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Résumé Grâce à la prise en charge assurée par les aidants
familiaux, la majorité des 855 000 patients actuellement
atteints de maladie d’Alzheimer en France vit à domicile.
Le fardeau de ces aidants est hétérogène, c’est pourquoi nous
avons souhaité mettre en évidence, grâce à 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 à leur
maladie, aux aidants ainsi que des types de relation aidant–
patient qui sont à risque de fardeau élevé pour les aidants.
Parmi les facteurs induisant une majoration du fardeau, cer-
tains sont modifiables et peuvent être influencés par l’édu-
cation thérapeutique notamment. Ceux qui ne sont pas modi-
fiables doivent être dépistés pour essayer de les compenser
par des aides techniques ou une prise en charge médicamen-
teuse. Le médecin généraliste a un rôle crucial à jouer dans le
dépistage et la prise en charge du fardeau ressenti par
l’aidant.

Mots clés Maladie d’Alzheimer · Aidants · Fardeau ·
Médecine générale · Éducation 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-

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
l’on estime à 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 à 13,2 % pour les hommes et à
20,5 % pour les femmes [2].

La proportion de patients vivant à 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 sévère.

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

En 2007, dans le Guide de l’aidant familial, le ministère
du Travail, des Relations sociales et de la Solidarité a défini
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l’aidant familial comme « la personne qui vient en aide, à
titre non professionnel, en partie ou totalement, à une per-
sonne âgée dépendante ou à une personne handicapée de son
entourage, pour les activités de la vie quotidienne » [6].
Cette aide régulière peut être prodiguée de façon permanente
ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment le nur-
sing, les soins, l’accompagnement à la vie sociale et au
maintien de l’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 à la retraite,
16 % ont un travail à temps complet, et 5 % un travail à
temps partiel. Deux pour cent ne travaillent pas en raison
de leur rôle d’aidant. Les résultats de la cohorte REAL.FR
donnent des résultats semblables [9].

Les problèmes 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
problèmes 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 à leur proche ont sur eux. Il s’agit d’une notion multi-
dimensionnelle à la fois physique, psychologique, sociale et
financière. Le plus souvent, c’est l’échelle de Zarit qui est
utilisée pour le quantifier. C’est une notion d’autant plus
importante que l’intensité du fardeau conditionne le devenir
et l’institutionnalisation 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 l’insuffisance
cardiaque ou l’insuffisance respiratoire [13]. À l’intérieur
même de ce groupe, le fardeau est hétérogène. Tous les
aidants ne sont donc pas égaux face au retentissement des
soins apportés à leur proche.

C’est pourquoi nous avons souhaité mettre en évidence
les différents facteurs influençant le fardeau de l’aidant prin-
cipal du patient atteint de maladie d’Alzheimer vivant à
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

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
l’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 français
ou en anglais et portant sur des patients vivant à 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 âgés mais non déments, des patients institu-
tionnalisés, des groupes ethniques particuliers (ex. : popula-
tion hispanique aux États-Unis) ont été exclus. Nous n’avons
pas exclu d’étude sur des critères de méthodologie ou de
nombre de participants de manière à mettre en évidence un
maximum de caractéristiques.

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

Les articles sélectionnés après 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, l’objectif initial, les paramètres étudiés, les
résultats mis en évidence par l’étude et correspondant à l’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 à la relation patient–aidant et à
l’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 à certains patients et à leur patho-
logie liées au fardeau de l’aidant principal. Ces éléments
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ont été retrouvés dans 28 articles de notre recherche et peu-
vent être 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 : l’âge (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 âge du patient et l’importance du far-
deau [14,17,18]. Deux des études n’ont pas permis de mettre
en évidence l’impact de l’âge et du sexe du patient sur le
fardeau de l’aidant [19,20].

Un autre aspect de la maladie ayant une influence majeure
sur le fardeau de l’aidant et son vécu de la relation d’aide est
la présence de troubles du comportement et de symptômes
neuropsychiatriques. Cet impact est retrouvé dans 23 des
études analysées. Dix-neuf articles montrent que la présence
de troubles du comportement dans l’ensemble est généra-
trice de nuisance pour l’aidant [14–19,21–34]. Certains ont
une influence plus marquante : huit articles citent les symp-
tômes d’ordre affectif, l’irritabilité, l’agressivité et la colère
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], particulièrement 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 être 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 symptômes 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 l’aidant.

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

l’intensité de ces atteintes joue un rôle dans le vécu de l’ai-
dant. Quatorze des articles s’intéressent à 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 l’impact de l’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 l’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 rôle, de même que la vitesse
de détérioration de l’état de santé du patient [15].

L’impact financier est une des composantes du fardeau
objectif. De façon prévisible, le coût financier de la prise
en charge influe aussi sur sa composante subjective au tra-
vers de l’impact émotionnel perçu par l’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 manière univoque
qu’un haut niveau éducatif du patient diminue le fardeau
ressenti par l’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 l’équation de
recherche, ce critère n’est pas étudié ici [20,21].

En synthèse, 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,
colère) ou en cas de comportement moteur aberrant ;

• ayant un score ADL très dégradé et nécessitant beaucoup
d’aides techniques ;

• dont la pathologie est sévère et évolue depuis longtemps ;

• dont le coût de la prise en charge est élevé ;

• dont le niveau éducatif est faible.

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

De façon générale, il apparaît dans quatre articles qu’être
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 critère
de risque supplémentaire [26]. Le fait que le fardeau des
aidants de sexe féminin soit plus important apparaît dans huit
études et semble bien établi [15,16,18,20,26,28,29,39]. De
plus, être le conjoint du patient [14,15,18,26,30,39,42] ou sa
fille [15,26] est un facteur de risque à 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 l’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 l’ensemble, ces études
sont concordantes et mettent en évidence le fait que vivre
avec le patient augmente le fardeau de l’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 à valoriser puisqu’ils influent
de façon positive sur le ressenti de l’aidant : simplifier et
organiser la vie quotidienne, penser de façon 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 à l’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 l’aidant.
En revanche, certains comportements sont vecteurs de
retombées négatives : le comportement de fuite-évitement
de l’aidant serait en partie médiateur de la relation entre trou-
bles du comportement du patient et dépression de l’aidant
[45] ; il existe une corrélation entre une attitude négative
vis-à-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 colère-trait [44], ont un fardeau
objectif et subjectif plus élevé [37].

Comme chez le patient, le niveau éducatif de l’aidant est
un facteur influençant le fardeau. Quatre des études montrent
qu’un bas niveau éducatif de l’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 l’influence du nombre d’années en
tant qu’aidant est importante. En effet, l’augmentation du
nombre d’années passées avec ce statut augmente la dépres-
sion chez l’aidant [22].

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

L’état de santé de l’aidant, s’il est parfois négligé, peut
être 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 l’aidant sont un facteur supplémentaire
pouvant aggraver le fardeau [15].

En synthèse, l’aidant principal type étant à risque de subir
un fardeau élevé serait donc :

• une femme ;

• plutôt jeune ;

• l’épouse ou la fille du patient ;

• vivant avec le patient ;

• manquant 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 l’aidant
forment une dyade et interagissent l’un sur l’autre, leur rela-
tion est dynamique et peut varier dans le temps. Par ailleurs,
cette dyade évolue dans un contexte, un entourage qui
l’influence. Nous avons retrouvé neuf articles dans notre
revue qui s’intéressent à cet aspect
[15,16,22,29,30,43,44,48,49].

Le soutien de l’entourage, l’importance du réseau social,
est un facteur important. En effet, la difficulté à organiser le
soutien d’amis augmente le fardeau et la dépression chez
l’aidant et diminue sa satisfaction. Au contraire, des contacts
intenses avec le réseau social augmentent le degré de satis-
faction [15,22,48]. Être bien entouré, que ce soit par la
famille, les amis ou des aidants rémunérés est considéré
comme un facteur protecteur pour l’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 tâches qu’elle entraîne et
des demandes qui peuvent être difficiles à remplir pour l’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 à de multiples demandes qui
sont parfois antagonistes.

La qualité de la relation entre l’aidant et le patient est
aussi à prendre en compte : l’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 à une meilleure santé men-
tale et une moindre dépression au départ, mais à une aggra-
vation plus importante dans le temps de la santé mentale de
l’aidant et à une détérioration des émotions ressenties en lien
avec la situation d’aide [49].

Les aidants qui se sentent moins proches du patient après
l’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 à la fois un ressenti positif et négatif pour
l’aidant.
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En synthèse, les dyades aidant–patient à risque de fardeau
plus élevé sont donc :

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

• 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-mêmes des demandes importantes en matière de
soins et de tâches à remplir.

Analyse et discussion

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

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

Il est probable que cela soit dû 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 être perçus comme plus dangereux, et leur
prise en charge plus stressante.

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

Il peut être également utile de faire une étude rapide du
niveau éducatif du patient et de l’aidant. En effet, un haut
niveau éducatif, chez le patient comme chez l’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
à certains troubles liés à la maladie.

Ces caractéristiques ne sont pas modifiables, elles sont
intrinsèques à la dyade. Elles sont donc à 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 séjours en

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

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

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

Par ailleurs, plusieurs études mettent en évidence le fait
que devant une symptomatologie identique les aidants n’ont
pas tous la même 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]. Ils peuvent être adoptés de façon sponta-
née par certains aidants, mais surtout ils peuvent être acquis
grâce à un entraînement et une éducation thérapeutique, et ce
indépendamment du niveau éducatif de l’aidant. Il y a là un
autre aspect sur lequel on peut agir de façon à alléger le
fardeau.

Le statut d’aidant est à l’origine d’une morbidité spéci-
fique [10]. Or, la dégradation de son état de santé est pour
lui-même une source supplémentaire de majoration du far-
deau [15,16,18,30]. On peut imaginer que celui-ci, déjà très
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
à celui de l’aidant. L’état de santé de l’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 l’atteinte cognitive et surtout fonctionnelle
(évaluée par les scores ADL, IADL et MMSE) due à la mala-
die influe sur le fardeau de l’aidant [14,24,31,39]. En effet, le
temps à consacrer aux soins et le nombre croissant de tâches
à effectuer à 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 élément n’est pas au premier plan et ne
doit pas occulter les autres.

De même, le coût des soins et la situation financière de
l’aidant peuvent s’avérer être une source d’inquiétude
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supplémentaire [15] et doivent être pris en compte. Pour
autant, l’absence de difficulté financière 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 à 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-même [22,48]. Il faut envisager de
sensibiliser l’entourage s’il existe, ou éventuellement
essayer d’en créer un par le biais de groupes de soutien et
d’aides professionnelles rémunérées de manière à soulager
l’aidant.

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

La qualité de notre revue a pu être affectée par le fait que
les études sélectionnées sont de qualité hétérogène et ont des
effectifs très variables allant de quelques sujets à plusieurs
milliers répartis dans différents pays. Cela n’a volontaire-
ment pas été un critère d’exclusion, car l’objectif de cette
revue était de mettre en évidence un maximum de facteurs
pouvant présenter un intérêt 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 à l’aspect qualitatif de la sélection des articles.

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

Nous pensons que cela ne représente pas un obstacle dans
la mesure où 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 à l’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 l’avons vu, le fardeau
est multidimensionnel et difficile à évaluer dans son ensem-
ble, nombreuses sont les études qui ne s’intéressent qu’à un
de ses aspects mais qui présentent néanmoins un intérêt.

En ce qui concerne la sévérité de la maladie, nous avions
souhaité cibler les patients au stade léger à 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 à domicile, ce qui correspond le plus souvent à cette

catégorie de patient et qui semble un critère plus utile dans le
cadre de la médecine générale.

Comme nous l’avons vu précédemment, le sens de la rela-
tion entre certains facteurs, comme les troubles du compor-
tement, et certaines caractéristiques de l’aidant peut être dif-
ficile à déterminer et source de confusion. Notre revue
s’intéresse à 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.
Il ne faut pas négliger l’influence de l’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 symptômes neuropsychiatriques
[50]. Par ailleurs, il semble que les aidants qui ont recours
à 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 l’effet.

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

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

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

Conclusion

Une meilleure prise en charge du fardeau de l’aidant de
patient Alzheimer vivant à domicile est un enjeu crucial dans
la gestion de cette pathologie. L’importance du fardeau
retentit non seulement sur l’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
l’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 l’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 à domicile est menacé à court
terme.

Le médecin généraliste, en tant que premier recours et
interlocuteur de choix, a un rôle majeur à jouer. Pouvoir
cibler rapidement les couples patient–aidant les plus à risque
de fardeau élevé peut donc représenter une aide pour lui.
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