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INTRODUCTION

La maladie d’Alzheimer, premiére cause de troubles cognitifs majeurs en France,
est une pathologie neurodégénérative qui touche chaque année 225 000
personnes. Souvent qualifiée de fléau du XXleme siecle, cette pathologie, par
'augmentation de I'espérance de vie et donc du vieillissement de la population, tend
a étre en perpétuelle croissance. Evoluant sur plusieurs années, elle affecte la
mémoire, la faculté de penser, le jugement, le raisonnement, et conduit

inévitablement a la perte d’autonomie.

La dépendance engendrée par cette pathologie mobilise des personnes appelées
familierement « aidants ». Le plus souvent, ceux-ci sont issus de I'environnement
familial. Ce sont soit les enfants, les conjoints, les amis ou bien des simples
connaissances. Ces aidants sont dits « informels » ou « naturels ». Leur rble est
prenant puisqu’ils assument souvent la majorité de la prise en charge du patient

atteint de la maladie démentielle.

De nombreuses études ont aujourd’hui démontrées l'impact du « fardeau » sur la
santé psychique comme physiqgue des aidants. Les conséquences sont
généralement I'épuisement ainsi qu'une symptomatologie dépressive. A ce stade,
'aide ne doit plus seulement revenir au malade mais aussi a son aidant.
Malheureusement cette souffrance psychique chez l'aidant est bien souvent peu

dépistée et suivie.

La prise en charge des aidants est essentielle car il en va également de la qualité
des soins apportés. Ainsi, ce sont pres de 3 millions de personnes qui sont
directement concernées par la maladie, et en font, comme le témoigne le quatrieme
plan gouvernemental Alzheimer 2014-2019, un véritable probleme de santé

publique.

L’objectif de ce travail est de recenser des données concernant la détresse
psychique de l'aidant, les limites observées a partir d’'une recherche effectuée
aupres d'aidants de patients pris en charge en gériatrie ou psychiatrie de la
personne agée dans le département de la Vienne dans le cadre d'une étude pilote.
Cette étude a également pour but de discerner les points qui pourraient étre

améliorés et d’envisager '« aide a I'aidant »..



PREMIERE PARTIE : DE L'ETAT DE
DEPENDANCE A LA RELATION D'AIDE



1. LA MALADIE D’ALZHEIMER

La maladie d’Alzheimer a été caractérisée pour la premiére fois en 1907 par le médecin
psychiatre et neuropathologiste allemand Alois Alzheimer. Autrefois appelée démence
sénile, la maladie d’Alzheimer était décrite comme une démence du sujet de plus de
65 ans, secondaire au stade pré sénile, observé chez le sujet de moins de 65 ans [1].
Ce n’est que depuis les années 1970 que la maladie d’Alzheimer a trouvé son nom, la

société francaise refusant les dénominations de démence et de sénilité [2].

1.1. Définition et épidémiologie

La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégénérative qui détruit
progressivement et de facon irréversible toutes les fonctions intellectuelles. Elle se
caractérise par une perte des fonctions cognitives, des fonctions psychologiques et
comportementales. Les fonctions cérébrales dites élémentaires (motricité, sensibilité,

vision, audition) restent tres longtemps intactes [3].

L’Organisation mondiale de la santé (OMS) et ’Association américaine de psychiatrie
(American Psychiatric Association, APA) ont donné deux définitions reconnues de la
démence.

L’OMS décrit la démence comme une « altération progressive de la mémoire et de
I'idéation, suffisamment marquée pour handicaper les activités de la vie quotidienne,
apparue depuis au moins 6 mois et avec la présence d'au moins un trouble suivant :
langage, calcul, jugement, altération de la pensée abstraite, praxies, gnosies ou
modification de la personnalité. C'est donc une définition large qui ne suppose pas une
détérioration intellectuelle importante mais une dégradation par rapport a ['état
antérieur et une géne dans le fonctionnement quotidien » [4].

L’APA, en 2000, a défini la démence comme étant un « syndrome insidieux et
progressif se caractérisant par des deéficits multiples, a la téte desquels figurent
nécessairement les troubles de la mémoire. Les troubles de la mémoire doivent
S’accompagner d’au moins un autre type de déficit (langage, praxie, gnosie ou fonction
executive). Ces déficits cognitifs doivent constituer un déclin par comparaison aux

capacités antérieures et ils doivent compromettre les activités professionnelles ou
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sociales de la personne. Enfin, ils ne doivent pas étre liés a un delirium ou a une

affection psychiatrique » [5].

La maladie d’Alzheimer représente a ce jour 70 % des cas de démences [6]. Les autres
cas de démences sont la démence fronto-temporale, la maladie de Creutzfeldt-Jakob,

la démence a corps de Lewy, et la démence vasculaire.

On estime a ce jour environ 900 000 sujets atteints par la maladie d’Alzheimer en
France [7]. La prévalence de la maladie augmente fortement en fonction de I'age du
sujet [1].

Tranche d’age Hommes Femmes Total
65 a 69 7637 10 395

70474 16 289 32274

75a79 15 770 55 494

80 a 84 21 021 48 806

85 a 89 25 096 90 402

90 et plus 20 580 90 811

65 et plus 106 393 328 182

75 et plus 82 467 285513

Tableau 1 : Prévalence de la maladie d'Alzheimer en 2010 en France [8 ;9]
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L’incidence de la maladie d’Alzheimer est de 225 000 chaque année en France.
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Figure 1 : Incidence des démences en France selon les études PAQUID 1988-2001

[10]
Age Hommes Femmes Ensemble
65-69 2411 3597
70-74 9 543 7 389
75-79 17 311 22 250
80-84 21 483 41 562
85-89 10 893 32 125
90-99 10 284 46 415
Total 71 925 153 338

Tableau 2 : Estimation du nombre de nouveaux cas annuels
de démence en 2004 en France métropolitaine [10].

Le risque d’étre atteint par la maladie d’Alzheimer est plus important chez les femmes
(risque multiplié par 1,5 a 2) [10]. Ce phénomeéne s’explique par le fait qu’elles vivent

plus longtemps mais possiblement aussi parce qu’a la ménopause leurs ovaires ne

12



secrétent plus d’cestrogéne, hormone stimulant la croissance de prolongements sur
les neurones.

En 2030, le nombre de personnes touchées par la maladie d’Alzheimer attendrait 1,3
millions en France [11].

En 2040, le nombre de cas en France serait estimé a 30 % dans la population [12].

Age Hommes Femmes Ensemble
65-69 14 215 24 441

70-74 31131 63 997

75-79 119 925 110 730

80-84 155 024 289 551

85-89 194 337 418 838

90 et + 142 395 592 034

65 et + 657 027 1499 591

75et+ 611 681 1411 153

Tableau 3 : Estimation du nombre de personnes atteintes de
démence en France métropolitaine en 2040.

1.2. Manifestations cliniques

1.2.1. Signes inauguraux

L’apparition des signes se fait de fagon lente et insidieuse. Globalement on peut

retrouver trois sortes de troubles dans la maladie d’Alzheimer.

Tout d’abord, les troubles des fonctions intellectuelles ou cognitives (fonctions
cérébrales permettant 'apprentissage et I'utilisation des connaissances) tels que les
troubles de la mémoire, du langage, les difficultés a écrire, se concentrer ou étre
attentifs, les troubles de l'orientation spatio-temporelle, de jugement ainsi que de
raisonnement. Parmi les troubles des fonctions intellectuelles ou cognitives on
retrouve aussi trois troubles caractéristiques. L’aphasie est une altération du langage.
L’apraxie est l'altération de la capacité a réaliser une activité motrice malgré des
capacités motrices, des fonctions sensorielles et une compréhension intacte des

consignes, tels que l'incapacité de faire ses lacets, de boutonner ses vétements, de
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faire un signe d’au revoir avec la main. Enfin 'agnosie est I'incapacité a reconnaitre ou
identifier des objets malgré des fonctions sensitives et sensorielles intactes, comme
par exemple manger sa soupe avec un couteau, brosser ses cheveux avec une brosse
a dents... [13].

Ensuite, il existe des troubles des fonctions motrices ou psychomotrices tels que
I'agitation, I'incoordination des gestes (exemple : prendre sa fourchette mais ne pas
étre capable de la mettre a la bouche), les troubles de la marche, les cris, insultes et
les changements de personnalité.

Enfin, dans la maladie d’Alzheimer, on peut noter les troubles des fonctions
psychiques ou du comportement tels que l'anxiété (en effet, le patient peut avoir
conscience de son état), la dépression, les idées suicidaires, I'agitation (exemple :
refuse de se laisser soigner, laver, crache son repas...), la paranoia, la manie,

I'agressivité, les troubles des conduites instinctuelles.

L’altération de la mémoire est précoce et prédominante. Souvent, les premiers
symptémes sont des simples difficultés de concentrations. Il faut distinguer les patients
qui ont un Alzheimer avancé, dit stade démentiel, d’'une part et ceux dits « mild
cognitive impairment » ou MCI (trouble cognitif Iéger) ou encore stade pré démentiel,

d’autre part.

Les patients souffrant de la maladie d’Alzheimer au stade pré démentiel ont une ou
plusieurs atteintes des fonctions cognitives mais en sont conscients, et gardent donc
toute leur autonomie. Seuls 20 % des patients ayant une MCI évolueront vers la
maladie dans les années suivantes [3].

Cest au stade démentiel que les troubles des fonctions cognitives et
comportementales entrainent une perte de 'autonomie, aussi, le patient nécessitera

I'aide quotidienne d’autrui.

Les SCPD, symptébmes comportementaux et psychologiques de la démence, aussi
appelés « troubles comportementaux » sont de plusieurs types : perceptifs (délires,
trouble d’identification, hallucinations), affectifs (dépression, manie), touchant la

personnalité¢ (changement de personnalité, agressivité, méfiance, accusations,
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hostilité) ... lls se divisent en cing groupes de symptémes, soient apathie, agitation,
agressivité, psychose et dépression. Ces symptdmes sont reconnus comme étant les
plus lourds auxquels sont confrontés les proches. L'importance des SCPD engendre
une diminution de I'autonomie, une augmentation des hospitalisations ainsi qu’un mal

étre pour le malade et son aidant.

1.2.2. Evolution des signes cliniques

Il existe trois degrés de sévérité dans la démence de type Alzheimer ; catégorisés en

fonction du score au MMSE et de I'importance des troubles.

+ Stade léger

Au tout début de la maladie, la personne agée présente une amnésie des évenements
récents. La mémoire ancienne est préservee.

Les critéres cliniques de la maladie d’Alzheimer sont rassemblés a ce stade.
L’autonomie n’est pas touchée : le patient est conscient de son état et le cache
d’ailleurs souvent a son entourage. Cette conscience de légers troubles mnésiques
peut entrainer des syndromes psychoaffectifs que sont la dépression, I'anxiété et
lirritabilité. L'une des complications également observées a partir de ce stade est
I'anorexie de la personne agée entrainant notamment la fonte musculaire, I'asthénie et
le risque d’escarres, pouvant contribuer a la perte d’autonomie.

De plus, on note a ce stade une altération de nouveaux apprentissages tels que
I'utilisation du téléphone, du micro-ondes, la gestion d’'un budget, la prise de
médicament, etc. Enfin, la difficulté a effectuer des gestes de la vie courante (se laver

par exemple) est retrouvée a ce stade.

+ Stade modéré

A ce stade, le tableau du DSM rempli complétement ses critéres. Il existe des troubles
du langage ainsi que de la mémoire concernant ici des souvenirs plus anciens. La
personne présente une désorientation temporo spatiale. On note les syndromes
d’aphasie, d’apraxie et d’agnosie qui ont pour conséquence directe la perte

progressive de l'autonomie. Les fonctions exécutives sont altérées notamment la
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planification et la prise de décision. On peut également observer des troubles du
comportement. L'inversion de 'humeur est souvent présente. La personne agée peut
passer de la colére a lindifférence, et de I'agressivité a I'apathie. A ce stade sont
retrouvés des troubles du sommeil.

Concernant les symptdmes affectifs tels que la dépression et I'anxiété, ils sont
€galement importants a ce niveau.

Les activités quotidiennes ne sont, pour la plupart, plus capables d’étre réalisées
correctement par le malade.

C’est ici que l'aidant tiendra son rdle majeur puisqu’il devra assurer au mieux le
maintien des capacités restantes en fonction de son degré d’autonomie. De plus le
risque de chute est, a ce stade, élevé de par le vieillissement des organes entrainant

des troubles de I'équilibre et perceptifs. Enfin, la dénutrition peut étre sévere [14].

» Stade séveére et trés sévere

D’aprés I'étude Paquid, ce stade représente environ 25 % des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer. L’évolution se fait sur plusieurs années [10]. L’aggravation des
symptémes psychiques et comportementaux de la démence est importante, c’est
pourquoi environ 75% des patients sont placés en institution ou EHPAD [15].

Les troubles cognitifs sont séveéres et méme la mémoire biographique peut étre
altérée. Le malade ne reconnait plus les membres de sa famille (prosopagnosie),
oublie son métier, son enfance ou sa date de naissance : a ce stade, il perd méme son
identité.

Les troubles du comportement peuvent étre eux aussi séveres. La personne agée ne
comprend pas les situations, présente des propos incohérents. La communication
n’est alors plus possible tant le langage devient réduit.

Les gestes du quotidien tels que la toilette, I'habillage, les repas, nécessitent une aide
presque constante (apraxie).

Le but, a ce stade, sera de maintenir au mieux la marche.

D’autre part, environ 50 % des malades ont des troubles du comportement alimentaire
au stade sévere et trés sévere, provoquant ou aggravant I'état de dénutrition du patient
[16].
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Figure 2 : Symptdmes évoluant avec la maladie d’Alzheimer.
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Figure 3 : Evolution de la maladie d’Alzheimer.
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2. LES LIMITES DE LA PRISE EN CHARGE

2.1. Limites du traitement

La maladie d’Alzheimer ne se guérit pas. Le traitement, dont I'effet symptomatique est
loin d’étre prouvé, permet uniqguement de ralentir I'évolution des symptédmes cognitifs
et comportementaux. Les meédicaments des troubles spécifiques a la maladie
ralentissent surtout son I'évolution, mais ne la bloquent pas completement. En effet,
les anticholinestérases et la mémantine sont des traitements a visée symptomatique
et non curative et leur efficacité est limitée. Actuellement, des essais thérapeutiques
visent a évaluer l'effet d’'une intervention pharmacologique, nutritionnelle ou encore
par immunothérapie anti béta-amyloide ou inhibiteurs du gamma sécretase. De
futures molécules devraient permettre de faire reculer la maladie, en attendant I'arrivée
d’un éventuel « vaccin ».

Selon une étude de 'INPES, la recherche sur les futurs traitements devrait étre un des
objectifs prioritaires de I'Etat pour la lutte contre la maladie d'Alzheimer. Ainsi, 22 %
des personnes le citent comme objectif prioritaire ; 65 % d’entre elles le mentionnent
parmi les trois objectifs prioritaires a investir (les autres étant la prise en charge de

I'entourage et le développement d'établissements spécialisés) [17].

2.2. Problémes liés a I'observance du traitement

Souvent, I'observance du traitement chez les patients agés ayant une maladie
d’Alzheimer n’est pas optimale. Les raisons en sont multiples : poly médication,
problemes liés a la taille des comprimés, a leur mauvais gout, aux couleurs semblables
(entrainant des erreurs et oublis), aux problemes de mémoire, au déni, au refus, aux
effets secondaires mal supportés.

Une surveillance de I'observance doit étre réalisée afin d’améliorer la prise en charge.
Malheureusement, parallelement a une aide médicale, ce sont souvent les personnes

proches du patient, sa famille, ses amis qui prennent le relais.
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2.3. Qualité de vie du malade

Selon I'étude Paquid, le maintien a domicile des malades concerne 91 % d’entre eux
lorsque le score MMSE est compris entre 24 et 30. Avec un score compris entre 19 et
23, le maintien a domicile se fait dans 76% des cas. Enfin, il est de 57% pour un score
au MMSE compris entre 10 et 18 [10].

La qualité de vie d'une personne peut se définir selon 4 critéres qui sont I'état
psychologique, I'état physique, le réle au niveau social (statut social ainsi que tout ce
qui en découle) et le niveau économique. La maladie d’Alzheimer a des conséquences
dans trois de ces domaines. Au niveau psychologique, avec les problémes
émotionnels résultant de cette incapacité mentale, au niveau physique avec une
incapacité a réaliser des actions quotidiennes, et au niveau social, avec I'aide d’autrui

(imposée par les troubles de mémoire) et le bouleversement du réle familial.

2.4. Traitement non médicamenteux

Le traitement médicamenteux ne suffit pas et de nombreuses pratigues non
médicamenteuses sont indispensables pour maintenir au mieux certaines fonctions du
patient. Tout d’abord, citons certaines aides cognitives telles que la mise en place d’'un
calendrier, de prises de notes, etc. qui permettent d’améliorer I'autonomie. De plus,
les nombreuses stimulations de la personne agée permettent 'amélioration des
aspects du comportement et une nette diminution de l'isolement. La stimulation
cognitive (simulations de situations vécues) permet d’améliorer 'autonomie dans les

taches de la vie quotidienne.

2.5. Besoin d’une aide pour le malade

A ce jour, en France, 90 % des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer sont
maintenues a domicile. La dépendance engendrée par la maladie mobilise I'aide de
personnes proches du patient, le plus souvent au niveau familial qui aideront a
maintenir un confort physique et psychiqgue dans un environnement adapte. En effet,
le malade a de nombreux besoins vitaux, organisationnels, affectifs ou méme
economiques. La prise en charge de ce patient atteint de maladie d’Alzheimer est

basée sur cette aide globale [3].
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3. L’AIDANT NATUREL
3.1. Sources d’aidants naturels

C’est au moment de I'annonce diagnostique de la maladie d’Alzheimer que la
nomination d’'une personne de confiance est généralement établie. Il s’agit de l'aidant.
On distingue l'aidant familierement appelé naturel ou informel, de l'aidant dit
professionnel.

L’aidant professionnel est le personnel soignant qui dispense des actes de soins dans
le cadre d'une profession normalisée comportant des savoirs et des regles.

En ce qui concerne l'aidant naturel, la Haute Autorité de Santé en propose une
définition en 2011 « personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal,
pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les
activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de facon
permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins,
accompagnement a l'éducation et a la vie sociale, démarches administratives,
coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités
domestiques, etc. » [18]. En 2015, I'article de loi du Code de I'action sociale et des
familles propose également une définition de I'aidant naturel : « personne qui vient en
aide, de maniére réguliére et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout
ou une partie des actes ou des activités de la vie quotidienne d’une personne en perte
d’autonomie, du fait de I'dge, de la maladie ou d’un handicap ».

L’aidant naturel est I'acteur fondamental de la prise en charge et du maintien a domicile
de la personne agée dépendante. Contrairement a l'aidant professionnel, I'aidant
naturel n’est pas formé et n’est pas rémunéré pour s’occuper du malade. L’aidant
naturel peut étre un époux, un enfant, un neveu, un cousin, un ami, un voisin, etc.
L’aidant naturel représente 90% des aidants chez les patients maintenus a domicile
[19]. Selon une enquéte Handicap-Santé (HSA, DREES), 4,3 millions de personnes
aident régulierement a domicile, un de leur proche dgé d’au moins 60 ans, pour un
probleme de santé ou de handicap [20] dont environ 3,5 millions aidants de personnes

agées ou dépendantes [21].
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Figure 4 : Exemple des différentes sources d’aidants au Canada [22].

Le conjoint du malade, agé lui aussi, représente environ 51 % des cas des aidants
familiaux en France. Les femmes de 50 a 79 ans constituent aujourd’hui le contingent
le plus important de I'aide familiale, elles représentent 62 % de cette part. Les enfants
des malades, représentent 25 % des cas des aidants familiaux [23]. Ceux-ci n’habitent
généralement pas au domicile de leur parent, ils ont donc souvent a gérer les soins a

distance et in fine devront penser a se rapprocher d’eux géographiquement.

Aidants familiaux

Conjoint
® Enfant
m Autre

Figure 5 : Les différents types d’aidant familiaux dans la
maladie d’Alzheimer, en France.
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Parmi les aidants familiaux, 25 % ont entre 55 et 64 ans, 18 % entre 65 et 74 ans, 28
% entre 75 et 84 ans, et 7 % ont plus de 85 ans [23].

Tranches d'age

55-64 ans
65-74
m75-84
m 85 ou plus

Figure 6 : Tranche d’dge parmi les aidants familiaux de la maladie
d’Alzheimer, en France.

D’aprés une enquéte PIXEL-Proximologie-Novartis, 75 % des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer, actuellement en France, vivent & domicile avec un membre de
leur famille [24].

La famille est donc devenue un acteur essentiel pour la poursuite du soutien a

domicile.

3.2. Choix de l'aidant

La désignation de l'aidant peut se faire spontanément et naturellement en cas de
conjoint isolé et autonome ou d’enfant unique. Dans les fratries, les critéres sont
généralement les suivants : disponibilité (célibataire), sexe (féminin), proximité
géographique du domicile du malade, proximité affective. Mais généralement, la
motivation de l'aidant est due a des rapports affectifs entretenus avec le malade (75
%) ou au sentiment de devoir légitime (48 %) : « comme il s’est occupé de moi, je dois

m’occuper de lui » [24].
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3.3. Robles

3.3.1. ROle auprés du malade

* Au niveau pratique

Le systeme de mesure de I'autonomie fonctionnelle (SMAF), créé par Réjean Hebert,
médecin québécois, permet de définir le degré de dépendance par rapport aux
activités de la vie quotidienne (AVQ) et activités instrumentales (AIVQ) [25].

Aupres du malade directement, I'aidant I'assiste dans les activités de la vie quotidienne
(AVQ) ou activités élémentaires que sont la toilette, I'habillement, I'utilisation des

toilettes, le lever hors du lit ou du fauteuil, la prise de repas, et l'aide a 'autonomie.

En ce qui concerne les activités instrumentales (AIVQ), 'aidant apporte une aide pour
les courses, la préparation des repas, les taches ménagéres courantes (vaisselle,
lessive, ménage, repassage, rangement...), la gestion administrative, I'utilisation des
transports, la prise de médicament, 'usage du téléphone... Mais le réle essentiel de
I'aidant consiste a maintenir au mieux le degré d’autonomie du proche ageé, quel que
soit le stade de la maladie dans lequel il se trouve. Ceci permet d’'une part a la
personne agée de se sentir utile tout en générant une plus grande estime et une
meilleure image de soi et d’autre part cela allége quelque peu les taches accomplies
par les aidants [2].

Concernant les prises de repas par exemple, I'aidant doit favoriser 'autonomie dans
le but d’empécher la dénutrition du patient. En parallele, il suit regulierement le poids
et peut augmenter ses apports nutritionnels, lui donner des compléments alimentaires
et surveiller sa bonne hydratation quotidienne.

Afin de favoriser 'autonomie des dernieres capacités de la personne et de lutter contre
les chutes, l'aidant participe a I'adaptation du lieu de vie. Ainsi cela permettra le
ralentissement de la perte d’autonomie tout en améliorant la qualité de vie du malade.
Pour éviter le risque de chute, on favorise une marche réguliére quotidienne. L’aidant
doit établir une relation de confiance avec le malade afin qu’il accepte de donner son
bras pour marcher. Afin de ne pas blesser le patient dans sa fierté, I'aidant ne doit pas

montrer que sans son aide il ne peut pas marcher [26].
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* Au niveau affectif

En plus de cette aide physique et automatique, le proche dément a des besoins
affectifs et psychologiques. Son entourage, plus que n’importe qui doit étre la pour
'aider a combattre notamment I'anxiété, la dépression, le découragement et les
idéations morbides ou suicidaires. L’aidant doit parfois dans les cas de symptomes
séveres notamment hallucinatoire, intervenir pour éviter un geste auto agressif.

Parallelement a cela, le malade a bien évidemment besoin de compréhension,

d’amour, de compagnie et de soutien moral.

* Au niveau de la communication

La compréhension restante souvent intacte chez le patient, I'aidant se doit de continuer
a communiquer normalement avec celui-ci. Dans cette objectif, 'aidant permet entre
autres de revaloriser la personne proche, de maintenir son identité d’étre humain, son
identité sociale, d’éviter d’aggraver la démence et son anxiété et de stimuler ses

fonctions intellectuelles.

3.3.2. Rble vis-a-vis des médecins et autres professionnels de santé

L’aidant est l'interlocuteur privilégié du médecin pour s’occuper de son proche. Il décrit
les symptoémes ou comportements du patient, participe a I'évaluation des traitements
mis en place et prend des décisions essentielles telles qu’une éventuelle
hospitalisation ou consultation en urgence.

L’aidant a également pour réle de surveiller les effets secondaires des médicaments
et en avertir le médecin.

Finalement, I'aidant a un réle primordial auprés du malade, s’apparentant en grande
partie a celui d’'un professionnel de santé et avec une présence permanente ou quasi

permanente au domicile... [2].
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DEUXIEME PARTIE :
LA DEPRESSION CHEZ L'AIDANT
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1. DIFFICULTES ET RISQUE DEPRESSIF RENCONTRES PAR
L’AIDANT NATUREL

1.1. Généralités

Vivre avec un proche atteint de la maladie d’Alzheimer exige des ajustements
constants, une attention de tous les instants.

D'un cété, on peut reconnaitre a I'aidant un réle indispensable dans la prise en charge
du malade, mais de l'autre, cette place conduit a des situations difficiles et a son
épuisement psychique.

Si 'aide nécessaire en phase initiale peut étre faible ou modérée, elle devient
considérable au fur et a mesure de I'aggravation de la maladie. En effet, au stade
sévere le patient n’a presque plus aucune autonomie. En fin de compte, I'aide devient
presque totale.

La difficulté se présente différemment selon la nature, le volume de I'aide apportée
mais également selon les liens avec la personne malade. Les enfants qui s’occupent
de leur parent ont souvent a gérer, en plus, leur vie familiale avec leur conjoint et leurs
propres enfants.

La lourde charge de I'aidant naturel représente en moyenne plus de 6 heures de travail
effectif par jour exclusivement consacré au malade [15], mais elle varie selon le stade
de la maladie. Ainsi, 27 % des aidants passent plus de dix heures par jour aupres de
leur proche lorsqu’il s’agit du stade modéré de la maladie. Ce chiffre est de 30 %
lorsqu’il s’agit du stade avance [23].

L’aidant tient généralement son réle pendant plusieurs années, en moyenne 6,5 ans
[27].

Une étude a montré pour les aidants naturels une diminution d’environ 53 % du temps
passé entre amis ou en famille ainsi qu’'une diminution de 46 % du temps consacré a
la vie associative. De plus 56 % d’entre eux doivent modifier leurs activités
extraprofessionnelles et 82 % ont moins de temps pour eux [28].

La mortalité de 'aidant du malade dément est augmentée de 63 % par rapport a celui
qui ne prend pas en charge la maladie d’Alzheimer de son conjoint [29]. Parmi les

aidants familiaux, 40% d’entre eux meurent avant leur proche malade [19].
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1.2. Fardeau et difficultés de I’aidant

Le fardeau subijectif (lié au ressenti) fait référence a une réaction émotive de l'aidant
face a la situation critique.

C’est tout d’abord une épreuve pour la famille de faire le deuil de la personne proche
gu’on ne reconnait plus, dont on perd I'image que l'on se faisait d’elle, et de constater
sa dégradation de jour en jour. Le « deuil blanc » est le terme utilisé pour décrire ce
sentiment d’avoir perdu psychiqguement son proche mais de le voir encore
physiquement présent. L’attachement n’est plus, et il faut faire le deuil de la relation.
Souvent, face a cette non-communication, la solitude et I'isolement de 'aidant s’installe
(surtout pour les aidants conjoints se retrouvant seuls dans le couple) et il en découle
un sentiment de trahison et d’abandon.

De plus, l'ignorance des causes réelles de la maladie d’Alzheimer chez I'entourage
crée un fort sentiment de culpabilité et de désarroi. Ajoutons aussi la crainte et le stress
de ne plus pouvoir assumer le rdle daidant pour des raisons physiques,
psychologiques et financiéres.

La difficulté se retrouve également dans le bouleversement des réles au niveau du
couple (si l'aidant est le conjoint), des dépassements de l'espace privé, et de la
confusion des générations (lorsque l'aidant est un enfant). Il n'est pas évident de
garder son sang-froid face a I'incompréhension et a l'attitude du malade [30].

Notons qu'il existe de hombreuses épreuves auxquelles l'aidant devra inévitablement

faire face :

. Difficultés financieres

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer cause de multiples difficultés tant sur la
santé que sur la situation financiére [31]. Cette prise en charge est estimée a 10 000€
par an pour un malade au domicile et 15 000 € par an pour celui en établissement [11].
Les établissements d’accueil et les aides a domiciles ont un cout élevé. De plus, la
difficulté financiére des aidants s’explique par une diminution de productivité au travail
si ce n'est un abandon et par le cout de prise en charge des soins apportés au patient
[32]. D’aprés une étude réalisée par Novartis, le manque a gagner annuel lié a la

situation des aidants est estimé a environ 20 % de leurs revenus [21].
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Figure 7 : Conséquences économiques pour les aidants naturels [21].

. Difficultés dues aux troubles des fonctions cognitives du malade

Plus l'altération cognitive du malade est élevée, plus sa dépendance est importante.
Ainsi, en fonction du degré de dépendance, I'aidant doit accomplir pour son proche de
nombreux gestes du quotidien tels que la toilette, I'habillage, la prise des repas, etc.
Cette mobilisation parfois permanente, aussi dénommée fardeau objectif, et
regroupant les contraintes de la réalité est d’autant plus lourde que l'aidant est age.
En effet, dans le cas ou c’est le conjoint du malade qui est I'aidant, I'aide aux gestes
de la vie quotidienne et 'accumulation des taches parfois complexes devient alors
épuisante. De plus, au début de la maladie le patient peut demander qu’on lui répéte
tres souvent les choses, cela devient alors lassant et fatiguant pour I'aidant. Il n’est
pas rare que I'épuisement de I'aidant entraine des conflits et des crises au sein du
cadre familial.
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. Difficultés dues aux troubles du langage du malade

Les troubles du langage de la personne agée atteinte de la maladie entrainent une
diminution de la communication auprés de son aidant. Seul face a la maladie, I'aidant
présente un sentiment d’isolement croissant.

La difficulté se retrouve également dans le manque de retour affectif avec I'incapacité

de décrypter le ressenti, les pensées des malades.

. Difficultés dues aux troubles du comportement du malade

Les difficultés pour les aidants liées au comportement du malade sont causées par de
nombreux troubles psychiatriques ou comportementaux tels que délires,
hallucinations, apathie, émotivité, anxiété, irritabilité, refus, dépression, agressivite,
etc. La paranoia et la suspicion de la personne agée peuvent étre des troubles
difficilement gérables pour leurs aidants.

Les soins peuvent deviennent alors compliqués pour l'aidant. Souvent a un stade
avance, les conflits entre l'aidant et le patient augmentent [3]. Les troubles du
comportement deviennent alors la premiere cause de souffrance psychologique chez

les aidants naturels [33].

1.2.1. Lien entre fardeau et dépression

Le fardeau, est donc représenté par le niveau de I'aide apportée par un aidant familial
a un malade proche, principalement a domicile. Les multiples facteurs de stress que

doit supporter I'aidant conduisent inévitablement au sentiment de fardeau.

On distingue donc deux types de fardeaux subis par un aidant (DREES) :
» Le fardeau objectif, qui est représenté par 'ensemble des activités concretes
que doit supporter I'aidant par l'aide qu’il apporte au malade dépendant, leurs

natures, la nature et la quantité de temps passé a apporter des soins, les

troubles du comportement du patient, etc.
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* Le fardeau subjectif ou ressenti par I'aidant, qui est li€ aux conséquences de
son investissement et qui vont agir sur sa vie personnelle et sa propre santé :
conflits familiaux, perte de lien social, manque de temps pour ses propres
activités, problemes financiers, désinvestissement professionnel, difficultés

relationnelles avec l'aidé, etc. [34].

Les aidants doivent assumer de nombreuses taches aupres de leur proche malade.
Les risques d’épuisement de l'aidant sont particulierement nombreux : isolement social
et affectif, temps d’accompagnement qui ne cesse d’augmenter, manque de

disponibilité pour ses propres besoins... [35].

Selon I'étude Handicap Santé Aidants DREES 2008, 20% des aidants disent ressentir

une charge importante [36].

Cette distinction de niveau de fardeau ressenti est déterminante pour évaluer les
risques d’épuisement et de dépression, car I'étude montre que plus le fardeau ressenti
chez I'aidant est moyen ou lourd, et plus I'impact de son activité d’aide sur sa propre

santé est significatif :

* 14% des aidants ont le sentiment que I'aide qu’ils apportent affecte leur santé,
mais ils sont 82% lorsqu’ils sont dans une situation de charge lourde.
* Les probléemes de dos sont ressentis par 19 % des aidants sans charge, et 62

% des aidants en charge lourde [36].

Une étude de 'OCDE de 2011 va dans le méme sens en concluant qu’il existe une
différence de prévalence des troubles psychiques de 20% d’aidants qui aident plus de
20 heures par semaine, alors que les aidants qui aident moins de 10 heures par
semaine présentent un taux de troubles psychiques proche de celui constaté chez les
non-aidants [37].

Cela signifie qu’'une aide en durée horaire limitée, percue comme modérée par les

aidants, n’aurait pas d’'impact statistiquement significatif sur leur santé mentale.

Les résultats de nombreuses études sur les aidants naturels mettent en avant un lien

étroit entre le fardeau ressenti par celui-ci et des symptomes d'épuisement psychique
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et donc de dépression. D’aprés une étude réalisée par la fondation France Alzheimer,
50% d’entre eux souffrent de troubles psychiques et/ou physiques importants, que leur

proche soit a domicile ou dans un établissement spécialisé [35].

L’étude PIXEL met en évidence, a partir d’'un échantillon de 1410 aidants en charge
de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, un profil de population “fragile”
(population plus agée, plus féminine), exprimant a 93% un sentiment d’épuisement, et
a 98% un impact sur leur santé. Ce profil de population ressent une charge lourde

dans 'aide a son proche plus rapidement que la moyenne des aidants [38].

Il faut noter a contrario, que parmi les aidants a charge moindre, beaucoup indiquent
que l'aide qu’ils apportent a un proche peut étre un facteur d’'accomplissement et de

joie par le lien redécouvert avec son proche [36].

Ces résultats indiquent que limiter la charge des aidants évite de les faire basculer
dans une situation a risque de dépression. Prendre en compte les niveaux de charge

des aidants est donc crucial.

1.2.2. Dépression chez I'aidant

Des études montrent une plus grande apparition de problémes de santé mentale chez
les aidants de personnes atteintes de démence, que pour I'ensemble de la population
[39].

Selon une étude américaine 75 % des aidants familiaux de I'étude présentaient des

symptémes de dépression. La dépression était sévere chez 25 a 50% d'entre eux [40].

D'aprés I'étude DREES, les états dépressifs sont constatés chez 5% des aidants ne
ressentant aucune charge, contre 40 % chez ceux ressentant une charge lourde, soit
huit fois plus. La sensation d'épuisement représente I'écart le plus significatif. Elle est
ressentie par 89% des aidants a charge lourde contre 8% de ceux a charge moyenne
[36].
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Une étude menée en Tunisie auprés de 65 aidants tunisiens évalue le lien entre le
niveau de fardeau et la dépression chez les aidants familiaux de sujets déments. Les
niveaux de fardeau ont été évalués par lI'inventaire du fardeau de Zarit, et le niveau de
dépression par I'échelle de Beck. Les résultats indiquent que 52,3% des aidants de
I'étude ont un niveau de fardeau élevé, et 46,2% ont une dépression modérée ou
sévere. Le score moyen a |'échelle de Beck de I'étude était supérieur au score de la

population générale [41].

Dans Tl'étude IPSOS / Novartis, le sentiment d'épuisement est également

majoritairement relevé ; elle est de 75% parmi les jeunes aidants [42].

1.2.3. Souffrances psychiques associées a la dépression

Pour L’OCDE, la prévalence des problemes de santé mentale chez les aidants a

charge importante est de 20%, par rapport a la population non-aidante [37].

Finalement, sur du long cours pour l'aidant, on observe dépression (75%), anxiété
importante (90 %), stress chronique, fatigue (48 %), insomnie (50%), fragilité, besoin
de communiquer la souffrance morale, fort risque dépression (21 %), surmortalité,
consommation de psychotrope élevée, risque accru de pathologie cardio-vasculaire et
cancéreuse, résistance immunitaire diminuée, isolement et solitude (18 %), activités
et loisirs réduits, difficultés financieres [27 ; 40].

Au-dela, pour les enfants de laidant,on note souffrance et sentiment

d’incompréhension et d’'abandon.

Dans une enquéte réalisée par la DREES concernant les aidants informels, ceux-ci

témoignent de leurs difficultés a vivre leurs situations stressantes [20] :
* 48% des d’entre eux déclarent avoir une maladie chronique,

*  29% se sentent anxieux et stressés,

+ 25% déclarent ressentir une fatigue physique et morale.
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Il est intéressant de noter que pour les conjoints aidants agés, le stress chronique
diminuerait les capacités immunitaires [43] et entrainerait de forts risques

cardiovasculaires (hypercoagulabilité sanguine et dysfonctionnement artériel) [44].

Le stress des aidants est mentionné dans la grande majorité des études, sans pouvoir
étre toujours mesuré précisément. Pour une étude de [I'INPES/CNSA, «les
conséquences psychologiques voire somatiques du stress sont placées en téte des
problemes de santé des aidants, avec certains déterminants tels que la durée de l'aide,
I'age de l'aidant, le genre, les ressorts de sa motivation et sa posture face a l'aidé et a

sa maladie » [45].

Le stress est exprimé par 41% des jeunes aidants selon I'étude IPSOS/Novartis de
2017 [42].

Pour une autre étude, le stress, 'anxiété et le surmenage sont mentionnés par 75%
des aidants ressentant une charge lourde, par 50% des aidants ressentant une charge

moyenne, contre 29% de I'ensemble des aidants [36].

Les troubles du sommeil sont rapportés par 64% des aidants ressentant une charge

lourde contre 8% pour les aidants ne ressentant pas de charge, soit huit fois plus [36].

La consommation de traitement hypnotiqgues ou anxiolytiques est de 29% chez les

aidants a charge lourde contre 17% chez les aidants a charge moyenne [36].

Le sentiment de solitude est trés présent chez les aidants ressentant une charge
lourde puisque 83 % d’entre eux déclarent I'éprouver, contre seulement 7 % des

aidants sans charge ressentie [20].

D’aprés une étude réalisée par la fondation Médéric Alzheimer, de nombreux aidants
de patient ayant une maladie d’Alzheimer ont eu recours a une consultation médicale.
Dans les 2/3 des cas, il s’agit du conjoint du malade, dans les 3/4 il s’agit de femmes
[16]. Les raisons de ces consultations ont été répertoriées par I'HAS et sont classées
dans le tableau suivant [18].
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Angoisse, anxiété, dépression, épuisement moral 90 %

Fatigue 48 %
Troubles du sommeil 32 %
Amaigrissement, troubles alimentaires 23 %
Pathologie cardio-vasculaire 23 %
Troubles mnésiques 23 %
Isolement social 18 %
Douleurs articulaires 13 %
Réactions émotionnelles vives, énervement, agressivité 8 %
Décompensation de pathologies chroniques 5 %

* % sur 40 lieux de diagnostic concernés ayant répondu a I'enquéte

Tableau 4 : Motifs de consultation des aidants familiaux [18].

On note que les principaux motifs de consultation étaient les troubles de I'anxiété, de
dépression et d’épuisement moral. Ensuite il s’agissait de fatigue et de troubles du
sommeil. De nombreux autres pathologies ont été recensées tels que les troubles
alimentaires, cardiovasculaires, l'isolement, les troubles de la mémoire, I'agressivité,
une décompensation de pathologies chroniques... Aprés cette premiére consultation,
les aidants sont souvent suivis par un médecin traitant, par un spécialiste, et par les

associations [18].

1.3 Conséquences de I'épuisement psychique de l'aidant

1.3.1 Sur la personne agée

Les symptdomes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD) sont
généralement exacerbés lorsque la relation entre l'aidant naturel et le patient se
dégrade et lorsque la détresse de laidant se fait ressentir. La souffrance
psychologique de l'aidant et son isolement sont des facteurs de risque de maltraitance
du patient. Une étude a ainsi pu montrer que parmi une population de cent vingt-neuf
personnes agées démentes et leurs aidants, 47,3 % d’entre eux étaient maltraités [46].
De plus, les soins a domicile effectués par I'aidant naturel sont conditionnés par le type
de relation affective qu'il crée avec le patient. Leur qualité de vie est améliorée, le
maintien a domicile prolongé, lorsque l'interaction aidant-malade est renforcée.

Généralement, I'épuisement de l'aidant débouche sur une institutionnalisation, plus

particulierement lorsque le patient est au stade sévére de la maladie d’Alzheimer [47].
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1.3.2 Sur l'aidant

Dans la plupart des cas, I'aidant principal d’'un proche dément n’a que peu conscience
de la détresse morale dans laquelle il se trouve a la suite d’'un surinvestissement pour
son proche. En effet, celui-ci met entre parenthése ses propres besoins pour répondre
a ceux de l'aidé [24].
Préoccupés avant tout par le suivi des soins et le maintien de la qualité de vie de la
personne malade, les aidants négligent leur santé et tardent a exprimer leurs difficultés
aupres des médecins. La plupart considérent qu’ils ne vont pas consulter leur médecin
aussi souvent qu'ils le souhaiteraient [20] ; ils tendent, par manque de temps, a différer,
voire renoncer a une consultation, a une hospitalisation ou a un soin pour eux-mémes.
En effet :
* 14 % des aidants estiment que le bien-étre de la personne aidée ou
'amélioration de sa santé est le premier aspect positif de I'aide qu’ils apportent.
* 56% d’entre eux déclarent que le fait d’aider affecte leur santé,
* 18% déclarent avoir renoncé a des soins au cours des douze derniers mois
alors qu’ils en ressentaient le besoin.
+ ATinverse, les aidants qui ressentent une charge légére ou aucune charge sont

6 % a déclarer ce renoncement [20].

Les aidants sont confortés dans leur role par ce sentiment de devoir ; quel que soit
leur niveau de charge, un aidant sur cing déclare qu’il est, selon lui, normal d’aider son
proche, que c’est son réle. lls déclarent que le point positif de leur aide est de permettre
de garder leur proche a domicile (11 % des aidants ressentant une charge lourde
contre 3 % des aidants ne ressentant aucune charge). Ainsi le maintien a domicile est
vécu positivement par l'aidant comme le résultat d’'un choix de vie, mais il est
néanmoins source de charge ressentie [20]. Une des conséquences directes du
manque de temps des aidants a charge importante va étre le renoncement a ses

propres soins.

L’'impact sur la santé est aussi indirect par la négligence ou l'impossibilité d’avoir un
mode de vie sain. L'étude PIXEL qui porte sur le vécu des aidants de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, évoque aussi ce renoncement aux soins : « 20%

des aidants déclarent différer, voire renoncer a une consultation, une hospitalisation
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OU un soin pour eux-mémes par manque de temps. Ce manque aux soins est encore
plus marqué lorsqu’il s’agit du conjoint. Pour beaucoup, cela signifie ne plus avoir de

disponibilité pour s’occuper de sa propre santé » [30].

L’hypothése d’effets supposés a long terme d’'une aide a forte charge de stress est
évoquée par des chercheurs et corroborée par de nombreux témoignages d’aidants.
L’institut IZA (Institute for Labor Economics) confirme ces témoignages et introduit
I'idée d’effets a long terme [48] : " Bien que parfois une aide a forte charge de stress
ne semble pas affecter la santé de 'aidant pendant la période ou il aide, elle peut avoir

des conséquences différéees".
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2. FACTEURS ASSOCIES A LA DEPRESSION DE L’AIDANT

2.1. Généralités

Les difficultés provoquées par la prise en charge d’une personne proche atteinte de
maladie démentielle sont un réel fardeau et un facteur de risque important pour la

santé physique de l'aidant.

La relation est complexe et difficile entre un aidant familial et son patient dément,

surtout si celui-ci ne coopére pas et refuse de s’alimenter ou de réaliser ses soins [35].

Le lien de parenté (la relation aidé-conjoint est plus conflictuelle que la relation aidé-
enfant), le lieu de vie partagée et le type de cohabitation risquent de rendre cette

relation conflictuelle [35].

Prendre du répit, accepter ses limites, avoir le soutien des professionnels et des
associations va s’avérer de plus en plus nécessaire pour éviter les situations de crise
ou tout risque de s’effondrer. Encore faut-il que le malade accepte de voir son aidant
s’éloigner.

Malheureusement, I'aidant familial naturel sait que, quoi qu’il fasse, les troubles ne
disparaitront pas, et qu’au contraire, la maladie va évoluer en gravité pendant une
durée imprévisible, jusqu’au décés du proche. Voir une personne que l'on aime
changer au fur et a mesure que la maladie progresse est trés douloureux et va
augmenter le risque de mener l'aidant a I'épuisement et a la dépression. La dépression

de la personne aidante évolue en fonction de certains facteurs de risque.

2.2 Facteurs associés

2.2.1 Caractéristiques du patient dément ou de larelation d'aide

Tout d'abord, la sensation de fardeau et donc le risque de dépression augmente
lorsque le patient est plus dépendant ou lorsque les symptomes liés aux

comportements sont plus marqués [40].
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Dans la plupart des travaux, la charge ressentie par I'aidant est plus liée aux troubles
du comportement qu'aux incapacités pour effectuer les actes élémentaires de la vie
quotidienne [49]. Les troubles du comportement de I'aidé sont mal vécus par l'aidant.
Selon une étude, la violence physique est le trouble du comportement le plus difficile
a gérer [50].

L’ANESM, dans une recommandation de bonnes pratiques de 2014, Le soutien des
aidants non professionnels [51], identifie les principaux facteurs liés au risque
d’épuisement de 'aidant familial.

D'une part, les troubles du comportement ou troubles psycho-comportementaux (TPC)
des patients atteints de maladies neurodégénératives ainsi que le degré de sévérité
de la maladie sont des facteurs de stress importants pour les aidants [30]. Savoir gérer
et se protéger de I'agressivité du malade est trés difficile. Et I'évolution de la maladie
va progressivement exiger une surveillance accrue et permanente de la part de
laidant, provoquant un envahissement anxieux quotidien qui peut aboutir a

I'épuisement et a la dépression.

L’échelle classique pour I'évaluation des TPC est actuellement le Neuropsychiatric
Inventory de Cummings et al. [51b] traduit en francais par Robert et al. [52]. Cette
échelle est basée sur linterrogatoire de l'aidant. Elle analyse 12 symptémes
comportementaux et psychologiques de la démence : idées délirantes, hallucinations,
agitation et agressivité, dépression, anxiété, exaltation de I'humeur/euphorie,
apathie/indifférence, désinhibition, irritabilité/instabilité de I'humeur, comportement
moteur aberrant, sommeil, appétit/troubles de I'appétit.

On évalue la sévérité des troubles, leur fréquence et le retentissement sur l'aidant. Le
score, dans chaque domaine, est le produit de la sévérité multipliée par la fréquence.
Le score total, somme du score de chaque domaine, est compris entre 0 et 144. Un
score supérieur a 24 est considéré comme pathologique.

D'autre part, dans cette méme recommandation de 'ANESM, le niveau de dépendance
de la personne aidée est un facteur de risque important de fragilisation de 'aidant. Ce
niveau de dépendance est mesuré en "Groupe Iso Ressources” (GIR), calculé pour
les personnes ageées de 60 ans et plus, & partir de dix variables d’activités corporelles

et mentales. L’indicateur statistique du degré de dépendance est ainsi compris entre
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1 (dépendance trés forte, fonctions mentales gravement altérées), et 6 (pas de perte

d’autonomie pour les actes de la vie courante) [51].

Une étude menée en Tunisie auprés de 65 aidants tunisiens a évalué les facteurs
associés a un niveau de fardeau élevé. Celle-ci montre de facon significative que le
niveau du fardeau est d’autant plus élevé que les facteurs suivants, associés au proche
dément, sont évoqués par les aidants :

» La durée de prise en charge du proche

» Le lien de parenté (conjoint particulierement),

= L[’alimentation du proche dément avec de l'aide,

= L’agressivité physique ou verbale du dément envers l'aidant [41].

D'apres une autre étude, on note comme facteurs de risque concernant le niveau
quantitatif de I'aide apportée par l'aidant :
= La durée et la période consacrées a cette aide (certaines périodes sont
anxiogéenes : anniversaires, événements douloureux, fétes...)
= |’ancienneté de 'aide apportée
= La multiplicité des taches consacrées : « La diversité de l'aide est un facteur
important de la charge ressentie par 'aidant. L’obligation de verser une aide
financiere en supplément de l'aide a la vie quotidienne pese également sur les
aidants et intensifie leur charge ressentie. Les activités de surveillance
constituent une aide a part ; elles sont particulierement intenses, car elles
nécessitent d’étre apportées en continu. De fait, elles augmentent la charge

ressentie » [36].

Le besoin de répit, et le sentiment de ne pas pouvoir en prendre dépendent
principalement :
= Du lien familial, et de la nature de la relation entretenue avec la personne
malade
» De lintensité et de la durée de cette relation
» De 'environnement matériel et humain
» De la possibilité pour I'aidant d’envisager de se séparer de la personne aidée ;
fonction de la relation aidant-aidé, de I'état du malade, et des moyens des et

solutions de soutien [35].
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Enfin, selon une autre étude, les symptomes d’anxiété et de dépression sont accrus
et de facon prévisible, quand les ressources financieres sont faibles ou que le tissu

social est réduit [53].

2.2.2 Caractéristiques de I'aidant

Certains facteurs de risque pour l'aidant, que sont I'age, le sexe féminin, l'isolement
ou le lien affectif fort avec le proche augmentent d’avantage le risque de dépression
[54]. Pour exemple, les aidants conjoints des patients déments ont un risque de

dépression quatre fois plus élevé que si leur conjoint n’était pas dément [54].

Un fardeau plus élevé est a risque si I'aidant principal est une épouse ou une fille,
jeune [55 ; 56]. En effet, les femmes aidantes ont une charge ressentie plus forte que
les hommes, en particulier celles appartenant a la “génération pivot” [30]., c’est-a-dire
celles dans la tranche d’age des 40 - 60 ans qui doivent faire face a la fois a la maladie,
la perte d’autonomie des parents, et a leur devoir familial comme I'éducation de leurs
enfants. Dans le cas de la maladie d’Alzheimer, ce sont le plus souvent les épouses
qui gardent le malade a domicile et représente également un facteur de risque
d'épuisement [30]. Il est possible que cela soit di également au déséquilibre physique

entre l'aidant et la personne proche.

Dans les recommandations de bonnes pratiques de 'ANESM de 2014, on note
plusieurs facteurs de risques liés a l'aidant. L’age et I'état de santé de l'aidant, son
niveau de vie, le type de relation qu’il a avec le proche malade et les autres membres
de la famille, sa disponibilité familiale et professionnelle, son degré d’isolement
géographique et social (présence d’'un aidant unique, absence de soutien potentiel
d’autres membres de la famille) [36].

On peut également ajouter comme facteur de risque d’épuisement, le retentissement
moral des conséquences de I'aide apportée qui va aggraver le risque de dépression
[51]:

» Le sentiment d’impuissance, de culpabilité

» Larestriction de la vie personnelle et professionnelle, les problémes engendrés
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» Les problémes matériels et les difficultés financiéres de la prise en charge de
la dépendance

» Les relations parfois difficiles avec les aidants professionnels.

De plus, un haut niveau social et éducatif de l'aidant représenterait un facteur

protecteur de risque de dépression [57].

Le sentiment de fatigue ou d’épuisement est unanime et légitime chez I'aidant qui doit
accepter de s’éloigner temporairement de son parent malade pour prendre du répit.

Mais prendre soin d’un proche qui devient de plus en plus dépendant entraine chez
I'aidant le sentiment qu’il est le seul a pouvoir répondre a ses besoins. Il peut alors
avoir des difficultés a faire confiance a un autre aidant temporaire ; un autre membre

de la famille, une association ou un professionnel de santé public ou privé.

« La culpabilité “d’abandonner” son proche aidé touche certains aidants familiaux a
ne pas pouvoir prendre de répit. Culpabilité d’autant plus forte que la personne malade
vit elle-méme avec beaucoup d’anxiété I'absence de son aidant proche. Certains
aidants peuvent avoir la conviction d’avoir a payer une “dette”. C’est aussi se retrouver
devant ce choix impensable de sa propre santé par rapport a celle de son proche
malade. » [35].

Selon I'étude menée en Tunisie, le niveau du fardeau est d’autant plus élevé pour les
aidants que les facteurs suivants, en rapport avec les caractéristiques de I'aidant sont
présents :

» Laréduction des autres activités quotidiennes

» Le lieu de vie partagé avec le dément, la cohabitation avec lui [41].

Enfin, des études montrent que l'aidant fait face differemment a la difficulté d'aide et a
donc des risques d'épuisement variées selon sa propre stratégie de coping et de
résilience [58 ; 59 ; 60].

Dans les années a venir, avec la prolongation de la durée de vie et 'augmentation des
cas de démences, on doit s’attendre a voir de plus en plus d’aidants en souffrance, et

il est important de mieux connaitre les facteurs de risque pour mieux les anticiper les
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difficultés. Il s’agit d’'un véritable probleme de santé publique qui doit attirer toute

I'attention du médecin psychiatre.

2.3. Prédicteurs du fardeau
2.3.1. Besoin de ’aidant

Les aidants qui ressentent une charge importante sont tres nombreux a exprimer le
besoin d’étre assistés : 60% d’entre eux en charge lourde et 38% en charge moyenne
éprouvent ce besoin, contre 20% des aidants en charge légére et 7% des aidants sans

charge ressentie [20].

Prédire le fardeau des aidants familiaux consiste en premier lieu a prendre en compte
les besoins qu’ils expriment, et anticiper toute aggravation de leur charge ressentie,

dans le but de leur apporter un soutien et une diminution du fardeau.
Interrogés sur ce qu’il leur serait “trés utile”, les aidants demandent :

= A 59% une meilleure coordination entre les acteurs

= A 57% une aide matérielle / financiére

= A 52% un maintien & domicile facilité pour la personne aidée
= A 48% un soutien psychologique

= A 46% un aménagement du temps de travail.

Viennent ensuite, avec des résultats relativement importants, des demandes de répits,
d’information, des dons de RTT, etc. [61].

Une étude France Alzheimer de 2016 présente d’autres résultats significatifs sur les
demandes des aidants de proches atteints de la maladie d’Alzheimer :

» 60% demandent des congés spécifiques rémunérés. 44 % d’entre eux ont dd
poser des jours de congés pour s'occuper de leur proche, et 40 % doivent
réguliéerement organiser 'accompagnement de la personne malade pendant
les heures de travail

* 62% demandent la prise en compte du temps d’accompagnement de leur

proche malade dans le calcul de leur retraite [62].
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L’enjeu principal est donc de répondre aux besoins exprimés par les aidants et de
mettre en place les organisations et les moyens propres a leur éviter les risques de
situations de charge importante. Pour ceux qui sont déja dans cette situation de charge
importante, I'objectif est de diminuer sensiblement ce fardeau en leur apportant soutien

et aide matérielle.

2.3.2. Repérage des signaux d’alerte

L’'importance du fardeau peut entrainer pour l'aidant les conséquences suivantes
identifiées par TANESM dans sa recommandation de bonnes pratiques, Le soutien des
aidants non professionnels [51]. Ces symptdmes sont autant de signaux d’alerte qu’il
faut savoir repérer car ils vont permettre de prédire les risques d’épuisement et de

burn-out de I'aidant familial :

= Tristesse, découragement, anxiété, démotivation, perte de plaisir et d’envie,
sentiment d’inutilité, d’inefficacité, d’échec, de culpabilité

» Asthénie chronique, troubles du sommeil

= Probléemes de santé récurrents (état d’épuisement, lombalgies, céphalées,
perte d’appétit, perte de poids, pathologies rhumatologiques, baisse
immunitaire, troubles de rythme cardiaque, troubles gastro-intestinaux ou
musculosquelettiques)

= Perturbations cognitives, troubles de la concentration, de la mémoire

» Diminution des activités sociales, conflits familiaux, rupture avec I'entourage
amical, familial ou professionnel, isolement

= Agressivité et irritabilité, hypersensibilité, tendance a la colére, aux larmes, ou
inversement un état émotionnel “endurci” donnant I'impression d’étre insensible
aux autres

= Baisse de I'estime de soi, repli sur soi, sentiment dépressif

= Difficultés financieres [36].
Ce sont les variations de fardeau et les signes d’évolution des symptémes de I'aidant

qui doivent alerter sur les risques d’aggravation des charges et de leurs

conséqguences :
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Evolution de I'état de santé de la personne aidée

Evolution de la situation générale de I'aidant ; de son état de santé (perte ou
prise de poids visible, prendre moins soin de soi et de son apparence),
modification dans ses capacités a se déplacer, plaintes diverses, etc.
Diminution de ses activités sociales ; rupture progressive ou brutale avec son
entourage, conflit amical, familial ou professionnel, espacement des visites
Apparition de signes de souffrance psychique : découragement, tristesse,
anxiété, démotivation, perte de plaisir et d’envie, sentiment d’inutilité, baisse de
'estime de soi, repli sur soi, état dépressif, sentiment d'impuissance, de
culpabilité, de honte

Augmentation des troubles somatiques, absence de suivi médical régulier, de
médecin traitant, hospitalisation ou intervention médicale différée

Apparition de troubles cognitifs et comportementaux, tels que difficulté a se
concentrer, a se souvenir, a trouver ses mots, a s’exprimer, changement de
caractére ; agressivité, irritabilité, hypersensibilité, changement rapide de
'humeur jusqu’a la perte de 'empathie

Evolution de la situation financiére [63].
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2.4 Aide a I'aidant

Le concept de « l'aide aux aidants » prend toute son importance. Il est nécessaire de
préserver au mieux la santé morale et physique de I'aidant naturel pour prolonger un
environnement affectif favorable, répondant aux besoins émotionnels du patient, et
prolonger la communication avec celui-ci dans le but d’'un meilleur et plus long maintien
a domicile. Afin de réaliser au mieux son réle, I'aidant doit saisir au mieux les occasions
pour se ménager [64]. Une fois identifiés et évalués, les facteurs de risque de la
dépression de l'aidant, I'objectif sera de mettre en place un suivi et un support qui
permettront de limiter le fardeau et en éviter les conséquences au maximum.

On reconnait de plus en plus I'importance des proches pour une personne agée
dépendante. Ainsi une nouvelle science pluridisciplinaire (incluant médecine,
sociologie, psychologie...) a été créée, la proximologie. Elle étudie les relations entre
la personne souffrante et ses aidants naturels et considére que ces relations influent
sur l'efficacité des soins et de la prise en charge. L'intérét de la proximologie est
d’apporter un soutien au malade et a l'aidant, d’améliorer les connaissances, les
relations entre soignants et proches, les interventions et d’instaurer une relation de
confiance ainsi qu’un aspect plus éthique a la pratique médicale.

Face a limportance de l'aide aux malades et aux aidants, a été lancé au niveau
national le plan Alzheimer. Ce plan est destiné au malade ainsi qu’a son aidant familial
et met en place le concept d’« aide a l'aidant ». Plus précisément, il est prévu, entre
autres, une mesure intitulée "consolidation des droits et de la formation des aidants"
ou est proposée une formation de l'aidant, essentielle a la compréhension de la
maladie, a I'anticipation de ses difficultés, et aux gestes et bonnes pratiques a adopter.
Ainsi, elle permet d’éviter I'épuisement de l'aidant et les situations de maltraitance
mutuelle. Cette formation se déroule gratuitement deux jours chaque année dans toute
la France. Elle est tenue par un psychologue professionnel et un bénévole d'une

association [65].
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3. Evaluation du risque de I'aidant naturel

3.1 Généralités

Pour apporter aux aidants le soutien le plus efficace possible, il est nécessaire de
définir et donc d’évaluer les signes de dépression et de fardeau. Cette mesure permet
d’objectiver une souffrance vécue et de repérer la situation dans laquelle 'aidant se
trouve au niveau de la relation d’aide. De trés nombreux outils existent pour évaluer le
fardeau et la santé psychique de l'aidant familial. Cette évaluation est effectuée grace
a des questionnaires mis au point par divers organismes de recherche gérontologiques
et psychologiques.

Ceux-ci peuvent se révéler tres utiles pour dépister et apporter une aide adaptée a
I'aidant. lls portent sur des sujets se rapportant a la vie personnelle et a la santé, tels
que le role social percu, la culpabilité, la satisfaction vis a vis du sentiment de
compétence, la détérioration de la vie sociale, etc.

Les réponses apportées permettent de mieux connaitre la capacité d’aide et les
moyens psychiques du proche (degré de stress et de dépression, vulnérabilité,
anxiété, épuisement), de facon a anticiper et a adapter le soutien des institutions
professionnelles au fardeau de I'aidant. Une corrélation a par exemple été montrée
entre degré de qualité de vie de l'aidant, niveau de sa vulnérabilité, et efficacité du
soutien au malade dément [30]. Des études ont montré que plus le fardeau est élevé
chez les aidants, moins les besoins des malades seront satisfaits [66]. La méthode
d’évaluation doit donc étre précise pour répondre efficacement au besoin d’allégement
du fardeau des patients [66]. Ainsi, en évaluant le degré d’autonomie, de fragilite,
d’épuisement de l'aidant familial, en connaissant les risques d’implication de ce
fardeau sur sa propre qualité de vie, il va étre possible de mieux I'aider, mieux le
former, et mettre en place des actions de soutiens spécifiques par les professionnels
de santée.

Grace a ces systemes de mesures, on a montré I'importance des non-dits dans la
souffrance des aidants naturels. Il est a noter en revanche que ces échelles restent un

indicateur partiel de la santé psychigue ou du fardeau de I'aidant.
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3.2. Evaluation de I’épuisement et de la dépression de I'aidant naturel

3.2.1. Outils d’évaluation du fardeau de I’aidant

Concernant le fardeau des aidants, il existe un débat sur I'importance des mesures du
fardeau subjectif (I'affectif, le ressenti) par rapport a celles du fardeau objectif
(matériel). Evaluer le fardeau subjectif est essentiel parce que les situations
interprétées par chacun vont étre différentes, mais il va étre difficile de développer des
interventions concretes et générales a partir de nombreuses mesures subjectives.
Evaluer le fardeau objectif est trés significatif puisque les programmes de soutien et
d’aide a la réduction de stress qui seront mis en place seront plus concrets et pourront

s’appliquer a un plus grand nombre de personnes.

* Echelle de fardeau de Zarit (ZBI - Zarit Burden Interview)

L’échelle de Zarit permet d’appréhender le degré d’épuisement et d’usure psychique
et/ou physique de l'aidant familial. Le questionnaire est destiné a étre complété par
I'aidant. Il comporte 22 questions, ou items, permettant d’évaluer leur fardeau objectif
et subjectif et de mettre en évidence leur degré d’épuisement (Annexe 1). Le test est
divisé en deux sous-échelles. La sous-échelle A (ZA) apprécie par un auto-
guestionnaire la charge matérielle (fardeau objectif) et affective (fardeau subjectif) en
explorant I'ensemble des problémes physiques, psychologiques, émotionnels et
sociaux dont sont victimes les aidants. La sous-échelle B (ZB) quant a elle est réservée
au malade et apprécie d'une part, les troubles du comportement et d'autre part, les
troubles de l'autonomie par un auto-questionnaire qui explore la fréquence de ces
troubles. Ainsi pour chacun des troubles on mesure le ressenti émotionnel de l'aidant.
Le score peut varier de 0 a 88. Plus il est élevé, plus la charge ressentie par l'aidant
est importante. Un score compris entre 0 et 20 indique une charge nulle ou faible.
Entre 21 et 40, on considére que la charge est |égére a modérée, Entre 41 et 60, la
charge est modérée a sévere. Un score supérieur a 60 indique une charge sévére. Un
score important ou ayant fortement augmenté entre deux passages du test permet de
mettre en évidence que le fardeau ressenti par I'aidant est devenu trop important et
qu’il est temps de trouver des solutions pour I'alléger.
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+ Caregiver Strain Index (CSI)

Cette méthode évalue la tension ressentie par les personnes prodiguant des soins, en
particulier : dépression, grief, fatigue et changement dans les relations sociales. La
méthode est utilisée pour avoir une évaluation rapide du fardeau des aidants familiaux
des malades souffrant de démence.

Le questionnaire comporte 13 items, avec au moins un item relatif a 'un des domaines
primordiaux suivants : travail, financier, physique, social, et temps. Plus le score est
important, et plus le besoin de définir un soutien a I'aidant est grand.

Le CSI mesure le fardeau objectif, mais ne mesure pas le fardeau subjectif.

Il permet de prédire et d’anticiper le risque de grand stress chez certains aidants. Il va
donc étre utile pour démarrer des programmes de ciblage de ces aidants a hauts
risques, et permettre le développement de matériels éducatifs et de plans de soutiens
et de formation [67].

« Screen for Caregiver Burden (SCB)

Le questionnaire comporte 25 items mesurant les fardeaux objectif et subjectif des
aidants de malades atteints de la maladie d’Alzheimer, sur une échelle a 5 niveaux,
de « pas de stress » a « détresse sévere ».

Le fardeau est défini comme le rapport entre d’une part, 'exposition au stress et la
vulnérabilité de I'aidant, et d’autre part ses ressources psychologiques et sociales.
Selon ce modeéle, la vulnérabilité et les ressources de I'aidant vont avoir un impact sur
son expérience du stress. Un seuil de vulnérabilité va ainsi étre défini en fonction de
la personne étudiée. Des exemples de ce type de vulnérabilité sont ; les dispositions

biologiques, les paramétres personnels (valeurs, croyances), I'éducation regue.

. Autres outils d’évaluation

D’autres méthodes sont des outils d’évaluation du degré de dépendance et d’état de
santé des malades agés et/ou atteints de troubles de démence. Elles vont permettre

de mieux comprendre le fardeau des aidants familiaux et les conséquences sur leur
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vie privée et sociale, pour anticiper et mettre en place les solutions de soutien et de
formation [68].
Il existe un trés grand nombre d’outils d’évaluation. Ceux présentés ci-dessous sont

relatifs aux maladies liées a la gérontologie et a la démence [18] :

+ Systeme de Mesure de I'Autonomie Fonctionnelle (SMAF)

Ce systéme de mesure permet d’évaluer le fardeau objectif de I'aidant. Il résume I'état
fonctionnel d’'un sujet malade en analysant la déficience, l'incapacité et le handicap
[69]. Le SMAF utilise une grille regroupant 29 items qui recouvrent cingq secteurs
fondamentaux d'aptitude fonctionnelle : activités de la vie quotidiennes (AVQ),
mobilité, communication, fonctions mentales et tdches domestiques. La notation
comporte quatre degrés, du niveau 0 « autonome » au niveau -3 « dépendant » [69].
Le graphique ci-dessous nous montre que le score SMAF (fardeau objectif de I'aidant)

est proportionnel au temps de soin requis pour le malade.

Temps de soins requis (hres/our)

Rsq = 0,8504

° o AR =) 80 100

Score SMAF total

Figure 8 : Corrélation entre le temps de soins infirmiers requis (en heures par jour)
sur une échelle logarithmique et le score SMAF total (n=1345).
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» Activity of Daily Living (ADL), Index d’Autonomie de la Vie Instrumentale

(IADL) ou Instrumental Activities of Daily Living

L’échelle d’autonomie ADL en 6 items, évalue la capacité du malade a accomplir les
activités de base de la vie quotidienne, telles que la prise de repas, d’alimentation, la
toilette, I'habillage, le probléme d’incontinence, changer son rythme jour / nuit. Chaque
item est noté de O (dépendant) a 1 (autonome) [70].

L’échelle d’autonomie IADL évalue en 8 items, la capacité pour le malade d’accomplir
des activités « instrumentales », plus complexes que celles prises en compte pour
'ADL [71]. En effet, les activités étudiées sont celles de la vie quotidienne nécessitant
des fonctions cognitives et donc une certaine habileté, une certaine autonomie, un bon
jugement et la capacité de structurer les différentes taches a mettre en ceuvre. Ces
activités sont par exemple faire des achats, utiliser des transports en commun,
cuisiner, faire son ménage ou sa lessive, utiliser le téléphone, prendre des
médicaments, gérer son budget, ... Cette échelle dépeint une dimension qui est celle
d'un fonctionnement physique, mental et social, et par conséquent s'applique a toutes
les catégories cliniques et peut étre utilisée aupres de I'ensemble de la population agée
[72].

3.2.2. Outils d'évaluation spécifiques de la dépression.

e La Geriatric Depression Scale : GDS 15

La « Geriatric Depression Scale » (GDS), ou Echelle de dépression gériatrique (EDG),
a été publiée en 1982 par Yesavage, et al. [73]. Ce test permet le dépistage de la

dépression et des intentions suicidaires chez les personnes agées.

La GDS existe sous plusieurs formes : 30 items, 15 items (short form, Sheikh et
Yesavage, 1986) [74] ou sous la forme la plus courte a 4 items (mini GDS) [75]. Elle
peut étre réalisée soit directement par le patient en auto-évaluation, soit par un
soignant (médecin, psychologue, infirmier). Les seules réponses possibles sont oui ou

non.

Selon le résultat obtenu au test, I'évaluateur va établir le niveau de dépression du

patient : pas de dépression, dépression Iégére, modérée ou sévere.
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La GDS est un outil de dépistage bien connu des professionnels de santé. Elle
s’emploie facilement et ne demande aucune formation particuliere. Le fait qu’elle

puisse étre auto-exécutée par le patient représente un gain de temps pour le soignant.

Le questionnaire a été validé aupres de personnes agées, en tenant compte du biais
consistant a prendre certains troubles physiques comme des signes dépressifs. En
revanche, la GDS n’est pas clairement démontrée dans le dépistage de la dépression

des personnes atteintes de maladie neurocognitive majeure.

L’échelle de dépression gériatrique a 15 items est un excellent outil pour évaluer
I'efficacité d’un traitement antidépresseur chez des sujets non atteints cognitivement
[75].

La GDS a été traduite dans de nombreuses langues. Il existe plusieurs versions dans
une méme langue pour tenir compte de l'influence de la culture du patient dans son
évaluation. Selon Tremblay et coll. [76]., 'étude de validation de Clément et coll. [75]

est la mieux adaptée au contexte culturel francais.

* L’inventaire de dépression de Beck

« L'inventaire de Dépression de Beck » (IDB), ou Beck Depression Inventory (BDI),
est un outil d’aide a I'évaluation de la gravité des symptébmes dépressifs majeurs.
L’inventaire va aider le professionnel de santé a interpréter une pathologie mentale et

des symptdmes, et a évaluer I'état et le spectre de dépression d’un patient.

Le Docteur Aaron T. Beck, psychiatre américain né en 1921, professeur a l'université
de Pennsylvanie, est considéré comme le pére de la thérapie cognitive et des tests

d'évaluation mondialement utilisés et notamment de I'inventaire de Beck [77].

L’IDB est couramment utilisé dans les domaines cliniques et de la recherche. Il passe
en revue les principaux symptémes de la dépression qui couvrent les aspects affectifs,

cognitifs, comportementaux et biologiques.

Cet outil ne propose cependant pas de diagnostic. Il n’a pas de but d’autodiagnostic,
certains symptomes dépressifs pouvant étre tres variables selon les individus, et les

symptémes de la dépression pouvant étre reliés a d'autres diagnostics.
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Le test complet comporte 21 items. |l existe une version simplifiée de I'échelle de Beck
comprenant 13 items tenant compte notamment des critéres diagnostiques de la
dépression du DSM. Chaque item est composé de 4 propositions correspondant a 4
degrés d'intensité : de 0 a 3. L’étendue de I'échelle va de 0 a 39. La gravité de I'état
du patient est alors évaluée en fonction du résultat global. Plus le score est important
plus le sujet est déprimé. La dépression est considérée comme nulle si le score total
et inférieur ou égale a 3 ; légere si le score se situe entre 4 et 7 ; modérée si le score
se situe entre 8 et 15 ; et séveére si le score est supérieur ou égal a 16. Pour chaque
item, il faut répondre en choisissant I'affirmation décrivant le mieux son état de santé

courant. Si plusieurs affirmations peuvent s‘appliquer, il faut choisir la plus sévere [78].

Il est utile de faire ce test régulierement pour mettre en évidence I'évolution du patient

et suivre la progression de symptémes dépressifs au cours d'un traitement.

Historiguement, il existe trois versions de I'lnventaire de dépression de Beck. L'IDB
original a été publié pour la premiere fois en 1961 [77]. |l s’intéressait a I'état du patient
durant les semaines récentes. Mais certains items de I'édition originale étaient
difficilement compréhensibles car ils proposaient des réponses faisant état de
situations trop différentes. L'IDB-IA a été développé par Beck durant les années
1970, et publié en 1978. Le DSM-III a précisé ses critéres retenus pour la dépression,
en s’intéressant aux symptédmes d’'un patient pendant au moins deux semaines.
L'inventaire de Beck s'y est adapté dans la version IA. Malgré tout, I'lDB-IA manquait
de précision : six criteres du DSM-III seulement étaient évalués sur les neufs indiqués.
L’IDB-II a été publié en 1996 pour tenir compte notamment des critéres diagnostiques
actuels de la dépression, et s’ajuster aux évolutions du DSM. Cette version permet
une étude plus approfondie de la composante dépressive d'un patient [79].
Pratiguement tous les items ont été reformulés pour étre plus clairs et pour suivre de
plus prés la symptomatologie du DSM. Dans sa version actuelle, le questionnaire a
ete réalisé pour les jeunes individus agés de 13 ans et plus. Il est composé de mots
relatifs aux symptbmes de la dépression comme le désespoir et lirritabilité, des
symptémes cognitifs comme la culpabilité, des symptbmes émotionnels, et des

symptoémes physiques comme l'asthénie, I'anorexie et les troubles sexuels [78].

Cest le test le plus couramment utilisé dans les thérapies cognitives et
comportementales pour juger de I'efficacité d’un traitement psychothérapeutique de la
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dépression chez [l'adulte. Les qualités psychométriques restent également

satisfaisantes chez les personnes agées.

La version francaise a été étudiée auprés de personnes agées francophones

canadiennes [80].

3.2.3 Autres outils d'évaluation de la santé psychique

e Le bien étre: échelle de satisfaction de vie

L’Echelle de satisfaction de vie (Satisfaction with life scale, ou SWLS), a été créée en
1985 par les psychologues américains Edward Diener et coll. sur le principe que le

bien-étre subjectif, le bonheur, est déterminé par trois composantes :

- Les émotions positives,
- Les émotions négatives, et

- L’évaluation cognitive de sa vie [81].

L’échelle de satisfaction de vie d’'une personne rentre dans la troisieme composante :

I'évaluation globale de la qualité de sa vie selon ses propres critéres.

Le questionnaire comprend les 5 énoncés concrets suivants, qui vont permettre de

mesurer la satisfaction globale que I'on ressent de sa vie :

a) Dans la plupart des aspects, ma vie est telle que je veux qu’elle soit

b) Les circonstances de ma vie sont trés bonnes

c) Je suis satisfait de ma vie

d) Jusqu’a maintenant, j'ai obtenu de la vie les choses que je considére comme
importantes

e) Si je pouvais revivre ma vie, je ne changerais rien.

Chaque énoncé est évalué sur une échelle de 1 (fortement en désaccord) a 7

(fortement d’accord).

Selon L. Bouffard et S. Lapierre, I'échelle de satisfaction de vie est « de plus en plus
utilisée en recherche en raison de ses qualités métriques et de sa brieveté. Cet

instrument peut étre utile en clinique puisqu’il est accompagné de normes qui facilitent
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I'interprétation des scores individuels. Cependant, l'utilisateur doit se rappeler que
I'échelle porte uniquement sur la composante cognitive du bonheur et qu'une

évaluation adéquate doit inclure également la composante affective » [82].

Le SWLS est un outil facile d’'emploi et utile dans le domaine de la recherche en
psychologie, en permettant de mesurer I'évolution de satisfaction de vie d’'une personne

lors d’'une intervention clinique.

e L'estime de soi : échelle d'estime de soi

L’Echelle d’estime de soi de Rosenberg, « Rosenberg self-esteem scale » (RSES),
mis au point en 1965 par le docteur en sociologie Morris Rosenberg [83] est le test le
plus connu et le plus utilisé pour évaluer le niveau global de I'estime de soi dans le

domaine des sciences sociales. Il est considéré comme un outil valide et fiable [84].

L’échelle est comprise entre 0 et 30. Elle est composée de 10 énoncés auxquels il faut
répondre par I'une des 4 valeurs comprises entre « pas du tout d’accord » et « tout a
fait d'accord » (échelle de Likert). Cing de ces énoncés sont formulés positivement et

cing négativement :

a) Je pense que je suis une personne de valeur, au moins égale a n’importe qui d’autre
b) Je pense que je posséde un certain nombre de belles qualités

c) Tout bien considéré, je suis porté(e) a me considérer comme un(e) raté(e)

d) Je suis capable de faire les choses aussi bien que la majorité des gens

e) Je sens peu de raisons d’étre fier(e) de moi

f) J'ai une attitude positive vis-a-vis de moi-méme

g) Dans I'ensemble, je suis satisfait(e) de moi

h) Jaimerais avoir plus de respect pour moi-méme

i) Parfois je me sens vraiment inutile

i) Il marrive de penser que je suis un(e) bon(ne) a rien

L'échelle de Rosenberg a été développée sur une population de 5024 lycéens de 10
écoles de I'Etat de New York. Elle a été traduite et adaptée dans de nombreuses

langues dans plus de 53 pays [83].
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e Lesensdonnéalavie : I'’échelle du bien-étre psychologique
Le modele de bien-étre psychologique est une théorie développée par la psychologue
ameéricaine Carol Ryff, établissant six dimensions qui contribuent au bien-

étre psychologique d'une personne, a son bonheur et a sa plénitude personnelle [85].

Le modeéle de Ryff est basé sur le texte d’Aristote « I'Ethique & Nicomaque », oll « le
bonheur est le but de la vie, et se définit comme une activité conforme a la vertu et la

morale » [86].
Les six dimensions fondamentales du bien-étre psychologique sont :

- L’autonomie

- La maitrise de soi et de son environnement

- Le développement personnel

- Les relations positives avec les autres

- Le sentiment de sens et de but donnés a sa vie

- L’acceptation de soi [87].

Le bien-étre psychologique est atteint en arrivant a obtenir un état d'équilibre face aux

évenements éprouvants et aux événements gratifiants de la vie [88].

 Le dépistage des troubles psychiques mineurs : GHQ

Le General Health Questionnaire (GHQ) de Goldberg est un outil d’auto-évaluation
permettant de détecter des désordres psychiques mineurs dans la population générale
et dans la communauté clinigue non-psychiatrique. Il est adapté a tous les ages, de

I'adolescent a I'adulte [89].

Il évalue I'état courant du patient, et mesure s’il differe de son état normal. |l est donc

bien adapté aux désordres psychiatriques épisodiques.

L’auto-questionnaire permet de préciser deux sujets majeurs : I'incapacité de réaliser
les fonctions courantes, et I'apparition de phénomeénes nouveaux de détresse

psychiques [90].
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Il est traduit en 38 langues, et est disponible dans les différentes versions suivantes :

- GHQ 60 : questionnaire 60 items tres détaille,

- GHQ 30 : forme courte, sans items relatifs aux désordres physiques,

- GHQ 28: version a 28 items pour estimer les symptdmes somatiques,
anxiété et insomnies, désadaptation sociale et dépression sévere,

- GHQ 12: version rapide et fiable, bien adaptée au contexte

professionnel [91].

e L'échelle de relation : RSQ

Le « Relationship Scales Questionnaire » (RSQ), ou Questionnaire des Echelles de
Relation, élaboré par Bartholomew, porte sur I'attachement de I'adulte dans la relation

qu’il entretient avec les autres.

Le RSQ fait référence a trois facteurs relationnels : un facteur « évitement », un facteur

« anxiété dans la relation » et un facteur « sécurité ».

Une étude de validation de la version frangaise de I'auto-questionnaire a porté sur un
échantillon de 126 adultes [92]. Cette étude confirme les bonnes qualités
psychomeétriques de ['outil mais demande des études complémentaires pour

généraliser les résultats.

e Le "Caregiver Reaction Assessment” : CRA

Le Caregiver Reaction Assessment (CRA) a été établi pour évaluer le fardeau ressenti
par les aidants naturels de personnes atteintes d’'une maladie physique ou psychique
[93].

Le CRA comprend 24 énoncés qui permettent a l'aidant d’indiquer I'impact de son
expérience sur 5 dimensions personnelles : I'estime de soi (7 énoncés), le soutien
familial (5 énoncés), les finances (3 énonceés), I'horaire des activités (5 énoncés) et la

santé (4 énonces).

Chaque énonceé est évalué en fonction du ressenti de I'aidant, sur une échelle de type

Likert en 5 points.
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Les énoncés ont été mis au point par des entrevues avec des aidants naturels. Une
étude impliquant 377 aidants naturels de malades ayant des incapacités physiques ou

une démence, a précise le regroupement des 24 items en 5 dimensions [94].

Cette étude a confirmé l'invariance des dimensions du CRA entre les aidants naturels
époux et non époux, et entre les aidants des malades d’'un cancer ou de la maladie
d’Alzheimer [94].
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TROISIEME PARTIE :
ETUDE PILOTE OBSERVATIONNELLE
CHEZ L'AIDANT
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1. JUSTIFICATION ET OBJECTIFS DE L'ETUDE

Comme nous l'avons vu précédemment, la dépendance engendrée par la maladie
d’Alzheimer mobilise les aidants naturels que sont les enfants, les conjoints, les
amis ou bien des simples connaissances. Leur rble prenant face a la perpétuelle
croissance des démences implique la notion de «fardeau » de l'aidant. Le
« fardeau » a un impact considérable notamment sur sa santé mentale ou les
symptomatologies dépressives sont malheureusement courantes, sous
diagnostiquées et peu prises en charge. De nombreuses études ont étudiées
I'impact de la prise en charge sur les troubles thymiques de l'aidant [15]. De plus,
des facteurs associés lors de cette prise en charge ont été identifiés dans la
littérature comme ayant un impact sur le bien-étre de l'aidant (cf. paragraphe
"Facteurs associés") [51].

L’objectif de cette étude pilote, réalisée dans le cadre de mon travail de thése, est
de catégorisée une dépression face a un fardeau, a travers I'étude de plusieurs cas
de personnes repérées comme aidants naturels principaux dans le département de

la Vienne (86), d’'un proche atteint de démence de type Alzheimer.

Nous apporterons également une réflexion sur des facteurs associés a ce fardeau
dans le but de discerner les points qui pourraient étre améliorés pour la santé

psychique de l'aidant.
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2. MATERIELS ET METHODES

2.1. Description de I’étude

Il s'agissait d'une étude pilote transversale descriptive menée de juin a octobre 2020,
menée chez des aidants naturels principaux de patients déments, récemment

hospitalisés ou vivant au domicile dans le département de la Vienne (86).

Les patients déments étaient connus de I'hdpital psychiatrique Henri Laborit ou du
CHU de Poitiers dans la Vienne (86). L'étude pilote a été menée au sein du service de
psychiatrie de la personne agée (Chef de service : Dr Bouquet, hépital Henri Laborit),

en coopération avec I'équipe pluridisciplinaire du service (IDE, médecins).

Les aidants ont été sélectionnés comme potentiels participants a I'étude car connus
des équipes de gériatrie ou de psychiatrie de la personne agée comme aidants
naturels principaux. Ceux-ci ont été contactés principalement par téléphone par le
méme investigateur, une fois les coordonnés retrouvés dans le dossier informatique.

D’autres ont été invités a remplir les questionnaires lors de consultation médicales.

Sur 10 aidants, auprés desquels I'étude a été proposé, aucun d’entre eux n'a refusé

d’y participer.

Ceux-ci ont répondu a trois questionnaires dont deux validés : échelle de Zarit, échelle
de Beck et questionnaires sur des facteurs associés. lls sont décrits ci-dessus (cf.

paragraphe "Instruments d'évaluation”).

L'évaluation de cette étude pilote a porté sur le taux de dépression chez les aidants

naturels ayant un fardeau élevé d'apres les résultats des questionnaires.

Etaient inclus dans cette étude tous les aidants naturels principaux de patients ayant
une démence de type Alzheimer ou apparentée, vivant encore au domicile ou
hospitalisés dans le service de gériatrie ou psychiatrie de la personne agée (CHU ou
hopital psychiatrique Henri Laborit de Poitiers), dans la Vienne (86).

Les criteres d'exclusion de cette étude étaient les aidants non naturels ou non
principaux ou dont le proche n’avait pas de diagnostic connu de démence. De plus les
aidants contactés n'avaient pas de dépression connue avant la prise en charge de leur

proche.
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Chaque aidant contacté a été informé de I'objet de recherche et a donné son accord

oral pour participer aux questionnaires.

Ce projet a été techniguement faisable et économiquement viable et dans une durée

déterminée.

Enfin, I'étude pilote a consisté en une analyse descriptive des résultats obtenus.

2.2 Instruments d’évaluation

2.2.1 Généralités

L’étude était menée par téléphone par le méme investigateur ou lors de consultations
meédicales, a l'aide de trois questionnaires auprés des aidants. Nous avions, au

préalable, obtenu leur consentement oral a participer a I'étude.

2.2.2 Evaluation de la dépression

Ceux-ci ont tout d’abord répondu a un premier questionnaire de la dépression : échelle
simplifiée de Beck, comprenant 13 items tenant compte notamment des criteres
diagnostiques de la dépression du DSM. Chaque item est composé de 4 propositions
correspondant a 4 degrés d’intensité : de 0 a 3. L’étendue de I'échelle va de 0 a 39.
Plus le score est important plus le sujet est déprimé. La dépression est considérée
comme nulle si le score total et inférieur ou égale a 3 ; Iégére si le score se situe entre
4 et 7 ; modérée si le score se situe entre 8 et 15 ; et séveére si le score est supérieur

ou égal a 16.

2.2.3 Evaluation du fardeau

L’échelle de Zarit est un outil d’auto-évaluation qui permet d’évaluer de fagon
subjective le fardeau (charge émotionnelle, physique et financiere) ressentie par
'aidant d’'un proche non autonome. Le questionnaire est composé de 22 items cotés
de 0 a 4. Le score total peut s’étendre de 0 a 88. Plus le score est élevé, plus la charge
ressentie est importante. La charge ou fardeau est considérée comme faible ou nulle

si le score total et inférieur ou égale a 20 ; Iégére si le score se situe entre 21 et 40 ;
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modérée si le score se situe entre 41 et 60 ; et sévere si le score est supérieur ou égal
a 60.

2.2.4 Evaluation de facteurs de risques

Enfin, l'aidant a répondu a un questionnaire comportant des caractéristiques
sociodémographiques qui lui sont propres telles que l'age, la situation socio-
économique, le lien de parenté avec le proche, son travail ainsi que des questions sur

ses ressentis.

Des éléments, concernant la relation d’aide ou la personne agée atteinte de maladie
d’Alzheimer, étaient questionnés, tels que I'autonomie, les troubles du comportement

et également d'éventuelles aides a domicile.

2.3 Déroulement de I'étude

Cette étude a été réalisée auprés d’aidants par téléphone ou lors de consultations

médicales. Les échelles de Zarit et Beck, auto-questionnaires, ont été utilisées.

C’est le méme investigateur qui a réalisé les enquétes par téléphone aupres des

aidants.

Si, a l'issu du questionnaire de la dépression de Beck, un score moyen ou élevé était
retrouvé, l'aidant a été invité a consulter un professionnel de santé (psychiatre,

médecin généraliste, gériatre).

2.3.1. Durée du projet et lieu de I'étude

Il s’agit d’'une étude pilote menée entre juin et octobre 2020 menée chez des aidants
naturels principaux de patients déments vivant a domicile, ou réecemment hospitalisés
a I'ndpital (service de gériatrie, CHU ou service de psychiatrie de la personne agee,

Henri Laborit) dans le département de la Vienne (86).
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2.3.2. Difficultés et limites de I'étude

Des difficultés ont été rencontrées, pendant le déroulement de ce travail de recherche,
particulierement en lien avec la crise sanitaire liée au Covid 19. En effet, il a été
problématique de réaliser une étude aupres d'aidants étant donné notamment les
interdictions de visite des familles pendant la crise. Des modifications du protocole ont
da étre réalisées pour permettre une investigation chez les aidants. Ainsi, des limites
concernant notamment le nombre de cas ou le nombre possible de centres disponibles
pour la recherche se sont présentées. De plus, remplir des questionnaires parfois

complexes pour des conjoints agés a été parfois source de difficultés.

2.3.3. Résultats attendus

Les résultats attendus étaient ceux issus de la littérature sur le sujet, a savoir une
corrélation entre dépression et fardeau chez l'aidant naturel. Plus le fardeau ressenti
est élevé, plus I'épuisement psychique et donc risque de dépression est élevé.
Des facteurs associés au risque de fardeau étaient également recherchés dans notre
étude, en lien avec les résultats issus de la littérature présentés ci-dessus (cf.
paragraphe "Facteurs associés"), et devaient nous orienter vers des points spécifiques

pour améliorer la condition de l'aidant.
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3. RESULTATS

Au total, 10 personnes ont été identifiées comme aidants naturels d’'un proche dément.
Ceux-ci remplissaient tous les critéres d’éligibilité pour I'étude pilote. Ces aidants
familiaux ont tous acceptés de participer a I'enquéte réalisée par téléphone par le

méme investigateur.

Dans notre échantillon, les personnes agées atteintes de maladie d’Alzheimer avaient
un age moyen de 79.5 ans. 80 % avait plus de 75 ans. Les extrémes en age étaient
de 74 et 89 ans. Concernant le sexe ratio (homme/femme), celui-ci était de 0.7. Enfin,
la durée moyenne d’évolution de la maladie d’Alzheimer dans notre échantillon était

de 34 mois avec des extrémes allant de 5 a 144 mois.
Fardeau subjectif

Pour rappel, le fardeau subjectif (lié au ressenti) fait référence a une réaction émotive
de l'aidant face a la situation critique et est en lien aux conséquences de son

investissement.

Les résultats concernant la sensation d’'un fardeau ou non sont résumés dans le

tableau ci-dessous.

Nombre d’aidant Ratio (%)

Fardeau nul (=0) 0 0
Fardeau faible (< 20) 2 20
Fardeau léger (21-40) 3 30
Fardeau modéré (41-60) 2 20
Fardeau sévere (= 60) 3 30
Tableau 5 : Nombre d'aidant en fonction de la gravité de sensation d'un
fardeau.

Plus le score est élevé, plus la charge ressentie est importante. La charge ou fardeau
est considérée comme nulle si le score total est de O ; faible si le score est inférieur ou
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égale a 20 ; légére si le score se situe entre 21 et 40 ; modérée si le score se situe

entre 41 et 60 ; et séveére si le score est supérieur ou égal a 60.

La moyenne du fardeau retrouvé dans cette étude pilote était de 41.6. Parmi notre
échantillon, le score du fardeau le plus bas était de 10, le plus haut était de 67. La
médiane était située entre 37 et 45.

Dans notre étude, 5 aidants avaient un fardeau modéré a sévere tandis que 5 avaient

un score retrouvant un fardeau léger ou faible. Aucun aidant n’avait un fardeau nul.

Ratio (%)

Fardeau faible (< 20)
® Fardeau léger (21-40)

® Fardeau modéré (41-60)

® Fardeau séveére (= 60)

Figure 9 : Répartition des aidants selon la gravité du fardeau ressenti.

Dépression chez les aidants

Le tableau ci-dessous résume les résultats en pourcentage de la dépression dans

notre échantillon.

Nombre d’aidant Ratio (%)
10
20
30

Pas de dépression (< 3)
Dépression légere (4-7)

w N

Dépression modérée (8-15)
Dépression sévere (= 16) 4 40

Tableau 6 : Nombre d'aidant en fonction de la gravité de la dépression.
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Rappelons que plus le score est important plus le sujet est déprimé. La dépression est
considérée comme nulle si le score total et inférieur ou égale a 3 ; Iégere si le score
se situe entre 4 et 7 ; modérée si le score se situe entre 8 et 15 ; et séveére si le score

est supérieur ou égal a 16.

Dans notre échantillon, la moyenne du score de I'échelle de Beck dépistant une
éventuelle dépression, était de 11.3 avec des extrémes de 3 a 18. La médiane était

située entre 11 et 12.

Dans notre étude, 7 aidants avaient un score de dépression modérée a sévere tandis

que 3 avaient un score retrouvant une dépression nulle a légeére.

Ratio (%)

Pas de dépression (< 3)
m Dépression légére (4-7)
m Dépression modérée (8-15)

= Dépression sévéere (= 16)

Figure 10 : Répartition des aidants en fonction de la gravité de la dépression.
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Corrélation fardeau et signes de dépression

Le tableau ci-dessous résume les résultats du fardeau et des signes de dépression
dans notre échantillon de population d’aidants :

Fardeau Nul Faible Modéré Sévere

Dépression

0
0
0

Sévere 0 1
Tableau 7 : Nombre d'aidant selon la gravité du fardeau ressenti et de la dépression.

Sur 10 aidants de notre étude, 1 avait un fardeau léger corrélé a une dépression
légere ; 2 d’entre eux avaient un fardeau Iéger corrélé a une dépression modérée ; 1
avait un fardeau modéré corrélé a une dépression modérée. Pour les aidants ayant un

fardeau sévere pour une dépression sévere, ce chiffre était de 3.

Dépression
Sévere
Modéree
Légére
Nulle
| I | Fardeau
Nul Faible Léger Modéré Sévere

Figure 11 : Répartition des aidants selon les stades de fardeau et de dépression.
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Les résultats de notre étude pilote semblent étre en accord avec ceux issus de la
littérature sur le sujet, a savoir une corrélation entre dépression et fardeau chez I'aidant
naturel. Plus le fardeau ressenti est élevé, plus I'épuisement psychique et donc risque

de dépression est éleve.

Facteurs associés

Dans notre étude pilote, des facteurs caractéristiques du proche dément ou de la
relation d'aide (autonomie, troubles du comportement et d'éventuelles aides a
domicile) ainsi que des facteurs caractéristiques de l'aidant (age, situation socio-
économique, lien de parenté avec le proche, son travail ainsi que des questions sur

ses ressentis) étaient questionnés aupres de ce dernier.

Le tableau ci-dessous résume les résultats concernant ces données en fonction des

résultats a I'échelle de Zarit.
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Fardeau bas Fardeau élevé

Nombre Ratio Nombre Ratio

d’aidant (%) d’aidant (%)
Autonomie
Oui 3 30 1 10
Non 1 10 5 50
Troubles du comportement
Oui 3 30 6 60
Non 1 10 0 0
Aides professionnelles
Oui 4 40 2 20
Non 0 0 4 40
Sexe
Masculin 3 30 2 20
Féminin 1 10 4 40
Age
<65 ans 1 10 1 10
> 65 ans 3 30 5 50
Situation socio-économigue
Faible 2 20 2 20
Modérée 2 20 4 40
Haute 0 0 0 0
Lien de parenté
Conjoint 3 30 5 50
Enfant 1 10 1 10
Autre 0 0 0 0
Sensation de difficulté globale
Oui 0 0 5 50
\[o]y] 4 40 1 10
Travail
Oui 1 10 1 10
[\[o]y] 3 30 5 50
Difficultés financiéres
Oui 0 0 2 20
Non 4 40 4 40
Réduction des activités
Oui 2 20 6 60
Non 2 20 0 0

Tableau 8 : Facteurs caractéristiques du malade et facteurs caractéristiques
de l'aidant.
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Dans le groupe des aidants qui avaient un fardeau nul a Iéger, on note que 3 aidants
sur 4 rapportent un proche autonome. Sur les 4 aidants du groupe, tous ont rapportés
une ou des aides professionnelles au domicile (portage de repas, aide-ménagere,
infirmiere a domicile...).

Concernant les caractéristiques propres a l'aidant, 3 aidants sur les 4 interrogés
étaient des hommes.

Leur niveau socio-économique était normal.

Parmi ces aidants, 3 étaient des conjoints et ne travaillaient pas, 1 seul était un enfant
de la personne aidée et avait un travail.

Aucun des aidants n’a décrit de sensation de difficulté globale importante ni de
difficulté financiere.

La moitié d’entre eux a fait part d’'une diminution de loisirs et d’activité suite a la prise

en charge de leur proche.

Dans le groupe des aidants qui avaient un fardeau modéré a sévere, on note que 5
aidants sur 6 rapportent un proche non autonome. Sur les 6 aidants du groupe, tous
ont rapportés des troubles du comportement. 4 avaient une ou des aides
professionnelles au domicile tandis que 2 n’en avaient pas.

Concernant les caractéristiques propres a l'aidant, 4 aidants sur les 6 interrogés
étaient des femmes. 5 aidants sur les 6 de ce groupe avaient plus de 65 ans.

Leur niveau socio-économique était normal.

Parmi ces aidants, 5 étaient des conjoints et ne travaillaient pas, 1 seul était un enfant
de la personne aidée et avait un travalil.

Sur les 6 des aidants de ce groupe, 5 ont décrit une sensation de difficulté globale
importante.

Tous les aidants de ce groupe ont fait part d’'une diminution de loisirs et d’activité suite

a la prise en charge de leur proche.

Dans les deux groupes, tous les aidants étaient conjoints ou enfants de I'aidé. Leur

niveau socio-économique était normal.
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4. DISCUSSION

Cette étude pilote tend a confirmer les revues tirées de la littérature concernant la
détresse psychique chez l'aidant naturel d’un proche atteint de démence.

Il existe un lien évident entre fardeau et dépression.

Les données actuelles de la littérature indiquent une association forte et cliniqguement

significative entre le fardeau et la surcharge émotionnelle et donc une dépression.

Les limites de cette étude pilote doivent étre reconnues.

Premierement, étant donné la période de la crise sanitaire liee au Covid19 qui a touché
particulierement les hépitaux, I'étude initiale a d0 étre repensée et adaptée pour
pouvoir étre réalisée dans le cadre de cette étude. Ainsi, le nombre de participants et
la méthode de recherche a été modifiée par rapport au protocole de recherche prévu
au départ qui devait inclure un plus grand nombre de participants, étre proposé dans
plusieurs centres hospitaliers et avec une recherche analytique.

Ensuite, dans notre étude pilote, les aidants ayant participé aux questionnaires ont été
sélectionnés comme potentiels participants a I'étude car connus des équipes de
gériatrie ou psychiatrie de la personne agée comme aidants naturels principaux. Cela
peut constituer un possible biais de sélection.

De plus, les résultats a I'échelle de Beck, comme l'indique la littérature a ce sujet, ne
peuvent étre le seul outil diagnostic pour une dépression. En effet, certains symptémes
dépressifs pouvant étre trés variables selon les individus, le diagnostic doit étre réalisé
également par un médecin psychiatre d’'un point de vue clinique.

Enfin, le fait que les participants répondaient par téléphone ou lors de consultation, de

facon non anonyme, peut constituer un biais dans notre étude.

La principale force de cette étude pilote est 'accent mis sur la difficulté subjective
décrite oralement par les aidants. En effet, selon chacun des aidants, la sensation de
fardeau peut s’avérer plus ou moins forte. L’investigation et la discussion auprés des
aidants ont permis de cerner d’avantage les différentes dynamiques familiales et les
soucis liés a l'aide au quotidien. Notre approche nous a permis de synthétiser un
résultat important qu’est la variante interindividuelle, ainsi que de mettre un accent sur

les lacunes actuelles de la littérature.
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Concernant les facteurs prédictifs du fardeau, certaines caractéristiques concernant
I'aidé et I'aidant devront étre repérées.

En effet, dans notre étude, les aidants de sexe féminins, le manque d’autonomie de la
personne malade, la présence de trouble du comportement, I'absence d’aide
professionnelle au domicile et la diminution des activités de l'aidant représentent un
facteur de risque et un signal d’alerte d'épuisement et de dépression.

Le niveau socio-économique de l'aidant n’a pas montré un rdle dans le risque
d'épuisement. Cependant, un niveau intellectuel élevé, donc niveau cognitif,
permettrait une meilleure résilience.

De plus, I'age de l'aidant n’a pas montré de différence concernant les symptdmes de
dépression.

Il est a noter que les aidants jeunes (moins de 65 ans) restent une population a
surveiller car ont peu de troubles organiques et sont donc peu pris en charge d'un point

de vue médical.

Les facteurs modifiables tels que I'aide professionnelle, les troubles du comportement,
ou la réduction des activités, doivent étre repérés et pris en charge pour diminuer ce
risque. En revanche, les facteurs non modifiables jouent également un rble important
et doivent bénéficier d'une vigilance de la part du corps médical pour prévenir la

dépression.

Le réle du psychiatre auprés de l'aidant d’'un patient dément est donc essentiel. 1l doit
étre en mesure de détecter les signes inauguraux de dépression. Il pourra conseiller
également a l'aidant de ne pas hésiter a demander de l'aide a son entourage
géographiquement proche afin de ne pas rester dans l'inertie, de prendre du temps
pour lui, d’exercer des activités qui lui procure du plaisir, d’apprendre a savoir
« souffler » quand cela est nécessaire. Avec son proche atteint de la maladie
démentielle, l'aidant doit apprendre a le revaloriser, I'encourager dans ce qu'il
entreprend, a établir une relation de confiance avec lui.

Le psychiatre peut également aider a mettre en place les différentes aides associatives
et sociales possibles et comment s’y diriger.

Le dépistage de la dépression de l'aidant fait partie intégrante des missions des
professionnels de santé. Ainsi, le patient n’est plus uniquement la personne agée

démente mais peut devenir également le proche aidant.
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Certaines prises en charge sociales ou thérapeutiques permettent a l'aidant d'obtenir
davantage de répit.
L’aidant doit pouvoir bénéficier d'aide, de séjours de répit pour son proche lorsque ces

caractéristiques, repérées comme facteurs de risque d’épuisement, sont présentes.

Le concept de « I'aide aux aidants » prend toute son importance.

Il est en effet nécessaire de préserver au mieux la santé morale de I'aidant naturel afin
d’éviter l'installation sur le long terme de symptémes dépressifs amenant a un risque
de "burn out" ou de risques suicidaires.

La préservation de la santé psychique de I'aidant aura également une conséquence

majeure pour la poursuite du maintien a domicile pour le proche malade.

C’est en 2015 que l'aidant naturel a bénéficié d’un statut légal (article L113-1-3 du
Code de I'action sociale et des familles). Puis en 2019, la loi du 23 mai, crée des droits
sociaux concernant le travail de I'aidant (aménagement de congé) ainsi que I'acces au

dossier médical partagé.

L’aide possible pour l'aidant peut prendre différentes formes citées ci-dessous.

. Associations et colloques d’informations

France Alzheimer (FA) est une association nationale reconnue d’utilité publique dans
le domaine de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées. Elle est présente
dans chaque département et permet des rencontres entre les aidants, de fournir des
informations sur la maladie, de former aux gestes de soin et aux situations a risques.

Pour cette association, I'accompagnement des aidants est la priorité. Elle souhaite
I'instauration d'un réel statut de l'aidant, accompagné de moyens et permettant a celui-

ci de se former et d'étre valorisés [95].

La Fondation Médéric Alzheimer, a pour but principal de « promouvoir toute action et
recherche sociale ou médico-sociale destinées a promouvoir et valoriser la place et le

statut des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, a améliorer la qualité de vie
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des personnes malades, et celle de leurs aidants qu’ils soient familiaux, bénévoles ou
professionnels ».

D’autres structures associatives existent. Citons par exemple les Services a la

personne ou I'Association ALMA France (ALlo Maltraitance des personnes agées et/ou
handicapées).
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. Formation des aidants

L’'une des mesures du Plan Alzheimer prévoit la formation des aidants tout en
consolidant leurs droits. Ainsi deux jours de formation sont organisés gratuitement
pour les aidants depuis I'année 2010 par I’Association France Alzheimer. Les deux
jours de formation permettent I'explication et le décodage des grandes lignes de la
maladie, ses effets sur le quotidien, la place de l'aidant et ses limites. En plus de

I'information, des programmes psycho-éducatifs ont été mis en place.

L'aidant ayant des conséguences morales variées selon sa propre stratégie de coping
et de résilience, il est intéressant de prendre en compte qu'une éducation
thérapeutique ou une formation adaptée peut permettre de limiter les risques

d'épuisement chez celui-ci.

. Interventions a domicile

Une intervention a domicile auprées des malades permet souvent de diminuer le
fardeau des aidants.

Des services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) composés d’aides-soignantes et
d’infirmiéres diplédmées d’Etat peuvent intervenir au domicile sur prescription médicale,
établie généralement par un médecin généraliste, afin d’assurer la prise de
meédicaments et les soins du patient. L’intérét pour I'aidant est alors de conserver sa
responsabilité tout en délégant une partie des soins, en particulier les soins
techniques.

L’hospitalisation a domicile (HAD), lorsqu’elle est possible, est un réseau qui favorise
le retour au domicile aprés une hospitalisation traditionnelle, aide a une sortie précoce
de I'népital permettant ainsi d’en réduire la durée. En effet elle prend en charge des
malades souvent polypathologiques et nécessitants des soins importants. Elle
concerne les malades, qui en I'absence d’'un tel service, seraient hospitalisés en
établissement de santé. Les soins dispensés sont réalisés par une équipe
pluridisciplinaire composée d’infirmiers, d’aides-soignants, de kinésithérapeutes,
d’'une assistante sociale... L'HAD est complémentaire aux SSIAD, car elle peut prendre
le relais si la situation du malade s’aggrave. Ces prestations sont prises en charge a

100% par l'assurance maladie.
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. Des moments de répit pour les aidants

L’accueil de jour est une structure qui prend en charge pendant un ou plusieurs jours
par semaine des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer vivant a domicile.
Certaines de ces structures sont des associations ; d’autres sont intégrées au sein
d’un établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD).
C’est un lieu adapté, le plus souvent rattaché a un hépital ou a une maison de retraite
et géré par des professionnels médico-sociaux [96].

L’accueil de jour permet ainsi a I'aidant de « souffler », de se détendre pendant un
moment et de prendre du temps pour lui-méme.

L’aidant y trouve également une aide psychologique, une écoute avec le personnel et
d’autres familles, permettant de diminuer son isolement. De plus, l'aidant peut ainsi
commencer a accepter de laisser le malade a la responsabilité d’autrui.

L’intérét est finalement de restaurer une bonne relation et un bon accompagnement
par la suite entre l'aidant et le malade [97].

De nombreuses études ont été réalisées pour évaluer I'effet des accueils de jour.
Certaines d’entre elles ont montrées que ces structures réduisaient le fardeau subjectif
des aidants [97].

Les séjours temporaires accueillent les malades de facon limitée dans le temps,
lorsque le maintien a domicile est compromis. lls proposent un temps de répit pour les
aidants souhaitant partir en vacances ou ayant besoin d’isolement lors de situations
de crises. Ces hébergements permettent également une adaptation progressive de la
collectivité avant I'entrée en institution et un suivi social et médical du malade.
L’'importance de I'accueil de jour et des séjours temporaires en EHPAD s’explique par
la forte proportion de patients au domicile et les conséquences visibles pour les

aidants.

Des séjours de vacances prenant en charge les patients agés atteints de démence
sont organisés par certaines associations, des établissements d’hébergement et de
soins ou méme par des services d’aide a domicile. L'Association France Alzheimer
organise régulierement ces types de séjours.

Accompagnés par des soignants et bénévoles, les séjours de vacances, dont la durée

est généralement d’'une semaine, se déroulent dans différentes structures (hétel, gite,
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etc.). Ainsi, ils permettent aux aidants d’avoir du répit. Une étude montre que ce type
de prise en charge peut avoir des effets positifs immédiats et de plus longue durée sur

la santé des personnes agées démentes et sur leur aidant familial [98].

. Traitement médicamenteux spécifique et non spécifique

Les aidants qui présentent une souffrance psychologique doivent bénéficier d’'une
prise en charge spécifique [18].

lIs sont le plus souvent orientés vers un médecin traitant ou vers un psychiatre pour
une prise en charge médicamenteuse.

De plus, les aidants se tournent vers les associations de familles ou un psychologue.
En complément d'un traitement médicamenteux, la psychothérapie peut étre
nécessaire, permettant a I'aidant d’exprimer sa souffrance, d’avoir un lieu bienveillant
d’écoute afin de travailler des stratégies de coping.

En effet, la prise en charge psychologique diminue le sentiment de fardeau de l'aidant,
son risque de dépression, son anxiéte, et retarde de plus d’'un an linstitutionnalisation

de la personne agée malade [101].

. Interventions psycho-éducatives

Elles se font sur 4 a 15 séances et permettent de donner aux aidants des informations
sur la maladie d’Alzheimer, sur les aides financiéres, un soutien pour gérer les troubles
du comportement. Grace aux interventions psycho-éducatives, les aidants améliorent

leurs réactions face aux troubles du comportement de leur parent malade [99].

. Groupes de parole

Le Plan Alzheimer prévoit aussi le développement de groupes de paroles. lls sont
proposés aux aidants par de nombreuses associations. Ce sont des lieux de
ressources pour les aidants et constituent une premiere étape vers I'acceptation de
répit. Constitués d’'une dizaine de personnes et animé par une personne extérieure
compétente (psychologue), ces groupes se réunissent a des dates régulieres et
peuvent avoir ou non une thématique, telle « bien communiquer avec son proche »,

« maintenir 'autonomie » ... L’'objectif est de permettre aux aidants de parler a d’autres
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personnes dans leur situation de leurs problemes, leur vécu, leur mal étre, de trouver
du réconfort et de mettre en commun leur expérience en échangeant sur des stratégies
a adopter, ceci améliorant la prise en charge et la relation auprés de leur proche et les

contacts avec les professionnels de santé [100].

. Thérapie familiale

Une thérapie familiale peut étre proposée, permettant ainsi a I'aidant et son proche
d’exprimer leur souffrance et leurs ressentis face aux membres de sa famille.

Dans le cadre de la maladie d’Alzheimer, l'utilité d’'une thérapie familiale peut
s’expliquer par le fait que certains malades peuvent étre mal pris en charge
uniquement a cause de conflits ou de mauvaises communications avec leurs proches.
De plus, un éclatement familial pouvant avoir lieu aprés 'annonce du diagnostic il est
important de rééquilibrer et redistribuer les roles au sein de la famille. L'intérét de cette
thérapie sera d’améliorer la communication entre les membres de la famille et d’arriver
a un accord commun entre patient, aidant et autres proches, réduisant ainsi la

souffrance psychologique.

. Soutien téléphonique

Certaines associations telles que France Alzheimer ou la fondation Médéric Alzheimer,
proposent des permanences téléphoniques généralement tenues par des bénévoles.
Leur but est de rassurer, soutenir les aidants et de les aiguiller, les informer vers les

différentes aides.
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= Résultat de '« aide aux aidants »

De nombreuses études ont été réalisées sur les interventions pour les aidants [101].
Parmi celles-ci, une étude concernant 5000 aidants de patients déments ou non
déments a permis de démontrer une efficacité dans les interventions regroupées dans

le tableau ci-dessous [102].

Critéres de jugement/effet sur I'aidant

Intervention Fardeau Dépression Bien-étre Satisfaction Aptitude/ Réseau Amélioration
de procurer connaissance social des
des soins symptémes
du patient

Psycho- X X X X X X

éducative

Psychothérapie X X X X X X

Groupe soutien X X

Répit X X X

Sur les patients X X

Variable

Combinés X X

En groupe X X

En individuel X X

Duree plus X X

longue

Tableau 9 : Efficacité des méthodes de prise en charge évaluée chez 5000 aidants [102].

Ces résultats sont changeants selon plusieurs paramétres que sont 'age du patient et
de son aidant, du sexe de I'aidant, du nombre d’interventions, et du lien couple aidant-
malade. L’effet positif de ces interventions est d’autant plus important lorsque celles-
ci sont combinées et lorsqu’elles comportent des informations sur la pathologie. En
revanche, pour les interventions ou seuls des informations sur la maladie sont donnés
aux aidants, on observe aucune baisse de la dépression et la fatigue chez ce dernier.
A court terme, ce sont les psychothérapies et les aides psychos éducatives qui sont

les plus efficaces.

Une nouvelle étude a été réalisée, cette fois uniquement a partir d’aidants de patients
souffrant d’'une maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée. Le tableau ci-
dessous montre les domaines ou une efficacité des interventions a été notée [103 ;
104].
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Impact Interventions  Thérapie Soutien Thérapie Répit Formation Interventions

évalué psychosociales cognitive psychologique de technique = combinées
groupe

Fardeau R ++ it - 4t - -

Dépression bt + - - ++ - .

Bien-étre + - - IRE - - .

Aptitude +++ - - - - - -

Amélioration I - - - - - -

des

symptomes

Retard - - - - - + ++

institution

Tableau 10 : Efficacité des méthodes de prise en charge évaluée chez des aidants
d’Alzheimer sur le court terme [103 ;104].

D’autres études notent que, pour les aidants de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, « Les structures de répit (accueil de jour, hébergement temporaire en
institution ou a I'hépital) considérées isolément, n’ont pas véritablement fait la preuve
de leur efficacité sur l'aidant en termes de santé mentale (bien-étre psychologique et
émotionnel), d’allégement du fardeau et de qualité de vie, ni sur le patient en termes
d’autonomie fonctionnelle, de troubles du comportement et de délai d’entrée en
institution. En revanche, les interventions multidimensionnelles comprenant du répit,
mais également d’autres éléments de soutien (conseil, éducation, information) ont

montré des résultats plus positifs sur ces mémes variables » [105].

Il est donc important pour soutenir les aidants, d’avoir une approche multi-domaines,
et d’organiser des réseaux d’aides a domicile (associations, infirmiéres privées,
organismes professionnels de soutien), et de soutiens sociaux (information, formation,
aide financiére), capables de prendre le relais des aidants pour les libérer de certaines
charges importantes, et surtout leur éviter de basculer vers un niveau de charge lourde

risquant de les conduire a la dépression.

C’est aussi le constat d’'une autre étude : « Il est en effet important pour les aidants
d’étre insérés dans un réseau de soutien pour atténuer le sentiment de charge. Ainsi,
la possibilité pour 'aidant de se faire remplacer par d’autres personnes de I’entourage
ou par un professionnel soulage sa charge ressentie. En outre, des aidants plus

nombreux autour de la personne agée favorisent I'absence de charge ». Et de conclure
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. « Afin d’éviter I'épuisement des aidants, les politiques de prévention pourraient cibler
les caractéristiques associées a une charge ressentie importante. La difficulté est de
détecter les situations a risque pour les aidants avant que leur charge ressentie ne soit

trop importante » [36].
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CONCLUSION

Le nombre de personnes agées de plus de 65 ans est de 13 millions en France au ler
janvier 2020 et sera de plus de 22 millions en 2050, soit plus du tiers de la population.
Le nombre de malades d'Alzheimer double tous les 20 ans dans le monde et atteindra
65,7 millions de cas en 2030 [1].

L'aidant naturel est le principal acteur de soin du malade dément. Son fardeau
s'aggrave au fur et a mesure de l'importance de l'aide et conduit inévitablement a son

épuisement psychique et aux risques de dépression.

Bien que de nouvelles études plus rigoureuses concernant les facteurs de risques, en
lien avec l'apparition de dépression chez l'aidant, doivent étre réalisées, il est
intéressant de voir les points sur lesquels une certaine attention doit étre portée pour
prévenir les risques. Une meilleure connaissance de ces facteurs en jeu permettrait

d’adapter et de prévenir au mieux la détresse psychique inévitable chez I'aidant.

Le r6le des proches dans la prise en charge des personnes agées questionne et
mobilise désormais politiques et médias, et notamment parce que les aidants familiaux
du malade d’Alzheimer sont dans la détresse et la précarité. Une nouvelle science a
été créée recemment, la proximologie, elle permet I'étude des relations entre malade
et proche. Cependant, améliorer la condition mentale de l'aidant nécessitera de

nombreux efforts, notamment en prenant plus en compte sa place et sa parole.

Le psychiatre détient un rble important par sa proximité et ses conseils auprés des
malades et de leur famille. Il diagnostique et traite les éléments de détresse psychique
de l'aidant naturel et I'oriente vers les différentes structures d’informations existantes,
tout en lui apportant du soutien et une écoute. Eviter la dégradation psychique de
I'aidant permet également d'améliorer I'efficacité de la prise en charge du patient au

niveau du maintien a domicile, retardant ainsi le placement en institution.

Heureusement, ce long chemin d’aide s’accompagne, de moments forts de bonheur

partagé, voire de complicité et d’amour. Souvent, méme si cela est difficile a
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entreprendre pour I'entourage, il est nécessaire de planifier 'avenir du patient en
institution (foyer, maison de retraite, EHPAD, etc.), étape inéluctable a plus ou moins
long terme, surtout si 'aidant est en état d’épuisement, ou si le malade présente des
troubles du comportement ou un déclin rapide.

La relation aidant-aidé qui est source de fardeau et de mal étre s’étend bien
évidemment au-dela de la maladie d’Alzheimer et peut se rencontrer dans d’autres

pathologies psychiatriques ou somatiques.
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ABREVIATIONS

AFA
APA
APA
AIVQ
AVQ
BDI
CMRR
DSM
EHPAD
FA
GIR
HAD
HAS
MCI
MMSE
OMS
SCPD
SMAF
TPC
SSIAD
ZBI

Association Francaise des Aidants

American Psychiatric Association

Allocation Personnalisée d’Autonomie

Activités instrumentales de la vie quotidienne

Activités de la Vie Quotidienne

Beck Depression Inventory

Centres Mémoires de Ressources et de Recherches

Diagnostic and Statistical Manual of mental disorder
Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
France Alzheimer

Groupe Iso Ressources

Hospitalisation A Domicile

Haute Autorité de Santé

Mild Cognitive Impairment — Troubles cognitifs |égers
Mini-Mental State Examination

Organisation Mondiale de la Santé

Symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence
Systéme de Mesure de I'’Autonomie Fonctionnelle

Troubles Psycho Comportementaux

Services de Soins infirmiers A Domicile

Zarit Burden Interview
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ANNEXE 1: ECHELLE DE ZARIT

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

La scors total qui ast la sommea des scores obtenues a chacun da 22 tems, varia de 0 a B8. Un score infarisur ou

Vaici un= liste d'énoncds gui reflatent commeant las gens s= semtant parfois quand ils prennant soin d'autres personnss.
Pouwr chagque énoncs, indiquer a guelle fragquancea il vows arfive da vous santir ainsi : jamais, rarsment, quslgusfois,
asser souvant, presqus toujouwrs. |1 n'y a ni bonnes, ni mauvaiss réponsa.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarament

2 = gualgusfois

3 = assez souvent

4 = prasgus toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir gue votre parent vous demande plus d'aide gu'il n'en a bescin ? 01234
Sentir gue le temps consacre a votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous 7 01234
Vous sentir tiraille entre les soins a votre parent et vos autres responsabilites

ifamiliales ou de travail) 7 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent 7 01234

Sentir gue votre parent nuit & vos relations avec d'autres membres de la famille

ol des amis 7 1234
Avoir peur de ce que 'avenir réserve a votre parent 7 01234
Sentir gue votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent 7 01234
Sentir gue votre santé s'est detériorée a cause de votre implication

auprés de votre parernt 7 01234
Sentir gue vous n'avez pas autant d'intimité gue vous aimeriez

A cause de votre parent 7 01234
Sentir gue votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent 7 01234
Vous sentir mal a |'aise de recevoir des amis a cause de votre parent 7 01234
Sentir gue votre parent semble s'attendre a ce gue vous preniez soin de |ui

comme si vous étiez la seule personne sur gui il puisse compter ? 01234
Sentir gue vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses 7 01234
Sentir gue vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir gue vous avez perdu le contrile de votre vie depuis la maladie

de votre parent 7 01234
Souhaiter pouvoir laisser le scin de votre parent a guelgu'un d'autre ? 01234
Sentir gue vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir gue vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir gue vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent 7 01234
En fin de compte, a quelle frequence vous arrive-t-il de sentir que les scins

a votre parent sont une charge, un fardeau 7 01234
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ANNEXE 2 : ECHELLE DE BECK (BDI : Beck Depression Inventory)

Je ne me sens pas triste

A

0

1 Je me sens cafardeux ou triste

2 Je me sens tout le temps cafardeux ou triste et je n'arrive pas a en sortir
3

Je suis si triste et si malheureux que je ne peux pas le supporter

Je ne suis pas particulierement découragé ni pessimiste au sujet de I'avenir

B
0
1 J'ai un sentiment de découragement au sujet de I'avenir
2 Pour mon avenir, je n'ai aucun motif d'espérer

3

Je sens qu'il n'y a aucun espoir pour mon avenir et que la situation ne peut s'améliorer

Je n'ai aucun sentiment d'échec de ma vie

C
0
1 J'ai l'impression que j'ai échoué dans ma vie plus que la plupart des gens
2 Quand je regarde ma vie passée, tout ce que j'y découvre n'est qu'échecs
3

J'ai un sentiment d'échec complet dans toute ma vie personnelle (dans mes relations avec mes
parents, mon mari, ma femme, mes enfants)
Je ne me sens pas particulierement insatisfait

D

0

1 Je ne sais pas profiter agréablement des circonstances
2 Je ne tire plus aucune satisfaction de quoi que ce soit
3

Je suis mécontent de tout
Je ne me sens pas coupable

Je me sens mauvais ou indigne une bonne partie du temps

Je me sens coupable

W N P O m

Je me juge trés mauvais et j'ai l'impression que je ne vaux rien

Je ne suis pas dégu par moi-méme
Je suis dégu par moi-méme

Je me dégolte moi-méme

W N P O T

Je me hais

G

o

Je ne pense pas a me faire du mal

[N

Je pense que la mort me libérerait
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w N

- w N P O T

w N P O

J
0
1
2

J'ai des plans précis pour me suicider

Si je le pouvais, je me tuerais

Je n'ai pas perdu l'intérét pour les autres gens
Maintenant, je m'intéresse moins aux autres gens qu'autrefois
J'ai perdu tout I'intérét que je portais aux autres gens et j'ai peu de sentiments pour eux

J'ai perdu tout intérét pour les autres et ils m'indifferent totalement

Je suis capable de me décider aussi facilement que de coutume
J'essaie de ne pas avoir a prendre de décision
J'ai de grandes difficultés & prendre des décisions

Je ne suis plus capable de prendre la moindre décision

Je n'ai pas le sentiment d'étre plus laid qu'avant
J'ai peur de paraitre vieux ou disgracieux

J'ai l'impression qu'il y a un changement permanent dans mon apparence physique qui me fait

paraitre disgracieux

3

w N Pk O X

w N P O

M
0
1
2
3

J'ai limpression d'étre laid et repoussant

Je travaille aussi facilement qu'auparavant
Il me faut faire un effort supplémentaire pour commencer a faire quelque chose
Il faut que je fasse un trés grand effort pour faire quoi que ce soit

Je suis incapable de faire le moindre travail

Je ne suis pas plus fatigué que d'habitude
Je suis fatigué plus facilement que d'habitude
Faire quoi que ce soit me fatigue

Je suis incapable de faire le moindre travail

Mon appétit est toujours aussi bon
Mon appétit n'est pas aussi bon que d'habitude
Mon appétit est beaucoup moins bon maintenant

Je n'ai plus du tout d'appétit
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ANNEXE 3 : QUESTIONNAIRES DE CARACTERISTIQUES DE LA
RELATION D'AIDE

* oici un questionnaire concernant votre proche et vous-méme.

Entourez la proposifion exacie -

+ Concernant votre proche,

Estdl autonome (répondez OUI) ou a-t-il bescin d'aide (répondez NON) concernant salson :

* Hygiéne (douche) OUINON
* Habillage OUINON
=  Alimentation (mange-til seul ?) OUINON
# Aller aux toilettes QUINON

Wotre parent presente-t-il un ou des troubles du comportement parmi ceux-ci:
¥ Retrait social, pleurs réguliers, anxiété importante, fugues, propos ou gestes

déplaces, agressivite CUINON
Existe-t-l des aides & domicile ou des aides ménagéres pour votre proche 7
OUINON
+ Vous concernant,
Etes-vous Une femme/Un homme
Quel est votre age 7 ... ans
00 situenez-vous votre niveau socio-&conomique ? Bas/Moyen/Elevé
Quel est votre lien de parenté avec votre parent ? Yous &tes son/ sa : Conjoint(e)
Fils /Fille
Frére/sceur
Autre
Avez-vous une sensation de difficulté importante concemnant votre aide auprés de votre
parent ? OUINON
Awvez-vous un travail ? OUINON
Avez-vous des soucis financiers 7 OUINON
Avez-vous réduit vos activités pour vous occuper de votre parent ?
OUINON
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TITRE
Dépression chez I’aidant naturel de la personne agée atteinte de

la maladie d’Alzheimer et notion de fardeau.

Quels sont les facteurs associés a la dépression de I'aidant ?

Etude pilote descriptive auprés d’aidants de la Vienne.

RESUME DE LA THESE EN FRANCAIS

La maladie d’Alzheimer, véritable probléme actuel de santé publique, est la premiére cause
de démence en France. Cette pathologie neurodégénérative est en perpétuelle croissance

actuellement et pour les années a venir.

Affectant la mémoire, le jugement, le comportement et la réalisation des activités de la vie

quotidienne, la maladie engendre a terme la perte de I'autonomie de la personne agée.
Le traitement proposé ne fait que retarder les symptémes et n’est pas curatif.

L’aidant naturel, faisant partie de I'entourage de la personne agée, qu’il soit un enfant, un
conjoint ou méme un proche, est ainsi mobilisé pour s’occuper de son parent. Il assume

alors l'essentiel de la prise en charge a domicile et 'accompagnement au quotidien.

Les conséquences sont importantes car l'aidant naturel est confronté a de ftrés
nombreuses difficultés et, inévitablement, a son propre épuisement psychique et un risque

important de dépression.

L’objectif de ce travail est de recenser des données concernant la détresse psychique de
l'aidant, les limites observées a partir d'une recherche effectuée auprés d'aidants de
patients pris en charge en gériatrie ou psychiatrie de la personne agée dans le
département de la Vienne dans le cadre d'une étude pilote. Cette étude a également pour

but de discerner les points qui pourraient étre améliorés et d’envisager I'« aide a l'aidant ».

MOTS CLES
Dépression, Maladie d’Alzheimer, démence, santé mentale, aidant naturel, fardeau

DISCIPLINE

Psychiatrie, gériatrie
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En presence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant U'effizie d'Hippocrate, je promets et je jure d'étre fidele aux lowi=z de
lThonneor et de la probite dans l'exercice de la medecine. Je donnerai mes
zoins gratuits a lindigent et n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon
travail Admiz dans l'interieur des matsons mes yeux ne verront pas ce qui s'y
passe | ma langue tatra les szecrets qui me seront confiés, et mon état ne
sefvira paz a corrompre les meeurs mi a favoriser le erime. Respectueux et
reconnaizzant envers mes Maitrez je rendrai a leurs enfants l'instruction que
j'at recue de leurs peres.

(Jue les hommes m'accordent leur estime 31 je sms fidele 3 mes
promesses | (Jue je sots couvert d'opprobre et mepniseé de mes confreres =14y
mandque |
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