomie du patient et 
son sentiment d’auto-efficacité dans la gestion de 
sa maladie. 

-  Groupe de patients et groupe d’aidants séparés : ce 
format permet notamment d’aborder les difficultés 
émotionnelles des patients et des aidants de façon 
spécifique, permettant à chacun d’exprimer leur 

ressenti sans se soucier d’éventuelles répercussions 
sur l’autre. Il permet de proposer des temps de 
partage dédiés aux aidants. Néanmoins, il peut être 
compliqué pour certains patients et aidants d’être 
séparés. En terme d’organisation, des ateliers « en 
parallèle» nécessitent une bonne planification. 

-  Consultation d’éducation thérapeutique : ce format 
permet de répondre à des besoins spécifiques 
difficilement travaillés en groupe (forme de maladie 
très spécifique, traitements peu courants, conflits 
dans la dyade). Néanmoins ce format peut être 
assez chronophage pour les intervenants et la 
gestion du conflit peut prendre le dessus sur 
l’éducation thérapeutique quand elle est présente. 
De plus ce format ne favorise pas les temps de 
partage avec d’autres patients et aidants. 

Objectifs patient-aidant 
-  Savoirs : connaissance et compréhension de la maladie, des traitements, etc.
-  Savoir-faire : réaliser certains gestes pour soulager (par exemple les douleurs), administration de certains 

traitements, etc.
-  Savoir-être : communication autour de l’aide et de la maladie, pouvoir exprimer ses difficultés à l’autre, apporter 

un soutien au patient sans restreindre son autonomie etc. 
Pour ces différents objectifs, il est important que le patient et l’aidant soient présents en même temps, afin que 
l’aidant ne devienne pas le détenteur de savoirs concernant la maladie et la situation de son proche. 
Formats : ateliers de groupe patients-aidants ou consultations de dyade patient-aidant.

Objectifs individuels pour l’aidant 
-  Savoirs : connaissance et compréhension de la maladie et des symptômes, reconnaissance des symptômes 

et les difficultés liées à la maladie/aux traitements, compréhension des traitements, repérage des situations à 
risque, etc.

-  Savoir-faire : trouver de l’aide extérieure, repérer ses signes d’épuisement, etc.
-  Savoir-être : exprimer son ressenti et ses difficultés, se questionner sur son rôle/sa place auprès du proche aidé, 

comprendre les limites du rôle de l’aidant, prendre soin de soi et de sa santé, prendre du temps pour soi, etc.
Pour ces différents objectifs, un espace « dédié à l’aidant » lors d’ateliers (en groupe ou éventuellement consultation 
individuelle) peut rassurer le patient sur le fait que son aidant a lui aussi un espace de partage et de prise en charge 
et peut permettre à l’aidant d’exprimer son ressenti et ses inquiétudes « sans filtre », sans se soucier d’un éventuel 
impact de ses propos sur son proche. De plus, ces ateliers spécifiques (éventuellement en parallèle d’ateliers dédiés 
uniquement aux patients) permettent de mettre en avant l’implication de chacun dans la maladie, tout en reconnais-
sant les besoins spécifiques de chacun. 
Les interventions avec des groupes d’aidants permettent enfin de réduire le sentiment d’isolement des aidants et de 
reconnaître qu’ils ne sont pas seuls à vivre ces situations.
Dans certaines situations (maladies neurodégénératives avec d’importantes difficultés de compréhension, enfants 
en bas âge, etc.), les savoirs et savoir-faire peuvent être adressés uniquement aux aidants, car ils leur sont néces-
saires pour accompagner leur proche au quotidien, qui n’est pas lui-même en capacité de recevoir ces informations. 
Formats : groupes d’aidants, consultations individuelles pour l’aidant

Quels freins à l’inclusion des aidants en ETP ? 
-  Concernant les professionnels : il est essentiel de 

sensibiliser les professionnels sur la place, le rôle 
des aidants et l’intérêt que leur inclusion en ETP 
peut avoir pour eux et pour la dyade patient-aidant, 
en complément de ce qui est apporté dans les 
échanges en consultation.

-  La perception que l’aidant a de sa place : il n’est pas 
rare d’entendre de la part des aidants un discours 
axé sur une priorisation à la personne aidée « c’est 
lui qui a besoin », une sous-estimation de leurs 
propres besoins et difficultés et un sentiment d’être 
assez informé. 

Les ateliers de groupe patient-aidant peuvent 
permettre de diminuer ce frein, l’intervention incluant 
le patient dans la démarche. Proposer des ateliers 
« aidants » en parallèle d’ateliers à destination des 
patients (par exemple centré sur les répercussions 
émotionnelles de la situation) peut également faciliter 
la participation des aidants, leurs proches ayant un 
temps qui leur est dédié en même temps que l’atelier 
« aidants » [12]. 
-  Concernant le patient : le patient lui aussi peut 

exprimer certains freins à l’inclusion de son proche 
en ETP (impression d’être un fardeau pour le 
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proche, volonté de gérer seul sa maladie, etc.). Il est 
important de rappeler que l’intégration du proche 
en ETP se fait avec l’accord du patient et qu’elle 
a pour but de l’aider à gérer au mieux la maladie 
au quotidien et peut répondre à certains de leurs 
questionnements et besoins. Prendre en compte 
la relation de la dyade patient-aidant est alors 
essentiel pour ne pas mettre le patient en difficulté 
(ex : l’aidant a-t-il tendance à vouloir « tout gérer », 
à infantiliser son proche ?). 

-  Le contexte socio-professionnel de l’aidant : pour 
inclure les aidants dans des actions d’ETP, il est 
essentiel de prendre en compte le contexte socio-
professionnel de l’aidant : l’aidant a-t-il une activité 
professionnelle ? Est-il en couple ? À-t-il des enfants 
dont il doit s’occuper ? Y-a-t-il d’autres personnes 
présentant des difficultés de santé et nécessitant 
une aide au sein du foyer ? L’aidant a-t-il lui-même 
des difficultés de santé ? L’aidant est-il lui-même 
soutenu (conjoint, réseau amical, etc.) ? Bien que la 
participation à des activités d’ETP ait de nombreux 
intérêts pour les aidants, il ne faut pas qu’elle 
devienne une contrainte supplémentaire pour 
eux. Il faut ainsi prendre en compte son contexte 
pour mieux cerner les éventuelles difficultés (ex : 

Proposition de parcours d’éducation thérapeutique patient-aidant

Diagnostic éducatif du patient

Savoir ou savoir-faire Répercussions émotionnellesSavoir-être ou communication autour 
de l’aide ou de la maladie

Pas de besoins 
spécifiques de la dyade

Besoins ou difficultés 
spécifiques de la dyade

Groupe de patients
avec les aidants

Consultation d’ETP
pour la dyade

Propositions d’interventions d’ETP patient-aidant

Identification :
  - Des besoins du patient
  - Des besoins de(des) aidant(s)

- Des besoins de la dyade patient-aidant (ou de la famille)

Patient isolé ou ne souhaitant 
pas inclure de proche

Propositions d’interventions
d’ETP patient seul

Patient avec aidant ou pensant
pouvoir solliciter un proche

Groupe de patients
et groupe d’aidants

Diagnostic éducatif aidant

Émilie BOUJUT, Aurélie UNTAS et Christel VIOULAC - Université Paris Cité - (Réalisé dans le cadre du groupe Proxi-RIC)

nécessité de prendre du temps sur une journée de 
travail – possibilité de compensation ? ; possibilités 
de relais pour les autres proches / enfants en bas 
âge au domicile ? ; faciliter les modalités d’accès – 
transport pour l’aidant/ horaires adaptés, etc.).

Quels éléments prendre en compte dans l’évaluation ? 
Adapter l’évaluation en fonction du format proposé 
(ateliers en dyades, en individuel, groupes etc.) et des 
thématiques abordées en ETP (gestion de la maladie, 
communication, répercussions émotionnelles, etc.). Des 
éléments spécifiques à la présence des aidants pour-
ront être inclus dans l’évaluation : (liste non exhaustive)

-  Appréciation de la participation de l’aidant (pour le 
patient et l’aidant),

-  Sentiment d’auto-efficacité vis-à-vis de la 
communication autour de la maladie/ de l’aide :  
savoir exprimer à l’autre son ressenti vis-à-vis de 
la maladie et de l’aide, savoir écouter l’autre et lui 
permettre de s’exprimer, apporter l’aide dont son 
proche a besoin (pour le patient et l’aidant),

-  Évolution du niveau fardeau (ex : échelle MINI 
ZARIT), évolution de la symptomatologie anxio-
dépressive (pour l’aidant),

-  ...
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