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Résumé Grace a la prise en charge assurée par les aidants
familiaux, la majorit¢ des 855 000 patients actuellement
atteints de maladie d’Alzheimer en France vit & domicile.
Le fardeau de ces aidants est hétérogéne, c’est pourquoi nous
avons souhaité mettre en évidence, grace a une revue de la
littérature, les différents facteurs qui influencent son inten-
sité. Les 36 articles sélectionnés ont permis de mettre en
évidence des caractéristiques propres aux patients et a leur
maladie, aux aidants ainsi que des types de relation aidant—
patient qui sont a risque de fardeau élevé pour les aidants.
Parmi les facteurs induisant une majoration du fardeau, cer-
tains sont modifiables et peuvent étre influencés par 1’édu-
cation thérapeutique notamment. Ceux qui ne sont pas modi-
fiables doivent étre dépistés pour essayer de les compenser
par des aides techniques ou une prise en charge médicamen-
teuse. Le médecin généraliste a un réle crucial a jouer dans le
dépistage et la prise en charge du fardeau ressenti par
’aidant.

Mots clés Maladie d’Alzheimer - Aidants - Fardeau -
Meédecine générale - Education thérapeutique

Abstract The informal care provided by family caregivers
allows the majority of the 855,000 French Alzheimer’s
patients to live in the community. The burden of these care-
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givers is heterogeneous; therefore, we wished to determine,
through a systematic review, the factors influencing its signi-
ficance. The 36 articles selected permitted to underline
patient’s and caregiver’s characteristics and the type of rela-
tionship between them that are at high risk of burden for
caregivers. Among these factors, some are modifiable and
can be influenced by therapeutic education, for example.
Those that cannot be changed must be screened to be made
up for. The general practitioner has a key role in screening
and managing caregiver burden.

Keywords Alzheimer disease - Caregiver - Burden -
General practice - Therapeutic education

Introduction

Actuellement en France, la maladie d’ Alzheimer et les syn-
dromes apparentés touchent environ 855 000 personnes, et
I’on estime a plus de 225 000 le nombre de nouveaux cas
chaque année [1]. Globalement, chez les sujets de 75 ans et
plus, la prévalence est estimée a 13,2 % pour les hommes et a
20,5 % pour les femmes [2].

La proportion de patients vivant a domicile est de 90,9 %
chez ceux ayant un score MMSE entre 24 et 30, de 76,2 %
chez ceux ayant un score MMSE entre 19 et 23 et de 57,3 %
chez ceux ayant un score MMSE entre 10 et 18 [3]. Le domi-
cile est donc le lieu de vie le plus commun chez les patients
atteints de la maladie d’Alzheimer jusqu’au stade modéré-
ment sévére.

Or, le maintien a domicile de ces personnes dépendantes
n’est possible que grace a la présence et a la prise en charge
assurée par les aidants familiaux [4,5].

En 2007, dans le Guide de l’aidant familial, le ministére
du Travail, des Relations sociales et de la Solidarité a défini
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I’aidant familial comme « la personne qui vient en aide, a
titre non professionnel, en partie ou totalement, a une per-
sonne agée dépendante ou a une personne handicapée de son
entourage, pour les activités de la vie quotidienne » [6].
Cette aide réguliére peut étre prodiguée de facon permanente
ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment le nur-
sing, les soins, 1’accompagnement a la vie sociale et au
maintien de 1’autonomie, les démarches administratives, la
coordination, la vigilance permanente, le soutien psycholo-
gique, la communication, les activités domestiques [7].

Les aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer en France sont en majorité des femmes (62 %),
17 % des aidants ont moins de 55 ans, 25 % ont entre 55 et
64 ans, 18 % entre 65 et 74 ans, 28 % entre 75 et 84 ans, 7 %
ont plus de 85 ans [8]. La moitié des aidants sont les
conjoints (51 %), et 25 % sont les enfants des personnes
malades. Soixante-six pour cent des aidants sont a la retraite,
16 % ont un travail a temps complet, et 5 % un travail a
temps partiel. Deux pour cent ne travaillent pas en raison
de leur role d’aidant. Les résultats de la cohorte REAL.FR
donnent des résultats semblables [9].

Les problémes rencontrés par les aidants sont divers, mais
on retrouve en premier lieu les états anxiodépressifs (90 %),
la fatigue (48 %) et les troubles du sommeil (23 %). D’autres
problémes physiques sont cités, notamment amaigrissement
et pathologies cardiovasculaires, ainsi qu’un isolement
social (18 %) [10].

La mesure du fardeau enduré par les aidants est un bon
indicateur des répercussions négatives que les soins prodi-
gués a leur proche ont sur eux. Il s’agit d’une notion multi-
dimensionnelle a la fois physique, psychologique, sociale et
financiére. Le plus souvent, c’est I’échelle de Zarit qui est
utilisée pour le quantifier. C’est une notion d’autant plus
importante que I’intensité du fardeau conditionne le devenir
et Iinstitutionnalisation du patient [11,12].

Par ailleurs, on constate qu’il est plus élevé pour les
aidants de patients atteints d’Alzheimer que pour d’autres
pathologies chroniques invalidantes telles que I’insuffisance
cardiaque ou I’insuffisance respiratoire [13]. A DIintérieur
méme de ce groupe, le fardeau est hétérogéne. Tous les
aidants ne sont donc pas égaux face au retentissement des
soins apportés a leur proche.

C’est pourquoi nous avons souhaité mettre en évidence
les différents facteurs influencant le fardeau de 1’aidant prin-
cipal du patient atteint de maladie d’Alzheimer vivant a
domicile.

Matériel et méthodes
La recherche consiste en une revue de la littérature effectuée

le 27 février 2014 dans les bases de données Pubmed,
Cochrane et Web of Science avec comme équation de
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recherche : Alzheimer disease and caregiver burden and
caregiver characteristics.

Cette recherche a été complétée par une recherche dans
BDSP avec les termes : « Maladie d’ Alzheimer et fardeau de
I’aidant » et dans SUDOC : « Maladie d’Alzheimer et
fardeau ».

Les articles inclus sont les essais cliniques, les articles
originaux, les revues de la littérature et les méta-analyses
publiés entre janvier 1990 et novembre 2013, en francais
ou en anglais et portant sur des patients vivant a domicile,
avec un diagnostic de démence (si possible uniquement de
type Alzheimer), ayant un aidant principal identifié et vivant
en Union européenne ou en Amérique du Nord.

Les lettres de lecteurs, les éditoriaux et les commentaires
d’articles ont été exclus ainsi que les études menées dans les
pays en voie de développement, en Asie. Les études portant
sur des patients 4gés mais non déments, des patients institu-
tionnalisés, des groupes ethniques particuliers (ex. : popula-
tion hispanique aux Etats-Unis) ont été exclus. Nous n’avons
pas exclu d’étude sur des critéres de méthodologie ou de
nombre de participants de maniére a mettre en évidence un
maximum de caractéristiques.

Nous avons procédé a plusieurs étapes de sélection suc-
cessives. La premicre sélection s’est faite par lecture des
titres, la deuxiéme par lecture des résumés. Les articles étant
adaptés a notre étude ont ensuite été lus en intégralité pour
permettre la sélection finale et la conservation des articles
adaptés aux critéres d’inclusion et pertinents par rapport a
notre objectif. La qualité des articles a été évaluée a I’aide
de la grille CONSORT.

Les articles sélectionnés aprés lecture intégrale ont
ensuite été répartis dans un tableau de lecture établi au préa-
lable. Ce tableau a permis de mettre en évidence la popula-
tion étudiée, 1’objectif initial, les paramétres étudiés, les
résultats mis en évidence par 1’étude et correspondant a 1’ob-
jectif de notre revue.

Ces résultats ont été classés en trois catégories : ceux se
rapportant aux caractéristiques des patients et de la patho-
logie, ceux se rapportant aux caractéristiques des aidants et
ceux se rapportant a la relation patient—aidant et a
I’entourage.

Résultats

Le processus de sélection des articles a permis de conserver
36 articles sur les 458 trouvés : 14 articles issus de Pubmed,
14 articles issus de Cochrane, 5 articles issus de Web of
Science, 3 articles issus de BDSP et aucun article issu de
SUDOC.

La lecture des articles sélectionnés a permis de trouver
des spécificités propres a certains patients et a leur patho-
logie liées au fardeau de I’aidant principal. Ces éléments
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ont été retrouvés dans 28 articles de notre recherche et peu-
vent étre regroupés en différentes catégories.

Sept d’entre eux s’intéressent aux caractéristiques démo-
graphiques des patients induisant un retentissement négatif.
Deux éléments ressortent en priorité : I’age (jeune) et le sexe
(masculin). Trois études retrouvent un lien significatif entre
le fait que le patient soit un homme et un fardeau [14,15] ou
une anxiété [16] plus élevé. Trois études mettent en évidence
un lien entre le jeune age du patient et I’importance du far-
deau [14,17,18]. Deux des études n’ont pas permis de mettre
en évidence I’impact de 1’age et du sexe du patient sur le
fardeau de 1’aidant [19,20].

Un autre aspect de la maladie ayant une influence majeure
sur le fardeau de 1’aidant et son vécu de la relation d’aide est
la présence de troubles du comportement et de symptomes
neuropsychiatriques. Cet impact est retrouvé dans 23 des
études analysées. Dix-neuf articles montrent que la présence
de troubles du comportement dans 1’ensemble est généra-
trice de nuisance pour I’aidant [14—19,21-34]. Certains ont
une influence plus marquante : huit articles citent les symp-
tomes d’ordre affectif, I’irritabilité, ’agressivité et la colére
du patient [14-16,18,26,27,32,34] comme étant au premier
plan, trois articles montrent qu’un comportement moteur
aberrant, nocturne, des fugues sont aussi vecteurs de stress
[15,26,34]. L’anosognosie est également liée au fardeau
[35], particuliérement au fardeau physique et social et au
stress émotionnel. L’état psychique du patient, notamment
la dépression, influe sur le fardeau [36]. L'un des articles
est axé sur le fait que certains traits de personnalité du patient
peuvent étre préexistants et exacerbés par la pathologie ; ils
peuvent influer sur le fardeau. En effet, le fardeau objectif
augmente quand le patient est de type N (névrotique), dimi-
nue quand il est de type A (agréable) et C (rigoureux), le
fardeau subjectif diminue aussi chez un aidant de patient
de type C (rigoureux) [37]. Il faut noter qu'une des études
retrouve une corrélation entre le nombre de symptomes neu-
ropsychiatriques et le nombre d’heures d’aide nécessaire
[38], pouvant ainsi jouer sur le fardeau objectif en augmen-
tant directement la charge de travail de I’aidant.

L’atteinte cognitive qui est un des symptomes les plus
visibles de la maladie et contribue au diagnostic semble
avoir un role moindre sur le fardeau, et il n’a pas pu étre
mis en évidence dans toutes les études qui I’ont évaluée
(dix études). Huit études mettent en évidence un lien entre
déclin cognitif et fardeau de I’aidant
[14,15,23,24,27,31,33,39]. Une des études met en exergue
I’impact du déficit du langage, du déficit cognitif général et
a un moindre degré du déficit cognitif instrumental [14].
Deux des études [19,37] ne permettent pas d’établir de lien
entre ces symptomes et le retentissement négatif sur I’aidant.

Une autre conséquence de la maladie d’Alzheimer est le
développement d’atteintes fonctionnelles et la nécessité de
mise en place d’aides techniques ; on peut donc penser que

I’intensité de ces atteintes joue un role dans le vécu de I’ai-
dant. Quatorze des articles s’intéressent a cet aspect, princi-
palement au travers des scores ADL et IADL. En effet, le
fardeau augmente avec le besoin d’aide du patient et la
dégradation  du score  ADL [14,16,18-20,24—
26,29,31,32,36,39,40].

Six des articles évaluent I'impact de 1’évolution de la
maladie [15,20,28,33,37,41]. L'un d’entre eux ne permet
pas de mettre en évidence de lien entre la durée de la maladie
et I’importance du fardeau [37]. La sévérité de l’atteinte
[20,33,41] et la durée d’évolution de la démence [28,41]
semblent néanmoins jouer un réle, de méme que la vitesse
de détérioration de I’état de santé du patient [15].

L’impact financier est une des composantes du fardeau
objectif. De facon prévisible, le coit financier de la prise
en charge influe aussi sur sa composante subjective au tra-
vers de I’impact émotionnel percu par 1’aidant [25].

L’analyse des articles a permis de mettre en évidence un
facteur plus inattendu : le niveau éducatif du patient. En
effet, les différentes études montrent de maniére univoque
qu’un haut niveau éducatif du patient diminue le fardeau
ressenti par 1’aidant [18,21,41].

Dans certains des articles étudiés, la prise d’un traitement
spécifique de la maladie d’ Alzheimer fait partie des variables
évaluées, néanmoins, n’entrant pas dans 1’équation de
recherche, ce critére n’est pas étudié ici [20,21].

En synthese, le patient type vecteur d’un fardeau élevé
pour son aidant principal serait donc :

® un homme jeune ;

® présentant des troubles du comportement importants, sur-
tout lorsqu’ils sont de type affectif (irritabilité, agressivité,
colére) ou en cas de comportement moteur aberrant ;

e ayant un score ADL trés dégradé et nécessitant beaucoup
d’aides techniques ;

e dont la pathologie est sévére et évolue depuis longtemps ;

® dont le cofit de la prise en charge est élevé ;

¢ dont le niveau éducatif est faible.

De méme, la lecture des articles sélectionnés a permis de
trouver des spécificités propres a certains aidants qui sem-
blent liées a son fardeau. Ces éléments ont été retrouvés dans
24 articles de notre recherche.

De facon générale, il apparait dans quatre articles qu’étre
un aidant jeune occasionne un fardeau plus important
[14,22,37,41]. Néanmoins, une des études retrouve un résul-
tat discordant et montre qu’avoir 60 ans ou plus est un critére
de risque supplémentaire [26]. Le fait que le fardeau des
aidants de sexe féminin soit plus important apparait dans huit
études et semble bien établi [15,16,18,20,26,28,29,39]. De
plus, étre le conjoint du patient [14,15,18,26,30,39,42] ou sa
fille [15,26] est un facteur de risque a prendre en compte.
Une des études ne permet pas d’établir cette corrélation entre
fardeau et lien de parenté [20].
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Le lieu de vie de 1’aidant, dans le sens de la cohabitation
ou non avec le patient, est un facteur retrouvé dans sept des
études [15,16,20,24,26,29,33]. Dans I’ensemble, ces études
sont concordantes et mettent en évidence le fait que vivre
avec le patient augmente le fardeau de [D’aidant
[15,16,24,26,29,33]. Une des études [20] ne permet pas
d’établir de corrélation entre lieu de vie et fardeau.

Plusieurs études s’intéressent aux différents comporte-
ments et mécanismes adaptatifs mis en place par les aidants.
Certains comportements sont a valoriser puisqu’ils influent
de fagon positive sur le ressenti de 1’aidant : simplifier et
organiser la vie quotidienne, penser de facon positive, garder
un lien fort et communiquer avec le patient, prendre soin de
soi [43]. Avoir de bonnes capacités de self-control [23,30],
se sentir compétent [25,44] et éprouver un bon niveau de
satisfaction a 1’égard de sa vie [15] permet de diminuer le
fardeau. La spiritualité au travers de la foi, la religion et la
méditation [43] a aussi une influence positive sur 1’aidant.
En revanche, certains comportements sont vecteurs de
retombées négatives : le comportement de fuite-évitement
de I’aidant serait en partie médiateur de la relation entre trou-
bles du comportement du patient et dépression de 1’aidant
[45] ; il existe une corrélation entre une attitude négative
vis-a-vis de la maladie et du patient (autoritarisme, limita-
tions dans la vie sociale, anxiété et agressivité) [46], un sen-
timent de honte et un désengagement dans le soin [47] et une
augmentation du fardeau. Par ailleurs, les aidants dont la
personnalité est de type N (névrotique) [37], ou qui ont
comme caractéristique une colére-trait [44], ont un fardeau
objectif et subjectif plus élevé [37].

Comme chez le patient, le niveau éducatif de ’aidant est
un facteur influengant le fardeau. Quatre des études montrent
qu’un bas niveau éducatif de 1’aidant est générateur d’un
plus haut fardeau [19,22,30,41].

La relation d’aide s’étendant en général sur une longue
période, la question de I’influence du nombre d’années en
tant qu’aidant est importante. En effet, I’augmentation du
nombre d’années passées avec ce statut augmente la dépres-
sion chez I’aidant [22].

L’augmentation du temps dédié aux soins, du nombre de
taches a effectuer et 1a nécessité d’une aide médicale supplé-
mentaire sont des données objectives qui jouent un role
important dans la majoration du fardeau [18,20,22].

L’état de santé de ’aidant, s’il est parfois négligé, peut
étre une source supplémentaire de difficulté. Quatre des
études [15,16,18,30] mettent en évidence le fait que sa
dégradation augmente le fardeau, la dépression ou le stress.

Les rentrées d’argent jugées insuffisantes et la précarité
du statut financier de I’aidant sont un facteur supplémentaire
pouvant aggraver le fardeau [15].

En synthése, ’aidant principal type étant a risque de subir
un fardeau élevé serait donc :
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une femme ;

plutot jeune ;

I’épouse ou la fille du patient ;

vivant avec le patient ;

mangquant de capacités de coping et de self-control, ayant
des comportements peu adaptés ;

ayant un bas niveau éducatif ;

étant aidant depuis plusieurs années ;

passant beaucoup de temps aux soins du patient ;
n’étant pas en bonne santé ;

ayant un statut financier précaire ;

Enfin, il faut considérer le fait que le patient et 1’aidant
forment une dyade et interagissent 1’un sur I’autre, leur rela-
tion est dynamique et peut varier dans le temps. Par ailleurs,
cette dyade évolue dans un contexte, un entourage qui
I’influence. Nous avons retrouvé neuf articles dans notre
revue qui s’intéressent a cet aspect
[15,16,22,29,30,43,44,48,49].

Le soutien de 1’entourage, I’'importance du réseau social,
est un facteur important. En effet, la difficulté a organiser le
soutien d’amis augmente le fardeau et la dépression chez
I’aidant et diminue sa satisfaction. Au contraire, des contacts
intenses avec le réseau social augmentent le degré de satis-
faction [15,22,48]. Etre bien entouré, que ce soit par la
famille, les amis ou des aidants rémunérés est considéré
comme un facteur protecteur pour I’aidant principal
[29,30,43,44].

Si un entourage présent est source de soutien, la présence
de tierces personnes au domicile peut devenir une source de
fardeau supplémentaire de par les taches qu’elle entraine et
des demandes qui peuvent étre difficiles a remplir pour I’ai-
dant [15,29]. Cela se retrouve surtout chez les filles de
patients vivant avec leur parent malade, leur conjoint et leurs
enfants : elles doivent faire face a de multiples demandes qui
sont parfois antagonistes.

La qualité de la relation entre 1’aidant et le patient est
aussi a prendre en compte : ’aidant est plus anxieux et plus
déprimé quand sa relation avec le patient est dégradée [16].
Le fait de garder un lien fort et une communication (verbale
ou non) avec le patient sont également des attitudes positives
[43]. Par ailleurs, une relation plus proche au départ entre le
patient et son aidant est corrélée a une meilleure santé men-
tale et une moindre dépression au départ, mais a une aggra-
vation plus importante dans le temps de la santé mentale de
’aidant et a une détérioration des émotions ressenties en lien
avec la situation d’aide [49].

Les aidants qui se sentent moins proches du patient apres
I’annonce du diagnostic qu’avant ont une amélioration des
affects et de la santé mentale, mais une dégradation de la
santé physique [49]. L’attachement et la proximité avec le
patient prédisent a la fois un ressenti positif et négatif pour
I’aidant.
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En synthese, les dyades aidant—patient a risque de fardeau
plus élevé sont donc :

® les aidants étant peu entourés, ayant peu de lien social et
de soutien ;

e ayant une relation et une communication de mauvaise
qualité avec le patient dont ils prennent soin ;

® vivant avec d’autres personnes (enfants, conjoints) ayant
elles-mémes des demandes importantes en matiére de
soins et de taches a remplir.

Analyse et discussion

Notre étude permet donc de mettre en évidence des caracté-
ristiques présentes dans certaines dyades patient-aidant qui
peuvent étre a I’origine d’une plus grande vulnérabilité de
’aidant.

Certaines ne sont pas modifiables, mais doivent étre repé-
rées : c’est le cas notamment des caractéristiques démogra-
phiques. Que ce soit chez 1’aidant ou chez le patient, certai-
nes caractéristiques démographiques sont mises en évidence
de facon répétée comme étant prédictives d’un fardeau plus
¢élevé : un patient de sexe masculin plutdt jeune [14], dont
I’aidant principal est I’épouse ou la fille [15,26], jeune,
représente un risque élevé.

11 est probable que cela soit dii au déséquilibre physique
entre ces patients et leurs aidants. En effet, des hommes jeu-
nes, qui ont encore une force physique importante, voire une
certaine autorité ou un ascendant psychique sur leur aidant
féminin, peuvent étre percus comme plus dangereux, et leur
prise en charge plus stressante.

Une catégorie d’aidant est particuliérement sollicitée : on
parle de « génération pivot ». Il s’agit des filles de patients.
En effet, elles se retrouvent confrontées a des responsabilités
multiples, « coincées » entre des demandes parfois contra-
dictoires du parent malade, de leur conjoint et de leurs
enfants, avec souvent un emploi a temps partiel ou complet
[15]. Il ne faut pas négliger ces aidants qui ont en général peu
de problémes somatiques (age relativement jeune), mais
peuvent vite s’épuiser.

Il peut étre également utile de faire une étude rapide du
niveau éducatif du patient et de 1’aidant. En effet, un haut
niveau éducatif, chez le patient comme chez ’aidant, est
un facteur diminuant le fardeau [41]. Il est probable qu’un
patient avec un bon niveau éducatif ait une réserve cognitive
plus importante qui lui permettrait de pallier plus longtemps
a certains troubles liés a la maladie.

Ces caractéristiques ne sont pas modifiables, elles sont
intrinséques a la dyade. Elles sont donc & considérer comme
un signal d’alarme lorsqu’elles sont repérées par le personnel
soignant et doivent permettre de faire bénéficier ces aidants
d’un soutien accru, d’une majoration des aides, de sé¢jours en

structures de répit pour les patients. Néanmoins, si ces fac-
teurs non modifiables sont trop nombreux pour étre compen-
sés, le maintien a domicile doit étre remis en question.

D’autres facteurs, qui sont modifiables, jouent un réle
indéniable dans I’intensité du fardeau subi par ’aidant, mais
peuvent faire I’objet d’une prise en charge aprés avoir été
repérés.

Les symptomes neuropsychiatriques inhérents a la mala-
die d’Alzheimer influent fortement sur le fardeau et la
dépression de 1’aidant. En effet, ’agressivité, les comporte-
ments moteurs aberrants et nocturnes [15,26,34], de par leur
caractére imprévisible et déstabilisant, peuvent maintenir
I’aidant dans un état d’anxiété permanent, ne lui laissant
pas de moment de répit. Or, certains traitements spécifiques
peuvent contribuer a les limiter, il semble donc intéressant
d’y avoir recours méme si leur impact sur 1’évolution cogni-
tive est limité. L’évaluation réguliére de I’'importance de ces
troubles, de leur évolution et de leur perception par 1’aidant
n’est pas a négliger.

Par ailleurs, plusieurs études mettent en évidence le fait
que devant une symptomatologie identique les aidants n’ont
pas tous la méme attitude et que cela conditionne en partie le
fardeau ressenti. Certaines stratégies de coping et certains
comportements sont clairement bénéfiques
[23,25,30,43,44]. IIs peuvent étre adoptés de facon sponta-
née par certains aidants, mais surtout ils peuvent étre acquis
grace a un entrainement et une éducation thérapeutique, et ce
indépendamment du niveau éducatif de 1’aidant. Il y a la un
autre aspect sur lequel on peut agir de facon a alléger le
fardeau.

Le statut d’aidant est a I’origine d’une morbidité spéci-
fique [10]. Or, la dégradation de son état de santé est pour
lui-méme une source supplémentaire de majoration du far-
deau [15,16,18,30]. On peut imaginer que celui-ci, déja trés
sollicité par la prise en charge du proche malade, va s’épui-
ser d’autant plus vite que sa santé décline. Par ailleurs va se
poser la question du devenir du patient qui est étroitement lié
a celui de l’aidant. L’état de santé de I’aidant et sa surveil-
lance sont donc primordiaux pour assurer au patient atteint
d’Alzheimer une prise en charge de bonne qualité et durable.

Différentes études ont montré, comme on pouvait s’y
attendre, que D’atteinte cognitive et surtout fonctionnelle
(évaluée par les scores ADL, IADL et MMSE) due a la mala-
die influe sur le fardeau de I’aidant [14,24,31,39]. En effet, le
temps a consacrer aux soins et le nombre croissant de tiches
a effectuer a la place du patient pour quelqu’un qui n’y est
pas formé ou qui est en mauvaise santé peuvent s’avérer
épuisants. Il est donc utile d’évaluer le besoin en soins et
de pouvoir fournir une aide professionnelle en cas de néces-
sité. Néanmoins, cet ¢lément n’est pas au premier plan et ne
doit pas occulter les autres.

De méme, le cott des soins et la situation financiére de
I’aidant peuvent s’avérer étre une source d’inquiétude
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supplémentaire [15] et doivent étre pris en compte. Pour
autant, ’absence de difficulté financiére n’est pas en soi suf-
fisante pour rendre le fardeau négligeable.

Il ne faut pas oublier que la dyade patient—aidant évolue
dans un environnement social : un aidant isolé, qui a peu de
relations et de famille a proximité peut se sentir seul et n’a
pas la possibilité de laisser le patient dont il s’occupe pour
avoir du temps pour lui-méme [22,48]. Il faut envisager de
sensibiliser 1’entourage s’il existe, ou éventuellement
essayer d’en créer un par le biais de groupes de soutien et
d’aides professionnelles rémunérées de manicre a soulager
I’aidant.

Pouvoir repérer les différents facteurs influant sur le far-
deau de I’aidant au sein d’une dyade et leur caractére modi-
fiable ou non pourrait donc permettre de mieux adapter la
prise en charge et cibler ’éducation thérapeutique.

La qualité de notre revue a pu étre affectée par le fait que
les études sélectionnées sont de qualité hétérogene et ont des
effectifs trés variables allant de quelques sujets a plusieurs
milliers répartis dans différents pays. Cela n’a volontaire-
ment pas été un critére d’exclusion, car 1’objectif de cette
revue était de mettre en évidence un maximum de facteurs
pouvant présenter un intérét sans essayer de les classer les
uns par rapport aux autres ou de les pondérer.

Par ailleurs, la revue a été réalisée par un seul auteur, ce
qui peut nuire a I’aspect qualitatif de la sélection des articles.

Le nombre d’articles sélectionnés pour notre étude (36)
peut sembler peu élevé, mais cela est dii principalement a
I’exclusion d’études portant sur des populations trés diffé-
rentes de la notre (populations asiatiques, pays en voie de
développement). Cela nous a semblé pertinent en raison
des disparités existant entre elles et la population francaise.
En effet, les différences culturelles et de valeurs familiales
semblaient importantes et pouvaient étre source de
confusion.

Nous pensons que cela ne représente pas un obstacle dans
la mesure ou cela ne nous prive pas de facteurs pertinents.
Par ailleurs, les résultats mis en évidence dans les études
sélectionnées sont concordants et vont donc dans le sens
d’une bonne représentativité de notre analyse.

Par rapport a ’objectif initial qui portait sur le fardeau,
nous n’avons pas exclu les études portant sur le stress ou
les autres notions évoquant un ressenti négatif inclus dans
la définition du fardeau. Comme nous 1’avons vu, le fardeau
est multidimensionnel et difficile a évaluer dans son ensem-
ble, nombreuses sont les études qui ne s’intéressent qu’a un
de ses aspects mais qui présentent néanmoins un intérét.

En ce qui concerne la sévérité de la maladie, nous avions
souhaité cibler les patients au stade Iéger a modéré. Or, cer-
tains articles ne précisent pas le degré de gravité des patients
inclus. Il est donc apparu plus pertinent de cibler les patients
vivant a domicile, ce qui correspond le plus souvent a cette
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catégorie de patient et qui semble un critére plus utile dans le
cadre de la médecine générale.

Comme nous I’avons vu précédemment, le sens de la rela-
tion entre certains facteurs, comme les troubles du compor-
tement, et certaines caractéristiques de 1’aidant peut étre dif-
ficile a déterminer et source de confusion. Notre revue
s’intéresse a l’influence négative que peut avoir le statut
d’aidant sur la personne qui prodigue les soins, néanmoins,
la relation patient—aidant est bidirectionnelle et dynamique.
11 ne faut pas négliger I’influence de 1’aidant sur la qualité de
vie du patient et les troubles qu’il présente : en effet, plu-
sieurs études montrent que les aidants plus jeunes, avec un
niveau éducatif bas, avec un nombre d’heures de soin plus
grand rapportent plus de symptomes neuropsychiatriques
[50]. Par ailleurs, il semble que les aidants qui ont recours
a des stratégies de coping inadaptées induisent plus de trou-
bles du comportement chez les patients dont ils ont la charge
[51]. L’interaction entre patient et aidant est complexe, et il
est parfois difficile de déterminer quelle est la cause et quel
est Ieffet.

La plupart des études se centrent sur I’aspect négatif de la
relation de soin pour I’aidant, mais la relation de soin peut
aussi étre source de satisfaction et de bénéfice pour I’aidant.
11 serait donc intéressant d’étudier plus avant cet aspect pour
passer de la notion de fardeau a celle de bénéfice pour I’ai-
dant, ce qui permettrait en méme temps d’améliorer la qua-
lité de vie du patient et sans doute de prolonger le maintien a
domicile.

La piste des stratégies de coping positif semble promet-
teuse d’autant plus que ces comportements peuvent étre
acquis et qu’ils pourraient faire 1’objet d’un renforcement
régulier par le médecin traitant.

Par la suite, il pourrait également étre intéressant de mesu-
rer I’impact de I’adaptation de la prise en charge sur la dimi-
nution du fardeau de ’aidant.

Conclusion

Une meilleure prise en charge du fardeau de ’aidant de
patient Alzheimer vivant & domicile est un enjeu crucial dans
la gestion de cette pathologie. L’importance du fardeau
retentit non seulement sur I’aidant, mais aussi sur la qualité
de vie et des soins du patient ainsi que sur la faisabilité¢ du
maintien au domicile.

Certains facteurs sont prédictifs d’un fardeau élevé pour
I’aidant du patient atteint de maladie d’ Alzheimer. Parmi ces
facteurs, certains sont modifiables, et il faut essayer de les
influencer par le biais de traitements médicamenteux et par
celui de I’éducation thérapeutique. D’autres ne le sont pas, et
on peut essayer de les compenser en augmentant les aides, en
proposant des séjours en structures de répit. Néanmoins, on
peut penser que lorsque les facteurs non modifiables sont
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trop nombreux le maintien & domicile est menacé a court
terme.

Le médecin généraliste, en tant que premier recours et

interlocuteur de choix, a un réle majeur a jouer. Pouvoir
cibler rapidement les couples patient—aidant les plus a risque
de fardeau élevé peut donc représenter une aide pour lui.

Références

[95)

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

. Gallez C (2005) Rapport sur la maladie d’Alzheimer et les mala-

dies apparentées au nom de 1’Office parlementaire d’évaluation
des politiques de santé

. Ramaroson H, Helmer C, Barberger-Gateau P, et al (2003) Pré-

valence de la démence et de la maladie d’Alzheimer chez les per-
sonnes de 75 ans et plus : données réactualisées de la cohorte
PAQUID. Rev Neurol 159:405-11

. PAQUID (2004) Personnes agées QUID. ISPED, Bordeaux
. Girard JF, Canestri A (2000) La maladie d’Alzheimer. Ministére

de la Santé, Paris

. Grand A, Andrieu S (2004) 40 ans de politique gérontologique en

France :
18:31-9

la place du soutien informel. L’année gérontologique

. Ministére de la Famille et de I’Enfance (2007) Le Guide de 1’ai-

dant familial. Ministére de la Famille et de I’Enfance, Paris,

. Coface handicap (2009) Charte européenne de 1’aidant familial.

Coface, Bruxelles

. Alzheimer Europe (2006) Who cares? The state of dementia care

in France. Alzheimer Europe, Luxembourg

. Vellas B (2007) REAL.FR : Réseau sur la maladie d’Alzheimer

frangais. Observatoire national de la recherche sur la maladie
d’Alzheimer

Fontaine D (2006) La santé des aidants familiaux. Fondation
Meédéric-Alzheimer. La Lettre de I’Observatoire des dispositifs
de prise en charge et d’accompagnement de la maladie d’Alzhei-
mer

Cohen CA, Gold DP, Shulman KI, et al (1993) Factors determi-
ning the decision to institutionalize dementing individuals: a
prospective study. Gerontologist 3:714-20

Yaffe K, Fox P, Newcomer R, et al (2002) Patient and caregiver
characteristics and nursing home placement in patients with
dementia. JAMA 287:2090-97

Grafstrom M, Winblad B (1995) Family burden in the care of the
demented and non-demented elderly — a longitudinal study. Alz-
heimer Dis Assoc Disord 2:78-86

Germain S, Adam S, Olivier C, et al (2009) ICTUS-EADC Net-
work. Does cognitive impairment influence burden in caregivers
of patients with Alzheimer’s disease? J Alzheimers Dis 17:105—
14

Harper S, Lund DA (1990) Wives, husbands, and daughters
caring for institutionalized and non-institutionalized dementia
patients: toward a model of caregiver burden. Int J Aging Hum
Dev 30:241-62

Mahoney R, Regan C, Katona C, Livingston G (2005) Anxiety
and depression in family caregivers of people with Alzheimer
disease: the LASER-AD Study. Am J Geriatr Psychiatry
13:795-801

Freyne A, Kidd N, Coen R, Lawlor BA (1999) Burden in carers
of dementia patients: higher levels in carers of younger sufferers.
Int J Geriatr Psychiatry 14:784-8

. Covinsky KE, Newcomer R, Fox P, et al (2003) Patient and care-

giver characteristics associated with depression in caregivers of
patients with dementia. J] Gen Intern Med 18:1006—14

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

217.

28.

29.

30.

31

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Mohamed S, Rosenheck R, Lyketsos CG, Schneider LS (2010)
Caregiver burden in Alzheimer disease: cross-sectional and longi-
tudinal patient correlates. Am J Geriatr Psychiatry 18:917-27
Andrieu S, Balardy L, Gillette-Guyonnet S, et al (2003) Burden
experienced by informal caregivers assisting Alzheimer’s patients
in the REAL.FR study. Rev Med Interne 24:351s-9s
Agiiera-Ortiz L, Frank-Garcia A, Gil P, et al (2010) Clinical pro-
gression of moderate-to-severe Alzheimer’s disease and caregiver
burden: a 12-month multicenter prospective observational study.
Int Psychogeriatr 22:1265-79

Chang BL, Brecht ML, Carter PA (2001) Predictors of social sup-
port and caregiver outcomes. Women Health 33:39-61

Intrieri RC, Rapp SR (1994) Self-control skillfulness and caregi-
ver burden among help-seeking elders. J Gerontol 49:19-23
Onder G, Finne-Soveri H, Soldato M, et al (2009) Distress of
caregivers of older adults receiving home care in European coun-
tries: results from the AgeD in Home Care Study. Am J Geriatr
Psychiatry 17:899-906

Meiland FJ, Kat MG, van Tilburg W, et al (2005) The emotional
impact of psychiatric symptoms on partner caregivers: do caregi-
ver, patient and situation characteristics make a difference? Alz-
heimer Dis Assoc Disord 19:195-201

Rinaldi P, Spazzafumo L, Mastriforti R, et al (2005) Study Group
on Brain Aging of the Italian Society of Gerontology and Geria-
trics. Predictors of high level of burden and distress in caregivers
of demented patients: results of an Italian multicenter study. Int J
Geriatr Psychiatry 20:168-74

Tun SM, Murman DL, Colenda CC (2008) Concurrent validity of
neuropsychiatric subgroups on caregivers in Alzheimer disease
patients. Am J Geriatr Psychiatry 16:594-602

Thomas P, Lalloue F, Preux PM, et al (2006) Dementia patients
caregivers quality of life: the PIXEL study. Int J Geriatr Psychia-
try 21:50-6

Torti FM Jr, Gwyther LP, Reed SD, et al (2004) A multinational
review of recent trends and reports in dementia caregiver burden.
Alzheimer Dis Assoc Disord 18:99-109

Piercy K, Fauth E, Norton M, et al (2013) Predictors of dementia
caregiver depressive symptoms in a population: the Cache
County Dementia Progresion Study. J Gerontol B Psychol Sci
Soc Sci 68:921-6

Wolfs C, Kessels A, Severens J, et al (2012) Predictive factors for
the Objective burden of informal care in people with dementia: a
Systematic review. Alzheimer Dis Assoc Disord 26:197-204
Boutoleau-Bretoniere C, Vercelletto M (2009) Fardeau de 1’aidant
dans la pathologie démentielle : lien avec les activités de la vie
quotidienne et les troubles psychocomportementaux. Psychol
Neuropsychiatr Vieil 7:15-20

Kannan H, Bolge S, Del Valle M, et al (2011) The association
between Alzheimer’s disease symptom severity and caregiver
outcomes: a cross-sectional study. Prim Care Companion CNS
Disord 13:pii: PCC.10m01043

Di Gregorio N, Lechiara MC, Di Francesco D (2002) Correla-
tions between the behavioural disorders in Alzheimer’s disease
and caregiver’s distress. Arch Gerontol Geriatr 8:139—44
Turro-Garriga O, Garre-Olmo J, Vilalta-Franch J, et al (2013)
Burden associated with the presence of anosognosia in Alzhei-
mer’s disease. Int J Geriatr Psychiatry 28:291-7

Neundorfer MM, McClendon MJ, Smyth KA (2001) A longitu-
dinal study of the relationship between levels of depression
among persons with Alzheimer’s disease and levels of depression
among their family caregivers. J Gerontol B Psychol Sci Soc Sci
56:301-13

Welleford EA, Harkins SW, Taylor JR (1995) Personality change
in dementia of the Alzheimer’s type: relations to caregiver perso-
nality and burden. Exp Aging Res 21:295-314

avoisier



36

Cah. Année Gérontol. (2015) 7:29-36

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

Okura T, Langa K (2011) Caregiver burden and neuropsychiatric
symptoms in older adults with cognitive impairment: the Aging,
Demographics and Memory Study (ADAMS). Alzheimer Dis
Assoc Disord 25:116-21

Thommessen B, Aarsland D, Braekhus A, et al (2002) The psy-
chosocial burden on spouses of the elderly with stroke, dementia
and Parkinson’s disease. Int J Geriatr Psychiatry 17:78-84
Andrieu S, Rive B, Guilhaume C, et al (2007) New assessment of
dependency in demented patients: impact on the quality of life in
informal caregivers. Psychiatry Clin Neurosci 61:234-42
Garcia-Alberca JM, Lara JP, Berthier ML (2011) Anxiety and
depression in caregivers are associated with patient and caregiver
characteristics in Alzheimer’s disease. Int J Psychiatry Med
41:57-69

Pinquart M, Sorensen S (2011) Spouses, adult children, and
children-in-law as caregivers of older adults : a meta-analytic
comparison. Psychol Aging 26:1-14

Donovan ML, Corcoran MA (2010) Description of dementia
caregiver uplifts and implications for occupational therapy. Am
J Occup Ther 64:590-5

Kerherve H, Gay MC, Vrignaud P (2008) Santé psychique et far-
deau des aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou de troubles apparentés. Ann Medicopsychol
166:251-9

Eavoisier

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

Mausbach BT, Aschbacher K, Patterson T, et al (2006) Avoidant
coping partially mediates the relationship between patient pro-
blems behaviors and depressive symptoms in spousal Alzheimer
caregivers. Am Psychiatr Press 14:299-306

Zawadzki L, Mondon K, Peru N (2011) Attitudes toward Alzhei-
mer’s disease as a risk factor for caregiver burden. Int Psychoge-
riatr 23:1451-61

Werner P, Mittelman MS, Goldstein D, Heinik J (2012) Family
stigma and caregiver burden in Alzheimer’s disease. Gerontolo-
gist 52:89-97

Russo J, Vitaliano PP (1995) Life events as correlates of burden
in spouse caregivers of persons with Alzheimer’s disease. Exp
Aging Res 21:273-94

Fauth E, Hess K, Piercy K (2012) Caregivers’ relationship close-
ness with the person with dementia predicts both positive and
negative outcomes for caregivers’ physical health and psycholo-
gical well-being. Aging Ment Health 16:699-711

Sink KM, Covinsky KE, Barnes DE, et al (2006) Caregiver cha-
racteristics are associated with neuropsychiatric symptoms of
dementia. J] Am Geriatr Soc 54:796-803

Riello R, Geroldi C, Zanetti G, Frisoni G (2002) Caregiver’s dis-
tress is associated with delusions in Alzheimer’s patients. Behav
Med 28:92-8



