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Gardez-vous un amour pour vos jours de vieillesse.

Allumez de bonne heure un feu pour votre hiver.

Victor Hugo
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Introduction

Alors que le probléme du financement de la dépendance se pose, les politiques
publiques encouragent le maintien a domicile des patients malades (1). Cela présente un
avantage économique pour la société, car moins colteux qu'une mise en institution (2). Pour

autant, cet objectif vertueux peut étre source de contraintes fortes pour leur entourage.

En France, le vieillissement de la population va se poursuivre. En 2050, un habitant

sur trois aura plus de 60 ans, contre un sur cing en 2005 (3).

L’incidence des démences augmente avec I'age (4). De fait, on prévoit entre 2010 et
2030 une augmentation des cas de démences de 75% dans la population générale et de 200

% chez les plus de 90 ans, la maladie d’Alzheimer représentant environ 60-70 % de ces cas
(5).

Le risque de dépendance croit avec I'age (6), et on constate que les démences sont

la principale cause de dépendance chez le sujet agé (7) (8).

Ainsi, le vieillissement augmente le risque de démences, lui-méme générateur de

dépendance.

Elle conduit a un besoin d’accompagnement constant dans les gestes de la vie
guotidienne, que devra souvent assumer le conjoint ou un membre de la famille. Le
probleme prend de I'ampleur, quand on sait que 90% des malades qui présentent une
démence d'Alzheimer légére et plus de 30 % de ceux qui sont atteints d'une démence

severe vivent chez eux (9).

Ce role d’aidant peut avoir des conséquences physiques, mentales, sociales, ou
professionnelles pour le proche concerné (10). Son épuisement est un facteur pronostique
d’institutionnalisation du malade (11). Cette situation est vécue de facon douloureuse pour lui
comme pour sa famille (12). D’autres conséquences, notamment économiques, ne peuvent
étre ignorées (1).

Pour cela, nous nous intéresserons aux acteurs de la problématique : le malade,
'aidant, et le médecin de proximité, souvent lanceur d’alerte (13). L’objectif est de proposer
une grille de repérage de I'épuisement de l'aidant familial adaptée a I'exercice ambulatoire.
Ce travail permettra d’élargir notre réflexion : comment se servir de cet outil ? Quelles en

sont les limites ? Son utilisation n’est-elle réservée qu’au seul médecin généraliste ?

Et si, finalement, le principal enjeu était de considérer I'aidant comme un patient a

part entiére ?
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1. Le contexte de démence
1.1. Définition

Pour TOMS (Organisation Mondiale de la Santé), la démence est un syndrome,
généralement chronique ou évolutif, dans lequel on observe une altération de la fonction
cognitive (capacité d’effectuer des opérations de pensée), plus importante que celle que I'on

pourrait attendre du vieillissement normal (8).

En 2000, I'Association Américaine de Psychiatrie, dans la révision de la quatriéme
édition du manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, propose une aide au
diagnostic avec définition clinique de la démence : le DSM-IV-TR (Text Revised) (14). Pour
elle, le syndrome démentiel entraine des troubles des fonctions cognitives (mémoire,
langage, praxies, gnosies, fonctions exécutives, etc.), qui durent au moins depuis six maois,

et suffisamment importants pour retentir sur la vie quotidienne.

En 2013, la cinquiéme version du manuel (DSM-V) est éditée et supprime les
catégories de démence et de syndrome amnésique, les fusionnants en une nouvelle
catégorie : le TNC, ou trouble neurocognitif (15). Pour certains, il s’agit d'une avancée : le
terme TNC qualifie mieux les maladies dégénératives cérébrales et est moins stigmatisant.
De plus, on note une reconnaissance de la dégénérescence fronto-temporale et de la
démence a corps de Lewy (16). Cependant, sa création est relativement récente et le DSM-
IV le supplante dans les études de cohorte antérieures a 2013. C’est aussi la référence

retenue dans les recommandations de la Haute Autorité de Santé sur le sujet.

Cette derniere rappelle que la principale cause de démence est la maladie
d’Alzheimer, se définissant par un syndrome démentiel (selon les criteres du DSM-IV) et, a
lexamen histologique du cerveau, par l'existence de plaques, de dégénérescences
neurofibrillaires et d’'une perte neuronale (17), ainsi que par | ‘accumulation de la protéine tau
et tau phosphorylée dans le liquide céphalorachidien. Les autres étiologies fréquentes sont
aussi rappelées: la démence vasculaire, la démence a corps de LEWY, la démence
compliquant la maladie de Parkinson et la dégénérescence lobaire fronto-temporale.
D’autres, moins fréquentes peuvent étre évoquées : l'aphasie primaire progressive, la

démence corticobasale, la démence corticale postérieure ou encore la démence sémantique.

Dans notre thése, nous parlerons indifféremment de démences ou de troubles neuro-
cognitifs, notamment selon les articles évoqués et leur année de parution. On retiendra que
la notion de trouble neurocognitif majeur (TNCM), qui a remplacé celui de démence dans le

DSM-V, est caractérisée par un déclin cognitif significatif par rapport a I'état antérieur et sur
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au moins un domaine de la cognition : apprentissage, mémoire, language, perception,

attention, motricité...

Ainsi, les TNCM sont source de dépendance. Cette derniere se définit comme
l'impossibilité partielle ou totale pour une personne d'effectuer sans aide les activités de la
vie, qu'elles soient physigues, psychiques ou sociales, et de s'adapter & son environnement
(18) (19). En France, elle est mesurée a l'aide de la grille AGGIR (Autonomie Gérontologique
- Groupe Iso-Ressource). Un score situé entre 1 et 4 donne droit a 'APA : I'Allocation
Personnalisée a I'Autonomie (1). On le constate : la dépendance est donc régulierement
confondue avec l'autonomie. Si ces deux notions se complétent, elles sont toutefois
différentes. En effet, 'autonomie est la capacité a se gouverner soi-méme. Elle présuppose
la capacité de jugement, c'est-a-dire la capacité de prévoir et de choisir, et la liberté de

pouvoir agir, accepter ou refuser en fonction de son jugement (18) (19).

Ainsi, une personne conservant toute son autonomie peut parfaitement étre
dépendante pour les actes de la vie quotidienne. Pourtant, a tort, 'autonomie est souvent

considérée comme l'absence de dépendance.

Afin de distinguer les différents retentissements des maladies, TOMS a adopté la

classification de WOOD (20), permettant une analyse fonctionnelle :

e La déficience, correspondant a une anomalie d’'un organe, d’'un appareil ou d’'un
systéme.

e L’incapacité, qui résulte des conséquences en termes de fonction ou de
performance de la déficience.

¢ Le handicap, le désavantage résultant de I'incapacité.

La notion de démence est donc en constante évolution, et il était important de la
développer. Elle engendre déficiences, incapacités, handicap, altérant 'autonomie et la

dépendance, termes souvent galvaudés.

1.2. Le syndrome démentiel dans le monde

Avec prés de 10 millions de nouveaux cas annuels, ce sont 46.8M de personnes qui
sont atteintes de démence dans le monde. Un chiffre qui doublera en 2035 (21). Pour la
France, on estime ce chiffre a prés 850.000 personnes en 2008, un peu plus d’'un million

aujourd’hui (7) pour 250.000 nouveaux cas par an (22).

A partir de l'analyse de données du groupe EURODEM rassemblant onze cohortes

européennes concernant les plus de 65 ans, la prévalence globale des démences a été
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estimée a 6.5 %, dont deux tiers pour la maladie d’Alzheimer et un tiers pour les autres types

de démences (23).

Concernant la maladie d’Alzheimer, le domicile est le lieu de vie dominant des patients
jusqu’au stade modérément sévére de la maladie : ceci concerne 90.9% des personnes
malades ayant un score MMSE de 24 a 30 ; 76.2% de celles ayant un score MMSE compris
entre 19 et 23, et 57.3% de celles ayant un score MMSE compris entre 10 et 18 (24). En
moyenne, plus de sept patients déments sur dix vivent a leur domicile (25).

Une méta-analyse de cing études européennes parue en janvier 2016 (26) se veut
rassurante concernant la prévalence des démences. Les chercheurs ont analysé 5 cohortes
(deux au Royaume-Uni, une en Suéde, en Espagne et aux Pays-Bas), pour des patients
agés de 55 a 70 ans au départ des études. Il en ressort une stagnation, voire une baisse, de
la prévalence. Alors de 22% au Royaume Uni entre les années 70 a 90, elle passe de 8.3%
dans les années 90 a 6.5% actuellement pour les 5 pays. Selon les auteurs, cela souligne
I'intérét des politiques de prévention sur la santé. lls concluent toutefois : la prise en charge

de la démence restera un enjeu durable pour encore de nombreuses années.

La cohorte Américaine Framingham confirme cette orientation chez 5205 personnes de
plus de 60 ans suivies depuis 1975, mettant en évidence une baisse de l'incidence des
démences de 20% en moyenne tous les dix ans (27). Ceux qui ont analysé cette tendance
rappellent cependant que la prévalence globale de la démence dans le monde continuera a

augmenter, comme le prévoit 'TOMS (21).

La prise en charge des démences est donc un enjeu majeur pour les années a venir.
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2. L’épuisement de I'aidant naturel
2.1. Concept

Selon la charte européenne de l'aidant familial, « les aidants dits naturels ou informels
sont les personnes non professionnelles qui viennent 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 fagon permanente ou non et peut
prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins, I'accompagnement a la vie
sociale et au maintien de I'autonomie, les démarches administratives, la coordination, la
vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités

domestiques, etc. » (28).

Les malades bénéficiant de l'aide d’'un proche sont institutionnalisés plus tardivement

gue les malades seuls (29). L’action de I'aidant contribue donc au maintien a domicile.

Cette sollicitation peut altérer la qualité de vie de l'aidant. L'OMS la définit comme la
perception qu'a un individu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du
systéme de valeurs dans lesquels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudes (30). C’est donc un ressenti subjectif influencé entre autre par des

criteres physiques, sociaux, environnementaux et situationnels.

Le réle d’aidant induit une charge importante, pouvant engendrer un sentiment appelé
« fardeau ». L'outil le plus utilisé pour évaluer le fardeau est I'échelle Burden Inventory de
Zarit (31). Celle-ci, validée en francais (32), a pour but d’explorer en 22 items les
conséquences physiques, psychologiques, relationnelles, sociales et financiéres de l'aide sur

la vie de l'aidant.

Les multiples facteurs de stress conduisent au sentiment de fardeau. Le stress est
défini par 'OMS comme étant 'ensemble des réactions automatiques, biologiques et
neurophysiologiques, nécessaires a lorganisme pour s’adapter et répondre a des
stimulations nouvelles ou inattendues, ou d’intensité, de difficulté, de fréquence inhabituelles.
Le stress résulte d’'un décalage entre les demandes et les pressions exercées sur une
personne d’'une part, et les connaissances et capacités de cette personne d’autre part. Il

remet en cause sa capacité a accomplir son travail.

Un fardeau élevé, ainsi que la précarité de I'état de santé de l'aidé, sont les deux
facteurs entrainant une vulnérabilité de I'aidant (33). La vulnérabilité est un état de « pré-

rupture », ou apparait un risque que le stress et la charge ressentis par l'aidant deviennent
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tels qu’il ne puisse plus assumer la prise en charge du malade. C’est comme si la corde,

mise sous tension, était préte a lacher.

Lorsque la vulnérabilité s’associe a une mauvaise qualité de vie, l'aidant peut étre
précipité dans une situation de fragilité (33), correspondant a une diminution des capacités
d’adaptation au stress. Son expression clinigue est modulée par les comorbidités et des
facteurs psychologiques, sociaux, économiques et comportementaux. Le syndrome de
fragilité est un marqueur de risque de mortalité et d’événements péjoratifs, notamment

d’incapacités, de chutes, d’hospitalisation et d’entrée en institution (34).

L’ensemble de ces mécanismes concourt au processus progressif d’épuisement de
l'aidant, fatigue physique, émotionnelle et intellectuelle, vécu par l'aidant, et causé par son

engagement dans son réle d’aide auprés d’un proche dépendant.

2.2. Epidémiologie

On estime a 8.3 millions le nombre d’aidants en France, tous ages et pathologies confondus
(35). Il existe peu de recensements fiables des aidants de parents atteints de démence. En
2006, 'UNAF (Union Nationale des Associations Familiales) estime toutefois leur nombre a

650 000 (36). Pour France Alzheimer, ils sont prés de deux millions a ce jour (37).
Aussi, dans deux tiers des cas, les aidants sont des aidantes (38).

L’étude PIXEL réalisée en 2000 montre que parmi les aidants, 43% sont les
conjoints ('épouse dans deux tiers des cas), et 48% les enfants (la fille trois fois sur quatre).
Plus de huit conjoints sur dix sont a la retraite, alors qu'un enfant sur deux est encore en
activité. Malgré cela, 70 % des époux et 50 % des enfants consacrent au malade plus de 6
heures par jour, ce qui fait que 25% des enfants ont d0 réaménager leur temps de travail.
Une famille sur trois prend totalement en charge le patient, sans aucune aide extérieure. La
moitié des aidants vivent avec le malade. Dans ce groupe, 41 % des conjoints et 28 % des

enfants déclarent ne plus avoir de temps libre (25).
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2.3. Mécanismes de I’épuisement de I’aidant naturel
2.3.1. Phase initiale:

Le processus amenant I'épuisement de l'aidant est complexe. Les facteurs qui en
sont a l'origine sont multiples. Le lien de parenté entre 'aidant et 'aidé, le vécu de chacun et
leur place au sein du systeme familial, le degré de gravité de la maladie et son évolution, la
vulnérabilité, sont autant d’éléments qui concourent a la fatigue de laidant. Ainsi, chaque
situation est unique, donc singuliére. L'impact des démences sur le plan de I'entourage est
un sujet qui suscite encore la controverse et prétendre décrire ce processus de maniére
exhaustive serait erroné. Pour autant, il est possible de faire un état des connaissances

actuelles sur le sujet (9).

Tout débute insidieusement par des oublis sans conséquences. Il n'est pas rare a
cette occasion que les familles rassurent le malade (et elles-mémes inconsciemment), en y
apportant des explications qui se veulent rationnelles. Ainsi le manque de sommeil,
'événement récent perturbateur, « la vieillesse » sont autant d’explications apportées par

'entourage pour justifier ces troubles. A ce moment-Ia, le diagnostic n’est pas connu.

Le médecin généraliste, constatant les difficultés rencontrées par le patient, conseille

au malade une consultation mémoire. Celle-ci permet (39) :

o D’affirmer le trouble mnésique, de diagnostiquer le syndrome et le type de
démence.

o De proposer un suivi.

e De prescrire les traitements spécifiqgues si nécessaire.

e D’identifier les situations justifiant le recours au CMRR (Centre Mémoire de
Ressource et de Recherche).

¢ De transmettre rapidement le résultat des consultations au médecin traitant.

L’annonce du diagnostic est le premier choc pour les familles. Dans une étude
évaluant la perception sociale de la maladie d’Alzheimer, la peur, 'impuissance et l'idée de
déchéance sont les trois éléments clés évoqués chez les sondés (40). Ses ressentiments
sont d’ailleurs largement entretenus par les médias, n’hésitant pas a titrer, par exemple ;
« Alzheimer : le calvaire des proches » soulignant que « la maladie frappe de plus en plus et
n’épargne personne » (41). On comprend alors que le diagnostic de maladie d’Alzheimer, ou
plus généralement de trouble cognitif, fait rentrer les familles dans un monde plein

d’incertitudes.
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L’'aidant doit faire le deuil de I'état de bonne santé de son proche. Selon Elisabeth

Kibler-Ross (42), les cing étapes du deuil comportent :

e Ledéni.

e Lacolere.

¢ Le marchandage.
e La dépression.

e L’acceptation.

Pour elle, ces étapes ne sont pas forcément toutes vécues par les patients et n’apparaissent

pas nécessairement dans l'ordre indiqué. Toutefois, chaque victime en vivra au moins deux.

La culpabilité devient le propre de l'aidant. Le diagnostic apporte un nouvel éclairage
sur les incohérences du comportement antérieur de la personne atteinte. Le proche revient
alors sur ses propres réactions, parfois agressives a 'égard du malade. Il regrette d’avoir
mal agi ou de ne pas avoir compris plus t6t : « jaurais di m’en douter ». Ce sentiment de

culpabilité, nous le verrons, perdure tout au long du processus.

Le déni peut initialement prédominer, tant au niveau de la famille que du malade.
C’est souvent la raison du recours a une deuxiéme expertise médicale. Viendra le moment
ou les mécanismes de défense utilisés par les familles pour justifier les lacunes de leurs
proches seront dépassés. En attendant, proposer une aide ou un suivi de la maladie

s’avérera difficile voire impossible.

Ensuite viendra le moment pour la famille de pallier aux difficultés rencontrées.

2.3.2. Phase de compensation

Le choix d’'un aidant est la solution apportée par la famille (et encouragée par la
société) pour pallier aux difficultés du malade. Ainsi débute la phase de compensation. En
général, le conjoint se propose « naturellement » pour la tache. En cas d’incapacité ou de
décés, les enfants endossent alors la charge. D’autres éléments rentrent bien sir en
compte dans cette désignation, tels que les impératifs (vie active) ou encore la localisation
géographique des proches. En général, il n’y a pas de conseil de famille pour désigner qui

sera l'aidant principal, cette désignation se fait naturellement.

Ce faisant, 'aidant gagne un statut : celui de protecteur (43). Il va devenir le garant
d’'un équilibre familial fragilisé par I'ébranlement du diagnostic. Il a conscience du rdle central
de sa charge et toute faiblesse de sa part sera percue comme un échec, entrainant une forte

culpabilité. Ainsi, lorsque l'aidant est demandeur d’'une aide, il peut considérer cette situation
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comme résultante de son incompétence. Le médecin doit lutter contre cette culpabilité, et

éviter d'imposer une aide non demandée, au risque d’accroitre ce sentiment (44).

L’aidant, fort de cette nouvelle position au sein du systéme familial, va se heurter a

des difficultés importantes. Le changement de role en est 'exemple le plus marquant (45).

Pour illustrer le concept, prenons le cas des époux. Chaque conjoint a des domaines
de prédilection et des taches plus ou moins réservées (la cuisine, le ménage, la gestion des
comptes, la conduite automobile, les travaux extérieurs...). Les troubles cognitifs vont
entrainer la non-réalisation de taches effectuées autrefois par le malade. L’aidant va devoir
s’adapter (notion de stress) pour pallier aux difficultés de laidé afin de maintenir le
« paraitre » et I'équilibre familial. Sa charge de travail va augmenter. La phase de
compensation est activée. Toute aide extérieure atténue le fardeau au prix d’une culpabilité
grandissante. Le médecin généraliste sera d’'une aide précieuse dans ce contexte : il peut
soutenir 'aidant pour faire accepter auprés du malade la cessation d’une activité. L’arrét de

la conduite automobile, pour raison médicale, en est le parfait exemple.

Le changement de rble est donc causé par un glissement progressif des taches vers
'aidant. Cela est vécu comme une blessure narcissique par le malade, entrainant une baisse
de l'estime de soi, une anxiété et des éléments dépressifs. Chez l'aidant, elle s'accompagne

d'une dégradation progressive de I'image qu'il avait de son proche (9).

Cette altération de I'image est plus marquée lorsque le conjoint dominant est atteint.
Par bienveillance, voulant éviter un possible échec de son proche, l'aidant va faire a la place
du malade des taches qui lui étaient pourtant d’ordinaire dévolues. C’est paradoxal, car
lintérét du malade passe par le maintien du maximum d'activités, qui stimule les fonctions

cognitives et rétablit son amour propre.

Ce changement de réle va accroitre le sentiment d'inutilité et de déchéance du
malade. Sa personnalité change. Autrefois d’'un tempérament calme, il peut devenir agressif
et irritable. Quelqu’un de sociable et d’actif diminue ses activités, perdant de l'intérét pour les
choses qui le passionnaient. Le changement de réle peut aller jusqu’aux taches relevant de
lintime, comme la toilette. Cela peut étre un piége pour le soignant, oubliant que l'aidant est,
avant tout, la femme, le mari, la fille, le fils, la sceur, le frére ou encore la tante, bref : le
parent du malade. Ainsi, en effectuant auprés de leur proche des actes qui s’inscrivent
normalement dans l'ordre générationnel tels que l'alimentation, I'habillage ou la toilette, les
aidants peuvent vivre un traumatisme psychologique récurent (43). Ce traumatisme est
accentué, lorsque c’est le cas, par le manque de reconnaissance du malade qui, inconscient

de ses incapacités, n’attribue aucune légitimité a [laction de son proche. C'est la
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parentification : l'aidant agit a la place de son parent et il n’en tire aucune reconnaissance
(46).

L’anosognosie participe a 'absence de gratification de 'aidant : le malade n’a pas ou
plus conscience de son état, et les aides qui I'entourent sont donc incomprises. Cette
incompréhension accentue les troubles du comportement. L’agressivité, 'opposition, les
hallucinations, I'inversion du nycthémere, les cris, les troubles alimentaires, 'apathie, rendent
la tAche de l'aidant plus difficile et, on I'a vu, participent a l'altération de 'image du malade.

Les troubles du comportement accroissent ainsi le fardeau (47).

La prosopagnosie est un des éléments les plus marquants. Pour l'aidant, constater
gue son proche ne les reconnait plus concourt au sentiment que I'étre aimant et aimé a

disparu. Le poids des relations antérieures, a jamais disparues, est difficile a supporter (48).

D’autres études soulignent la singularité du retentissement de la démence sur les
aidants. Aussi, la prise en charge de cette pathologie a un impact organique et
psychologique plus important que celui de l'aide aux malades sans troubles cognitifs (49)
(50).

Progressivement, I'état du malade requiert une présence accrue de l'aidant. En plus
de ses capacités psychologiques, son endurance physique est mise a I'épreuve. Les rbles

nouvellement acquis sont autant de charges a assumer.

Le temps qu'il faut consacrer au malade augmente. Cela participe a lisolement de
laidant. Il n'a plus de temps pour les activités qui favorisaient son épanouissement
personnel : sports, cinéma, voyages, rencontres... La culpabilité intervient a nouveau
lorsqu’il s’accorde du temps pour lui-méme, si bien qu’il se l'interdit finalement. Il repousse
ses propres rendez-vous meédicaux, sa santé passe au second plan. Cela accentue,

indirectement, I'impact sur son physique.

Ainsi, I'état du malade requiert une présence accrue de l'aidant. Puis c’est I'état de ce
dernier qui va nécessiter un soutien de la part d’intervenants extérieurs. Ces interventions
ont un co(t, pas toujours intégralement prises en charge par la société. La charge financiére
augmente avec le degré de démence du patient. Les difficultés économiques de l'aidant
participent aussi a son épuisement, d’autant qu’il sait qu’elles vont s’aggraver avec

l'évolution de la maladie (51).

L’aidant peut étre dans le déni de ses lacunes et de la dégradation de son état de
santé qui devient une préoccupation tout a fait secondaire. Mais c’est aussi parce que le
reconnaitre est pour lui source de culpabilité. Ce déni est problématique pour le médecin
généraliste qui se heurte a l'aidant, et parfois au reste de la famille, lesquels refusent toute
aide supplémentaire, pourtant nécessaire. Ce déni est générateur de colére et d’agressivité
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de la part de l'aidant, notamment envers le corps médical (52). Ces situations sont délicates

pour les acteurs de soins.

2.3.3. Phase de décompensation

In fine, ses réserves d’énergies sont totalement épuisées. Pour la famille, la moins
mauvaise solution reste souvent linstitutionnalisation, malgré les difficultés affectives et
financiéres qui y sont attachées. Pour 'aidant naturel, résigné, c’est 'aveu de son échec et la
perte de son statut de protecteur. Cette grande souffrance peut étre accentuée par le
comportement du malade pour qui cette institutionnalisation est injustifiée. Pire encore, |l
peut rendre pour responsable l'aidant naturel de cette situation : « Tu ne me veux plus a la
maison », « je ne mérite pas ¢a». Le sentiment de culpabilité¢ a ainsi émaillé 'ensemble du

processus d’épuisement, y jouant un réle prépondérant (53).

Pour HOPE, lincontinence, l'activité nocturne du malade, les difficultés du malade a
marcher, I'éloignement géographique entre 'aidant et le malade et le sexe féminin de I'aidant
constituent des facteurs prédictifs de l'institutionnalisation (54). Dans I'étude PIXEL du Pr
THOMAS, la dépendance et les troubles des comportements sont prépondérants. Dans le
détail, ce sont I'incontinence et les troubles du sommeil qui sont concernés, mais aussi des
symptdmes négatifs : démotivation du malade, apathie, passivité, tristesse, repli sur soi (12).
L’agressivité, la prosopagnosie, le changement de personnalité sont évoqués dans une
moindre mesure. Les troubles du comportement sont ainsi les symptémes qui, méme une

fois le malade institutionnalisé, pésent le plus sur le fardeau des aidants (55).

On comprend un peu mieux les raisons qui poussent laidant a retarder
linstitutionnalisation. Sa culpabilité lui fait ainsi minimiser, voire cacher ses difficultés auprés

du médecin, rendant délicat I'évaluation de son épuisement.

La situation du malade n’épargne pas non plus le reste de la famille. C’est le sens
des démarches voulant évaluer I'impact de la maladie sur la famille et non plus seulement
sur 'aidant (56) (57) (58). Parce que si nombre d’aidants trouvent du sens dans le soin qu’ils
dispensent (59), il n'est pas rare que d’autres aidants informels se proposent. Pour le
médecin généraliste, différencier l'aidant principal (celui qui sera le plus souvent au contact

du malade) des autres aidants n’est qu’une infime partie de son role.
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3. Laplace de la médecine de proximité

3.1. Pourquoi repérer et mesurer I’épuisement de I'aidant, ses
facteurs et ses consequences ?

Le repérage précoce de [Iépuisement permet de pallier, lorsqu’elles sont
recherchées, aux nombreuses difficultés rencontrées par l'aidant. Cette prise en charge
individuelle et adaptée permet d’en limiter 'impact psychique, physique ou encore financier,

évitant un dépassement des capacités d’adaptation de l'aidant.

Repérer précocement, c’est aussi avoir davantage de recul dans l'appréciation de

l'apparition ou de I'aggravation des contraintes subies par l'aidant.

80+
70
6011 B Temps libre
501 O Problémes financiers
40 1 O Retentissement
famille

30-H B Retentissement amis
on 0O Recul d'un soin
1011

0 ¥

MMSE>20 10<MMSE<20 MMSE<10

Figure 1 : Difficulté des aidants en fonction de la dégradation du MMSE. Etude Pixel 4.

Ce graphique, issu de I'étude PIXEL 4 du Pr THOMAS et al. , appuie nos propos. Il
met en évidence un échantillon de plaintes soulevées par les aidants en fonction de la
dégradation des capacités cognitives du malade. Lorsque la démence progresse, les
besoins du malade augmentent. Les aidants passent plus de temps au domicile et s’isolent.
L’étude montre que proposer une solution de répit de maniére rapide et adaptée diminue les

conséquences sur la santé de l'aidant et la charge familiale.

D’autres études montrent ainsi l'intérét de la prévention et de la prise en charge de
facteurs tels que le stress et la dépression sur le fardeau de laidant, retardant
linstitutionnalisation du proche malade (60). La formation précoce des aidants a la gestion
des troubles des comportements est aussi fondamentale (61). C’est notamment le sens des
programmes de prise en charge des couples aidant-aidés permettant de retarder

linstitutionnalisation (62) .
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Dans une étude visant a comparer aidants-naturels et non-aidants, la moitié des
aidants vulnérables rapportaient avoir des difficultés a effectuer les aides nécessaires au
patient (63). Un tiers des aidants vulnérables rapportaient que leur état de santé s’était altéré
depuis qu’ils prenaient en charge leur proche. Proposer de maniére précoce une solution
d’aide au domicile lorsque cela est nécessaire diminue les difficultés de l'aidant, et donc les

conséguences sur sa santé.

On pourrait s'imaginer que fournir de maniére systématique et protocolaire des aides
physiques, sociales, psychologiques, matérielles permettrait de couvrir ou prévenir tous les
besoins imaginables. En dehors du colt, ce serait oublier que chaque situation d’aidant est
unique. Ce serait imposer inutilement une aide allant a 'encontre de I'intérét du couple aidé-

aidant.

Les aidants attendent de leur médecin généraliste une prise en charge ciblée de leurs
besoins (64). Dans son rapport d’observation et d’analyse de février 2016, I'’Association
Frangaise des Aidants souligne 'importance de I'écoute par les professionnels de santé (65).
Les aidants ont parfois le sentiment d’étre invisibles aux yeux des professionnels et
limpression que les solutions qui leur sont proposées ne sont pas en adéquation avec leur
besoin. lls ont besoin d’étre entendus et écoutés. Proposer des aides en inadéquation avec
leurs nécessités réelles va a I'encontre de cette perspective. Ce rapport pose également
lintérét d’'un repérage précoce de la situation de laidant, en concluant que lorsqu’il est

réalisé il I'est, malgré tout, de maniére informelle ou a l'aide d’outils peu ou pas adaptés.

Ainsi, l'intérét d’actions rapides, efficaces et adaptées est démontré, et il passe par

un balisage en amont des obstacles rencontrés.

3.2. Lerole essentiel du médecin généraliste

Un peu plus de 90% des malade atteints de démence sont diagnostiqués et suivis par
leur médecin généraliste (66). Il sont ainsi en premiére ligne dans le repérage de la
démence, et c’est le sens des études cherchant a améliorer la sensibilité de ce dépistage par

les médecin généralistes (67) (68).

Aprés la détection vient l'annonce du diagnostic. Pourtant inscrite dans les
recommandations, pour bon nombre de praticiens cela n’est pas de leur ressort, mais de
celui du spécialiste (69). Le temps nécessaire a la réalisation des tests de diagnostiques
(MMSE, test de I'Horloge, etc.) sont en effet un frein a leur réalisation. Pour d’autres,
'annonce reléve d’un processus long et délicat (70), essentiellement car le déni familial initial

complexifie cette mission (71) (72).
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Une enquéte qualitative réalisée a partir de focus-group d’aidants familiaux et de
médecin généralistes explore quelques parties de la mission du médecin de famille vis-a-vis
du couple aidant-aidé. L’identification de l'aidant, son évaluation, le repérage des cas de

maltraitance et la gestion des conflits sont ainsi évoqués (69).

Une revue de littérature de 2013 a mis en évidence la pauvreté des études explorant
la prise en charge des aidants par le médecin généraliste (73). Pour la Haute Autorité de
Santé (HAS) : « le médecin traitant réalise le suivi médical de la personne atteinte, en lien
étroit avec l'aidant. Il a établi un rapport de confiance et de proximité avec ce dernier et
connait ses difficultés. Il est donc le plus @8 méme de repérer la souffrance de l'aidant » (74).
Il occupe une place centrale dans l'identification des problémes des aidants et dans la mise

en place d’un soutien dans leurs fonctions quotidiennes.

Disponible et & I'écoute, il assure la continuité et la coordination des soins (75). Une
étude européenne multicentrique montre que les aidants pensent a 71% que leur médecin
traitant comprend l'impact qu’a la maladie de leur proche sur eux, et a 79% qu’il est
accessible pour en discuter (64). Il est ainsi |égitime pour organiser les soins de par une

approche globale, individuelle, et précise de la situation du patient.

Lorsque qu’elle est donnée par leur médecin traitant, les aidants ont plus confiance
dans linformation délivrée (76). lls vont aussi plus facilement utiliser les services d’aides
lorsque ceux-ci sont préconisés par leur médecin généraliste (77). Elles doivent toutefois

étre individualisées et adaptées, au risque d’accroitre le fardeau (78).

Pour les aidants, le point de vu du malade est également important et il faut continuer
a le reconnaitre comme un sujet a part entiére, capable d’exprimer ses besoins et ses choix
(79). C’est paradoxal, car dans le méme temps les aidants feront évoluer ce désir en fonction

de 'avancement de la maladie (69).

Le praticien participe ainsi activement au bon équilibre de la relation triangulaire

aidant-proche malade-médecin (80).

VILLEGENTE Julien| Thése d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018

32



3.3. Outils a disposition

3.3.1. La consultation dédiée et les recommandations HAS

Dans le cadre de la mesure n° 3 du Plan Alzheimer 2008-2012, la HAS a publié en
février 2010 des recommandations de bonne pratique concernant la prise en charge des

aidants naturels dans le cadre des démences apparentées a la maladie d’Alzheimer (74).

L’objectif clairement affiché par ces recommandations est « de définir 'organisation et
le contenu d’une consultation annuelle qui est a proposer aux aidants naturels de patients
ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée ». En plus de celles-ci peuvent

s’ajouter des consultations supplémentaires en cas de crise dans la situation aidant-aidé.
Dans le cadre de cette consultation, le médecin généraliste doit évaluer :

e Le fardeau de l'aidant dans ses composantes médico-psycho-sociales.

e L’état psychique (dépression, anxiété, sommeil).

e L’état nutritionnel du patient.

¢ Le niveau d’autonomie physique et psychique de l'aidant.

e Les actes de prévention nécessaires (vaccins, dépistages de masse ou
individuels, etc.).

¢ La santé globale de l'aidant (appareil cardiovasculaire, locomoteur, sensoriel).

e Les besoins réels de 'aidant (aide sociale et financiére).

Le médecin traitant tient un réle d’informateur envers l'aidant, notamment sur « la
maladie qui touche son proche, les éléments de sa participation au plan de soin personnalisé
du patient et les aides disponibles (y compris associations de patients ou de familles de

patients) ».

Les recommandations HAS proposent un ensemble d’interventions pour l'aidant
naturel (81):

e La psycho-éducation individuelle ou en groupe.

e Les groupes de soutien avec d’autres aidants.

e L'utilisation du support téléphonique ou Internet.

o Des cours de formation sur la maladie d’Alzheimer ou apparentée, les
services, la communication et la résolution des problemes.

e La psychothérapie individuelle ou familiale.

Il est aussi rappelé que des mesures de répit peuvent étre proposées par
lintermédiaire d’accueil de jour ou d’hébergement temporaire de proximité, afin de soulager
le fardeau de l'aidant (82).
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3.3.2. Introduction aux outils recommandeés par I’HAS

Pour évaluer I'état de santé et la fatigue des aidants naturels, la HAS dresse une liste
des grilles validées pour la pratigue quotidienne. Parmi celles-ci, I'échelle de ZARIT est
probablement la plus utilisée dans le monde. Elle est de plus validée en francais (83). Elle
évalue en 22 items la charge matérielle et affective. Pouvant étre utilisée comme auto-
guestionnaire, elle quadrille les principaux probléemes physiques, psychiques, émotionnels et
sociaux pouvant étre vécus par laidant. Chaque item peut-étre coté de 0 (jamais) a 4
(presque tout le temps), le score total variant ainsi de 0 a 88, proportionnellement avec le
fardeau. Un score inférieur a 20 correspond a une charge faible, entre 21 et 40 une charge

légére, entre 41 et 60 une charge modérée et supérieure a 61 une charge sévere.
Pour évaluer I'’épuisement de I'aidant, il est ainsi proposé :

e L’échelle de ZARIT.
e La grille Mini-Zarit : son équivalent en 7 items pour une utilisation plus rapide.

e La Caregiver Strain Index (=échelle CSI).
Pour repérer et évaluer les troubles psychiatriques les plus fréquents :

e La Gériatric Depression Scale (GDS) pour la dépression.
e La mini GDS, son équivalent en version courte.
e La Hospital Anxiety and Depression scale (=échelle HAD), évaluant le degré

de dépression et d’anxiété.
Pour objectiver une atteinte de I'autonomie :

e L’échelle IADL de LAWTON.
e L’échelle ADL de KARTZ.
e Lagrille AGGIR.

Pour dépister les troubles nutritionnels :

e L’échelle MNA, développée par Nestlé avec le concours de gériatres.
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3.3.3. Présentation des outils recommandés par ’'HAS

Figure 2 : Echelle de Zarit (84)

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indique une chargs faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge légars ; un score entre
41 et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge sévere.

Voici une liste d'énoncés qui reflétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres personnes.
Pour chaque énoncé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n'y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

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

Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu'il n'en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous ? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Voous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit & vos relations avec d'autres membres de la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que I'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s'est détériorée a cause de votre implication

aupreés de votre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui

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

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

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

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent & quelqu’un d'autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

La revue du Gératrie, Tome 26, N*4 AVRIL 2001
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Figure 3 : Grille mini Zarit (85)

Grille mini-Zarit

Evaluation de la souffrance des aidants naturels dans le maintien 4 domicile des personnes dgées

Notation : 0 = jamais, 1z = parfois, 1 = souvent 0 15
1 - Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il :
* des difficultés dans votre vie familiale ?
* des difficultés dans vos relations avec vos amis, vos loisirs, ou dans votre travail ?
* un retentissement sur votre santé (physigue et/ou psychique) ?

2 - Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ?
3 - Avez-vous peur pour I'avenir de votre parent?

4 - Souhaitez-vous étre (davantage) aidé(e) pour vous occuper de votre parent?

oOooooOoood
oOooooood

5 — Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre parent?

SOOME: e+ e F cereieee F ceres F veeieee F evvceeee F v = 7 Total:z............

04 1,5: fordeau absent ou léger; 1,5 a 3 : fardeou Iéger  modéré; 3,5 a 5: fardeau modéré 0 sévére;
5.5 a 7: fordeou sévére

Figure 4 : Echelle CIS (86)

| am going to read a list of things that other people have found to be difficult. Would you
tell me whether any of these apply to you? (GIVE EXAMPLES)

oo0ooo0oooo

Yes=1 No=0

Sleep is disturbed (e.g., because . . . is in and out of bed or wanders
around at night)

It is inconvenient (e.g., because helping takes so much time orit's a
long drive over to help)

It is a physical strain (e.g., because of lifting in and out of a chair;
effort or concentration is required)

It is confining (e.g., helping restricts free time or cannot go visiting)

There have been family adjustments (e.g., because helping has
disrupted routine; there has been no privacy)

There have been changes in personal plans (e.g., had to tun down a
job; could not go on vacation)

There have been emotional adjustments (e.g., because of severe
arguments)

Some behavior is upsetting (e.g., because of incontinence; . . . has
trouble remembering things; or . . . accuses people of taking things)

It is upsetting to find . . . has changed so much from his/her former
self (e.g., he/she is a different person than he/she used to be)

There have been work adjustments (e.g., because of having to take
time off)

It is a financial strain

Feeling completely overwhelmed (e.g., because of worry about . . . ;
concerns about how you will manage)

Total Score (Count yes responses. Any positive answer may
indicate a need for intervention in that area. A score of 7 or higher
indicates a high level of stress.)
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Figure 5 : Geriatric Depression Scale (87)

Echelle d’auto-évaluation de 1’humeur
GDS, Geratric Depression Scale, de T.L. Brink et J. &, Yesavage

Nom et Prénom Date
Age Sexe
01 - Eteswous scdisfedtie) de vobe vie 7 o non
02 - Avezvous nonce & un gqremd norabe de vos cctivitss ? ou |* [non
03 - Awvezvous le sentiraent cue vobe vie est vide 7 ou |* [non
04 - Vous exrxmyezvous souvent 7 ou |* [non
05 - Envviscgpezvons 1'coverir covec optiradsras 7 o non
06 - Eteswous souvent preocowpéle) pea des pensées ond weviennent scas cesse ? ou |* [non
07 - Etes-wvous de honne hwraeur It phigocat du terops 7 o non
03 - Crgmezvous un rcaveds prescge pour l'ecverir 7 ou |* [non
09 - Eteswous heweux(se) la plhupeat du terops ? o non
10 - Avezvous souvent bescin d'edde doms vos coctivitss ? o |* |non
11 - Vouws sentezvous souvent nernrew(se) coa point de ne pouvoir terir en place 7 ou |* [non
12 - Peféwzvous wester seul(e) deas vohe cheanbie plutdt cue d'en sortix ? ou |* |non
13 - Lcoverir vous incpaste-til ? ou |* |non
14 - Pensezvous cue vobe meracire est plus racvedse cue celle de laphgocat des

gens 7 ou |* |non
15 - Pensezvous quil est merveilleux de vivie & nobe épocue ? ou non
16 - Avezvous sowvent le codead 7 o |[* |non
17 - Rvezvous le sentirnent d'ehe désonncds inutile 7 o |[* |non
18 - Resscssezvous becucoup le posse 7 ou |* [non
19 - Twouvezvows que lu vie est passionnemte ? o non
20 - Avezvous des dificultés ¢ enbeprendie de nouvecux pjets ? ou |* [non
21 - Avezvous becucowp d'énemgie ? ou non
22 - Désespérzvous de vohe situedion présente ? ou |[* |non
23 - Pensezvows que lo situcdion des caabes est meillewe cue lo vohe, que les coabes

ont plus de chemee e vous ? o 1| non
24 - Eteswous souventimtéie) pea des détedls 7 ou |* [non
25 - Borouvezvous souvent le besoin de plewer ? o |* | non
26 - Avez vous du rmed & vous concenher ? o |[* | non
27 - Eteswvous contentie) de vous leverle racdin ? oul non
238 - Refusez-vous souvent les cctivites poposées ? ou |* |non
20 - Vous estil fucile de prendie des décisions ? o non
30 - Avezvous l'espit coassi clody oo’ coubefods ? o non

Total +

* Attribuer un point quand la case prés de 1'asterisque est cochée et faire la somme.

scoe[ ]

S le scow est:
-enbe 15 et 22 on conclut & une dépmresson légérw ;
-euemnd il dépesse 22 il peut s'agir dune dépression sévérw.
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Figure 6 : Mini Geriatric Depression Scale (88)

Poser les questions au patient en lui précisant que, pour répondre,

il doit se resituer dans le temps qui précede, au mieux une semaine,
et non pas dans la vie passée ou dans l'instant présent.

Vous sentez-vous découragéle) et triste ?

Oui[ | Non|[ ]

Avez-vous le sentiment que votre vie est vide ?

Oui D Non D

Etes-vous heureux(se) la plupart du temps ?

Oui D Non D

HIWIN |-

Avez-vous limpression que votre situation est désespérée 2 Oui| | Non[ |

COTATION :

Question 1
Question 2
Question 3
Question 4

oui :
oui :
oui :
oui :

- ) =b b

non :
non :
non :
non :

SCORE :

=00

* Si le score est supérieur ou égal a 1 : forte probabilité de dépression.
« Si le score est égal a 0 : forte probabilité d’absence de dépression.

“Clément JP, Nassif RF, Léger JM, Marchan F.

Encephale 1997 ; 23 : 91-99.

Mise au point et contribution a la validation d'une version francaise bréve de la Geriatric Depression Scale de Yesavage.
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Figure 7 : Echelle Hospital Anxiety and Depression scale (89)

Echelle HAD : Hospital Anxiety and Depression scale

L'échellie HAD est un instrument qui permet de dépister les troubles anxieux et dépressifs. Elle comporte 14 items cotés
de 0 a 3. Sept quesions se rapportent & 'anxiété (total A) et sept autres a la dimension dépressive (total D), permettant
ainsi 'obtention de deux scores (note maximale de chaque score = 21).

1. Je me sens tendu(e) ou énervé(e) 9. J'éprouve des sensations de peur et j'ai
- La plupart du temps 3 I'estomac noué
- Souvent 2 - Jamais 0
- De temps en temps 1 - Parfois 1
- Jamais 0 - Assez souvent 2
- Trés souvent 3
2. Je prends plaisir aux mémes choses
qu’autrefois 10. Je ne m'intéresse plus 2 mon apparence
= Oui, tout autant 0 - Plus du tout 3
- Pas autant 1 - Je n'y accorde pas autant dattention que je
- Un peu seulement 2 devrais 2
- Presque plus 3 - I se peut que je n'y fasse plus autant attention
1
3. J'ai une sensation de peur comme si quelque - Jy préte autant d'attention que par le passé
chose d'horrible allait marriver 0
= Oui, trés nettement 3
- Oui, mais ce n'est pas trop grave 2 11. J'ai la bougeotte et n"arrive pas a tenir en
= Un peu, mais cela ne minquiéte pas 1 place
- Pas du tout 0 - Qui, c'est tout a fait le cas 3
- Un peu 2
4. Je ris facilement et vois le bon coté des choses - Pas tellement 1
- Autant que par le passé 0 - Pas du tout 0
- Plus autant qu'avant 1
-Vraiment moins qu'avant 2 12. Je me réjouis d'avance a I'idée de faire
- Plus du tout 3 certaines choses
- Autant qu'avant 0
5. Je me fais du souci - Un peu mains qu'avant 1
- Trés souvent 3 - Bien moins qu’avant 2
- Assez souvent 2 - Presque jamais 3
- Occasionneiement 1
- Trés occasionnellement 0 13. J'éprouve des sensations soudaines de
panique
6. Je suis de bonne humeur - Vraiment trés souvent 3
- Jamais 3 - Assez souvent 2
- Rarement 2 - Pas trés souvent 1
- Assez souvent 1 - Jamais 0
- La plupart du temps 0

14. Je peux prendre plaisir & un bon livre ou & une
7. Je peux rester tranquillement assis(e) a nerien  bonne émission de radio ou de télévision

faire et me sentir décontracté{e) - Souvent 0
= Oui, quoi qul arrive 0 - Parfois 1
- Oui, en général 1 - Rarement 2
- Rarement 2 - Trés rarement 3
- Jamais 3

8. J'ai I'impression de fonctionner au ralenti

- Presque toujours 3
- Trés souvent 2
- Parfois 1
- Jamais 0
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Figure 8 : Instrumental Activities of Daily Living (90)

IADL: INSTRUMENTAL ACTIVITIES OF DAILY LIVING (Echelle de LAWTON)
Evaluation du niveau de dépendance dans les activités instrumentales de la vie guotidienne

1. Aptitude a utiliser le téléphone

5i i, mater depuis guand Commentaires
1. Se sert normalement du téléphone 1
2. Compose quelgues numéros trés connus 1
3. Répond au téléphone mais ne |"utilise pas spontanément 1
4. N'utilise pas du tout le téléphone spontanément L1}
5. Incapable d'utiliser le téléphone 1]
2. Courses
Ki (F, nover depuis quand [« ntaires
1. Fait les courses 1
2. Fait quelgues courses normalement (nombre limité d'achats) o
3. Doit Btre accompagné pour faire ses courses 0
4. Complétement incapable de faire ses courses 0

3. Préparation des aliments

50, mater depuis guand Commentaires

0. Non applicable, n'a jamais prépare de repas

1. Prévaoit, prépare et sert normalement les repas

2. Prépare normalement les repas si les ingrédients lui sont fournis

3. Réchauffe ou sert des repas gui sont préparés, ou prépare de facon inadéguate les
repas

(=N = =]

4. Il est nécessaire de lui pré&parer les re pas et de les lui servir

4. Entretien ménager

5i 0, nater depuiz guand Commentaires

0. Non applicable, n'a jamais eu d'activités ménagéres

1. Entretient sa maison seul ou avec une aide occasionnelle 1

2. Effectue gquelques taches quotidiennes legeres telles que faire les lits, laver la
vaiszelle

3. Effectue quelques taches quotidiennes, mais ne peut maintenir un état de propreté
normal

4. A besoin d'aide pour tous les travaux d'entretien ménager 1

5. Est incapable de participer a guelgue tache ménagére gue ce soit o

5. Blanchisserie

A1 i, moter depuls quand Commentaires

0. Mon applicable, n'a jamais effectué de blanchisserie
1. Effectue totalement sa blanchisserie personnelle 1
2. Lave des petitsarticles [chaussettes, bas) 1
3. Toute la blanchisserie doit &tre faite par d'autres i}

6. Moyens de transport

5i 0, mater depuis quand Commentaires

1. Utilise les moyens de transports de fagon indépendante ou conduit sa propre voiture

2. Organise ses déplacements en taxi ou n'utilise aucun moyen de transport public

3. Utilise les transports publics avec I'aide de quelgu’un

(=1 ol o

4. Déplacement limité en taxi ou en voiture avec |'aide de guelgu'un

7. Responsabilité a I'égard de son traitement

i 0, nater depuis quand Commentaires

1. Est responsable de la prise de ses médicaments [doses et rythmes corrects) 1
2. Est responsable de la prise de ses médicaments si les doses ont été préparées a
I'avance

3. Est incapable de prendre seul ses médicaments méme si ceux-ci ont &té
préparés a I'avance

8. Aptitude a manipuler I'argent

51, nater depuls quand Commentaires

0. Mon applicable, n'a pmais manipulé d'argent

1. Gére ses finances de fagon autonome 1

2. Se débrouille pour les achats quotidiens, mais a besoin d'aide pour les opérations a la
bangue et les achats importants

3. Incapable de manipuler |"argent [i]

Total score IADL /8

Mombre items non applicables
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Figure 9 : Activities Daily Living (91)

Activités

Etat

Toilette (lavabo, bain ou douche)

1 besoin d’aucune aide.

0,5 besoin d'aide pour une seule partie du corps
(dos, jambes ou pieds).

0 besoin d'aide pour la toilette de plusieurs parties
du corps, ou toilette impossible.

Habillage (prend ses vétements dans I'armoire
ou les tiroirs, sous-vétements et vétements
d’extérieur compris ; utilise boutons

et fermeture édair)

1 besoin d'aucune aide.

0,5 besoin d'une aide uniquement pour lacer

ses chaussures, boutonner, fermer une fermeture éclair.
0 besoin d'aide pour prendre ses vétements

ou s'habiller, ou reste partiellement ou complétement
déshabillé(e).

Aller aux W.-C. (pour uriner ou déféquer,
s'essuyer et se rhabiller)

1 besoin d’aucune aide (aide possible pour se rendre
aux W.-C- : canne, fauteuil roulant...).

0,5 besoin d'une aide.

0 ne va pas aux W.-C.

Locomotion 1 besoin d'aucune aide pour entrer et sortir du lit,
s'asseoir ou se lever d'une chaise (peut utiliser
un support comme une canne ou un déambulateur).
0,5 besoin d'une aide.
0 ne quitte pas le lit.
Continence 1 controle complet des urines et des selles.
0,5 accidents occasionnels.
0 incontinence totale, nécessité de sondage
ou de surveillance permanente.
Alimentation 1 besoin d'aucune aide.

0,5 besoin d'aide pour couper la viande ou beurrer
le pain.
0 besoin d'aide compléte ou alimentation artificielle.

VILLEGENTE Julien| Thése d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018

[GD) ev-rc-ro |

41



Figure 10 : Grille Autonomie Gérontologie Groupe Iso-Ressources (92)

VARIAELES DISCRIMINANTES - AUTONOMIE PHYSIQUE ET PSYCHIQUE

1 |COHERENCE : converser et / ou se comporter de fagon sensée

2 ([ORIENTATION : se repérer dans le temps, les moments de la journge et dans les lisux

3 |TOILETTE : concerne I'hygiéne corporelle Haut

4 |HABILLAGE : s'habiller, se déshabiller, se présenter Haut

Moyen
Bas

& [ALIMENTATION : manger les aliments préparés Se servir

Manger

6 |ELIMINATION - assumer I'hygigne de I'élimination urinaire et fécale Urinaire

Fécale

7 |TRANSFERT : ze lever, se coucher, s'asseoir

8 ([DEPLACEMENT A L'INTERIEUR : avec ou sans canne, déambulateur, fauteuil roulant ...

9 ([DEPLACEMENT A LEXTERIEUR : & partir de la porte d'entrée sans maoyen de transport

10 |COMMUMICATION A DISTANCE : utiliser les moyens de communication, t&léphone, sonnette, alarme _..

VARIABLES ILLUSTRATIVES - AUTONOMIE DOMESTIQUE ET SOCIALE

1

==

GESTION : gérer ses propres affaires, son budget, ses biens

12 |CUISIME : préparer ses repas et les conditionner pour étre servis

13 |MENAGE : effectuer l'ensemble des travaux meénagers

14 [TRANSPORT : prendre et / ou commander un moyen de transport

15 |ACHATS : acquisition directe ou par correspondance

16 [SUIVI DU TRAITEMENT : se conformer & l'ordonnance du meédecin

17 |ACTIVITES DE TEMPS LIBRE : activités sportives, culturelles, sociales, de loisirs ou de passe-temps

A fait seul, totalement, habituellement, correctement
B : fait partiellement, non habituellement, non correctement
C : ne fait pas
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Figure 11 : Niveau de dépendance en fonction du GIR (93)

GROUPE* NIVEAU DE DEPENDANCE

GIR1
1 qui nécessite de ce fait une aide en permanence.

Personne en fin de vie, ou confinée au lit ou au fauteuil,
dont les fonctions mentales sont gravement altérées, et

GIR2

Personne confinée au lit ou au fauteuil, dont les fonctions
mentales ne sont pas totalement altérées, et qui exige
une prise en charge pour la plupart des activités.

GIR4

GIR6

Personne ayant conservé une autonomie mentale, et
partiellement sa capacité a se déplacer, mais qui a besoin,
plusieurs fois par jour, d’'une aide pour les soins corporels.

Personne qu'il faut aider a se coucher et a se lever, et qui
peut ensuite se déplacer seule dans son logement. Doit
étre aidée pour la toilette et I'nabillage, voire les repas.

Personne pouvant se déplacer seule dans son logement,
et qui a seulement besoin d'une aide ponctuelle pour la

| toilette, la préparation des repas et le ménage.

Personne qui est encore autonome pour les actes essen-
tiels de la vie courante (toilette, habillage, préparation et
prise des repas, déplacements dans son logement).
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Figure 12 : Echelle Mini Nutritional Assessment (94)

Dépistage

A Le patient présente-t-il une perte d'appétit? A--l moins
mangé ces 3 derniers mols par mangue d appétit,
problémes digestifs, difficultés de mastication ou de
déglutition 7
0 = baisse sévére des prises alimentaires
1 = légére baisse des prises alimentaires
2 = pas de baisse des prises alimentaires O

B Perte récente de poids (<3 mois)

0 = perte da poids > 3 kg

1 = ne sait pas

2 = perte de poids entre 1et 3 kg

3 = pas de perte de poids ]

C  Motricité
0 = au lit ou au fauteuil
1 = autonome a lintérieur
2 = gort du domicile

D Maladie algué ou strass psychologique au cours des 3
derniers mois?

D=oui  2=non ]

E Problémes neuropsychologiques
0 = démence ou dépression sévére
1 = démence légéne
2 = pas de probléme psychologique

F Indice de masse corporalle (IMC) = poids en kg / (tailla an

ml’

0=IMC =19

1=19sIMC < 21

2=21sIMC <23

3=IMC 223 L]

Score de dépistage
(sous-total max. 14 points)

12-14 points: état nutritionnel normal
8-11 points: 4 risque de dénutrition
0-7 points: dénutrition avérée

Pour une évaluation approfendie, passez aux questions G-R

Evaluation globale

G Le patient vit-il de fagon indépendante a domicile 7
1=oui O=non

Combilen de véritables repas le patient prend-il par jour 7
0=1repas

1=2repas

2 = % repas |

K Consomme-t-il ?

. Une fois par jour au moins

des produits laitiers? ould non O
. Une ou deux fois par semaine

des ceufs ou des légumineuses ouil O non O
- Chaque jour de |la viande, du

poisson ou de volaille oui non O

0.0 =siDou1ou
0.5 =si2oui
1.0 =si3oui

0.0

Consomme-t-Il au moins deux fols par jour des fruits ou des

légumes 7

O=mnon 1=ou D
Quelle quantité de bolssons consomme-t-il par jour ? (eau, jus,
café, thé, lait...)

0.0 = moins de 3 veres
0.5 =de 3 4 5 vemes

1.0 = plus de 5 verres |:||:|
Maniére de se nourrir

0 = nécessite une assistance

1 = se nourrit seul avec difficulté

2 = ge nourrit seul sans difficulté N

La patient se considéra-t-il blen nourrl 7

0 = se considére comme dénutri

1 = n'est pas certain de son état nutritionnel

2 = gg considére comme n'ayant pas de probléme de nutrition D

Le patient se sent-il en meilleure ou en meins bonne santé que la
plupart des personnes de son dge ?

0.0 = moins bonne

0.5 = ne sait pas

1.0 = aussi bonne

H Prend plus de 3 médicaments par jour ?

O=oui 1=non |:|
| Escarres ou plales cutanées ?
O=oui 1=nen O
Ref. Wellas B, Villars H, Abellan G, et al, Overview of the MMAE - M8 Fisfory and

Challanges. J Nut Health Aging 2008;10:458-865.

Rubensiein LZ, Harker JO, Salva A, Guigaz ¥, Vellas B. Screaning for
Undernutriian in Genalric Practics. Develaping the Shor-Fam Mini
Mulritional Assessment (MNA-5F). J. Geronl 2001564 M366-377.

Guigoz Y. The Mini-Nufrilional Assessment (MMAD) Rewigw of the Liferatune
= What does @ dell us? J Nulr Health Aging J006; 10:486-487.

@ Saciéé des Produits Nesié, 34 Vevey, Swilzeriand, Trademark Owners:
© Mestl:, 1944, Revision 2008, NET200 1299 10M

Pour plus d'informations - waw. mna-slderdy. com

2.0 = meilleure 0.0
Circonférence brachiale (CB en cm)
0,0=CB <21
056=CB=21322
1.0=CB > 22 0.0
Circonférence du maollet (CM en cm)
0=CM=<31 |:|
1=CMz31
Evaluation globale (max. 16 points) 0oo.Oo
Score de dépistage 0.0
Score total (max. 30 points) o000

Appréciation de I'état nutritionnel

de 24 & 30 points
de 17 4 23,5 points
moins de 17 points

état nutritionnel nomnal
risque de malnutrition
mauvais état nutritionnel
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3.4. Les contraintes de I’exercice libéral

Quel que soit le domaine concerné, les recommandations se veulent étre la référence
en matiére de prise en charge médicale. Pour autant, les objectifs fixés sont parfois éloignés

des contraintes de ceux qui doivent les suivre.

Les échelles de repérage, dont I'utilisation est encouragée par 'HAS, ne sont pas
toujours adaptées aux réalités du terrain. Elles sont méconnues et considérées souvent
comme des outils gériatriques ou hospitaliers. Une étude transversale observationnelle
portant sur 205 médecins montre que seul 21% des médecins généralistes connaissent
I'échelle de Zarit et 6% seulement l'utilisent (95). La principale raison avancée est le nombre
d’items, rendant son usage chronophage. Pourtant, 63% des médecins généralistes trouvent
utile I'évaluation du fardeau de l'aidant, 12% considérant que cela est hors champ de la

médecine libérale, le reste ne se prononcgant pas (82).

En 2013, 35% des 84 médecins interrogés utilisaient régulierement les échelles
gériatriqgues (96). Aprés une formation a leur utilisation, ce nombre est passé a 85%.
Cependant, la moitié trouve ces outils inadaptés a I'exercice de la médecine générale. Les
principaux obstacles a leur usage sont le temps consacré (76%), le manque de formation et
de pratique quant a leur usage (28%), 'impression d’un recul du rdle du généraliste (22%) et
absence de cotation CCAM (13%). Une étude poitevine confirme ces résultats, la contrainte
de temps et le doute sur I'utilité des échelles étaient les principales raisons avancées a leur

non-utilisation (97).

Dans le Limousin, une étude de faisabilité du dépistage précoce des troubles
cognitifs en médecine générale a confirmé que le temps consacré est un frein a 'emploi de
ces échelles, notamment car les interruptions pendant la consultation rendent peu
reproductibles ces tests (98). Elle conclut que ce repérage est aisément réalisable, mais que

la formation reste un atout majeur.

Aux obligations du médecin s’ajoutent celles de l'aidant, dont la présence est requise

auprés du proche, la consultation dédiée devenant alors difficile & organiser (82).

Ces éléments nous orienteront dans la conception de notre échelle, afin d’en

maximiser l'intérét pour les praticiens.
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4. Conception d’un outil de repérage pratique
4.1. Pré-requis

A partir de la présentation précédente, il est possible de définir le cadre de notre

travail. Cet exercice est nécessaire pour obtenir une échelle pertinente.

Les malades ayant ou non des troubles comportementaux n’affectent pas les aidants
de maniére identique (54)(12). De méme, la fragilit¢ de l'aidant, et donc sa sensibilité a
lépuisement, differe selon le terrain (43)(48). Ainsi, nous considérons que notre grille de

repérage doit intégrer deux acteurs : le malade et son aidant.

Si l'aidant est un partenaire de soin, c’est aussi un malade potentiel. La charge liée a
son réle va I'impacter physiquement et moralement (31). En ce sens, il doit étre considéré
comme un patient a part entiére. Des critéres cliniques doivent s’associer au repérage du

fardeau. Cela rejoint le principe d’intégration d’éléments objectifs en faveur d’'un épuisement.

Les recommandations HAS, réalisées avec la collaboration du College National des
Généralistes Enseignants et plusieurs sociétés francaises savantes de médecine générale,
proposent une trame intéressante de la prise en charge de l'aidant. Elles sont basées sur
lanalyse de 96 ressources pertinentes, tirées de 1313 références bibliographiques, reposant
ainsi sur une assise scientifigue solide (74). Nous voulons que loutil créé soit aussi le

prolongement de ces recommandations, un outil pratique simplifiant leur application.

Enfin, la grille ne sera pertinente que si elle est adaptée a I'exercice libéral (96). Le
temps consacré a son emploi doit étre le plus court possible. Nous nous sommes fixés un

temps d’utilisation de trois minutes.

Cela implique une simplicité d’'usage : sa maitrise ne doit pas nécessiter de formation

lourde. Elle doit pouvoir étre complétée de maniére fluide.
Nous avons ainsi imaginé une échelle a quatre entrées, incluant :

e Le terrain : 'environnement, la situation de l'aidant.
¢ Le parent malade : les conséquences de la maladie affectent 'aidant.
o Des items subjectifs, le ressenti de 'aidant, reflets de I'épuisement.

e Le retentissement clinique, objectif, signe de I'épuisement.

La réalisation de l'outil passe par la sélection des items qui la compose. On 'a vu, les
mécanismes de I'épuisement de l'aidant sont multiples. Les items potentiels sont donc

nombreux, et en individualiser au hasard n’aurait aucun sens.
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L’'HAS propose au médecin généraliste une évaluation de I'état de l'aidant a 'aide de
léchelle de ZARIT, de I'échelle de la qualité de vie de l'aidant (99) et de la vulnérabilité de
laidant de patient dément (étude PIXEL) (33). L’échelle de ZARIT est peu utilisée par les
médecins libéraux (100). En pratique, difficile d’imaginer 'emploi de ces trois échelles,

comportant chacune une vingtaine d’items.

Pourtant, fardeau, qualité de vie et vulnérabilité sont le triptyque de I'épuisement de
laidant. On retrouve des items identiques ou similaires entre leurs grilles de repérage,

montrant une forte corrélation entre elles. Par exemple :

e « Sentez-vous que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de
la famille ou des amis ? » (ZARIT) « Le fait de vous occuper de votre parent
entraine-t-il des difficultés dans vos loisirs ? » (Mini-ZARIT).

e « Le fait de vous occuper de votre malade entraine-t-il des difficultés dans vos
relations avec vos amis ? Le fait de vous occuper de votre malade entraine-t-il
des difficultés ou a-t-il un retentissement important dans votre vie de famille ?
Le fait de vous occuper de votre malade entraine t-il des difficultés dans vos

loisirs ? » (Echelles qualité de vie étude PIXEL).
Ou encore :

e A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que le temps consacré a votre
parent ne vous en laisse pas assez pour vous ? (ZARIT).

e « Je n’ai plus un instant libre pour moi » (échelle de la vulnérabilité de l'aidant
d’un patient dément, étude PIXEL).

Ces recommandations, difficilement applicables au vu des contraintes de la médecine
libérale, n'en restent donc pas moins pertinentes. Ce sont des échelles validées, évaluant

'aidant.

Leurs items reprennent pour partie la base du mécanisme de I'épuisement de

laidant. Ainsi certains éléments ont orienté notre recherche (exemple : la culpabilité).

Un autre aspect entre en jeu pour le choix de nos items : certains s’entrecroisent. La
situation d’'un malade se mettant en danger au domicile peut entrainer des troubles du
sommeil, du stress, des difficultés a sortir du domicile (isolement) ou encore une angoisse
pour l'aidant, impactant in fine sa santé. On constate qu’'un item « le malade se met en
danger a la maison » (grille d’évaluation de la vulnérabilit¢ de laidant) est évocateur de

contraintes, d’'impacts physiques et psychiques.
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A partir d’'une recherche se voulant la plus large possible, les critéres finalement
retenus ont été ceux qui, au vu de la bibliographie relevée, nous paraissaient les plus

pertinents.

4.2. Méthodologie

Dans un premier temps, nous avons effectué une recherche bibliographique a partir

de plusieurs bases de données.

Pour la littérature internationale, nous avons principalement utilisé la base de

données PubMed.

Nous avons complété ce travail par une recherche bibliographique francophone et
anglophone a partir d’autres plateformes : Science Direct, le Catalogue des Index des Sites

Médicaux de la langue Francaise (CiSMeF), et google scoolar.

Les mots clef utilisés ont varié selon la langue employée. La traduction des mots clefs

du francgais vers 'anglais s’est fait grace a 'outil MESH (101).

Pour l'utilisation de PubMed, nous avons d( limiter notre recherche a la présence des
mots clefs dans les titres. Sans cela, la recherche s’étendait sur plusieurs dizaines de milliers
d’écrits a analyser. Ainsi, I'algorithme de recherche qui a été utilisé est le suivant : Dementia
[Title] OR Alzheimer [Title] OR Dement [Title] AND Caregiver [Title].

Nous avons parfois ajouté a cet algorithme les mots clefs secondaires afin de pouvoir
nous guider sur certains critéres précis : burden, culpability, vulnerability, quality of life,
spouse, age, depression, anxiety, men, women, sex, fragility, stress, sleep disorders,

weight, malnutrition, cardiovascular, blood pressure, incontinence, behavior, distress.

Le premier tableau représente les résultats obtenus avec l'algorithme de recherche
dont le mot caregiver (aidant) au singulier. Le second tableau montre les résultats suivant le

méme algorithme en modifiant le terme caregiver au pluriel (caregivers).

Sont également notifiés les résultats obtenus avec les recherches secondaires

effectuées.

L’ensemble des 1650 articles ainsi obtenus sur pubmed ont ainsi été analysés.
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Tableau 1 : Recherches PubMed avec le premier algorithme.

PubMed

Algorithme principal
de recherche

Algorithme secondaire
de recherche

Résultats obtenus

Dementia [Title]

OR Alzheimer [Title]
OR Dement [Title]
AND Caregiver [Title]

Aucun 403
AND burden [Title] 125
AND quality of life [Title] 27
AND depression [Title] 19
AND stress [Title] 17
AND distress [Title] 17
AND spouse [Title] 8
AND sleep disorders [Title] 7
OR sleep disturbances [Title]

AND behavior [Title] 4
AND malnutrition [Title] ; 2
weight [Title] ; nutritional [Title]

AND anxiety [Title] 1
AND vulnerability [Title] ; 1
fragility [Title]

AND quilt [Title] 1
AND cardiovascular [Title] 0
AND age [Title] 0
AND sex [Title] 0
AND blood pressure [Title] 0

VILLEGENTE Julien| Thése d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018

49



Tableau 2 : Recherches PubMed avec le second algorithme.

PubMed
Algorithme principal Algorithme secondaire Résultats
de recherche de recherche obtenus
Aucun 1247
AND burden [Title] 109
AND depression [Title] 60
AND stress [Title] 48
AND quality of life [Title] 47
AND spouse [Title] 25
AND distress [Title] 19
AND anxiety [Title] 18
Dementia [Title] AND behavior [Title] 12
OR Alzheimer _[Tltle] AND sleep disorders [Title] 9
OR Dement [Title] OR sleep disturbances [Title]
AND Caregivers [Title]
AND blood pressure [Title] 4
AND malnutrition [Title] ; 2
weight [Title] ; nutritional [Title]
AND vulnerability [Title] ; 2
fragility [Title]
AND guilt [Title] 2
AND cardiovascular [Title] 1
AND age [Title] 1
AND sex [Title] 0

VILLEGENTE Julien| Thése d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018

50



N’ont pas été retenues pour la réalisation de notre grille les études concernant les
continents asiatiques, africains, et sud américains pour cause de différences culturelles (102)
(103) (104) (105).

Concernant la période de notre recherche, nous avons pris toute la littérature

disponible avec comme date limite de parution Mars 2017, sans date limite d’ancienneté.

Pour la langue francaise ont été employés les mots clefs : aidant, démence, dément,
Alzheimer, fardeau, vulnérabilité, qualité de vie, culpabilité, age, femme, homme, statut,
parenté, dépression, angoisse, fragilité, stress, sommeil, cardiovasculaire, poids, dénutrition,

incontinence, comportement, détresse.

Suite a cette revue de bibliographie, nous avons sélectionné les items qui nous
semblaient pertinents et les avons classés au sein de la grille a quatre entrées définie dans

notre plan de travail.

4.3. Choix des items
4.3.1. Le parent malade

Dans cette partie de notre outil, nous avons individualisé les éléments relatifs au

malade et qui sont les plus susceptibles de précariser 'état de santé de l'aidant.

Les troubles du comportement du malade augmentent le poids du fardeau et accroit
la détresse de laidant (106)(107). Dans l'étude PIXEL, la démotivation, la tristesse et
l'apathie du parent malade représentent les comportements génants les plus évoqués par
les aidants(12). L’apathie est considérée comme trés stressante pour laidant, et est en
général mal acceptée par I'entourage du malade (108). De plus, elle augmente le sentiment
de fardeau (108)(109)(110). Fréquente dans la maladie d’Alzheimer, elle est souvent
associée a des symptdmes dépressifs chez le malade (111)(112). Ces derniers sont un des
principaux facteurs d’altération de la qualité de vie de laidant (113). Les troubles du
comportement sont associés a un plus haut risque de dépression chez [aidant
(110)(114)(115)(116), ainsi qu’a un risque accru de survenue de maladie cardiovasculaire
(117). Une revue de littérature incluant 31 articles de 2003 a 2013 place les troubles du
comportement comme principal facteur de fardeau de laidant (118), méme aprés
linstitutionnalisation du malade (119). Cet impact sur le fardeau est plus important encore
gue le degré de dépendance(120), et concerne également les troubles du sommeil du
malade (121) (122). Tandis que les symptbmes négatifs augmentent le fardeau de l'aidant,

lirritabilité, 'agitation et 'agressivité augmentent également le niveau de stress et d’anxiété
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de laidant (121)(123)(124). Les troubles neuropsychiatriques sont aussi mal pergus
socialement, concourant a l'isolement de l'aidant(115)(125). lls altérent I'état de santé de
laidant (126), sa qualité de vie (127), ainsi que la qualité de la relation avec son parent

(128). Cela en fait le principal facteur d’institutionnalisation du malade (61).

L’incontinence urinaire ou fécale est aussi un des facteurs précipitant
linstitutionnalisation du malade (12) (54) (129). Suite a son apparition, la dépendance du
malade est accrue. Cette situation nécessite des soins d’hygiéne plus importants de la part
de laidant, ainsi qu'une attention majorée. Les soins liés a l'incontinence sont considérés
comme une intrusion dans [lintimit¢é du parent. Cette situation peut-étre dailleurs
traumatisante pour l'aidant comme pour le malade. C’est un des éléments qui compose
I'échelle de vulnérabilité de l'aidant de patient dément (33), précipitant l'aidant vers un état
de fragilité. Cette situation, socialement mal percue, peut également entrainer un repli de
laidant. Par honte, les sorties & deux sont évitées et les amis ne sont plus invités (125). Son

impact sur 'aidant est donc majeur.

La nécessité d’'une surveillance de chaque instant est le dernier item retenu de cette
catégorie. Cette situation peut se présenter quand le malade a tendance a se mettre en
danger, ou encore quand il cherche a fuguer. La mise en danger du malade est un des items
de l'échelle de vulnérabilit¢ de laidant (33). Elle est source de stress pour laidant, et
favorise la mauvaise qualité de son sommeil (125). En mars 2017, une revue de littérature
s’intéresse, a partir de 13 études anglo-saxonnes incluses, aux facteurs impactant le plus le
fardeau de l'aidant (122). Les troubles du sommeil du malade en font partie, notamment car
ils nécessitent une surveillance accrue de la part de l'aidant, altérant son propre sommeil.
Les autres éléments retrouvés étaient I'agitation, lirritabilité, 'apathie chez le malade, et
lanxiété chez l'aidant. La nécessité d’'une surveillance constante entraine un isolement de
l'aidant, liée a 'angoisse et a la culpabilité de laisser son parent seul (125). Ainsi, les auteurs
d’'une étude portant sur 217 familles ont relevé que pour 59% des aidants, il existait un
sentiment d’étre « sur le qui-vive » 24 heures sur 24, ce qui était associé a des niveaux

élevés de fardeau (130).

4.3.2. Situation de I’aidant

Le contexte dans lequel I'aide est apportée au malade doit étre abordé. Ainsi, savoir
si le malade vit au domicile de l'aidant parait essentiel. Cette situation concerne la moitié des
aidants (25). Que ce soit lié au degré de dépendance du malade, a la nécessité d'une

surveillance continue, au sens que I'on donne au soin, a la volonté du malade ou par le
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degré de parenté (époux), la cohabitation est lourde de conséquences. Le temps consacré
au malade augmente, diminuant mécaniquement le temps libre (25). L’aidant passant ses
nuits au domicile du malade, le sommeil peut étre altéré (131) (132). Le temps passé avec
les amis ou la famille diminue, concourant a lisolement de l'aidant. Le fardeau est également
plus élevé chez les aidants qui cohabitent avec les malades (133) (134). Leur santé mentale
est d’avantage impactée (135). L’aidant qui vit au domicile du malade présente un niveau
d’anxiété plus élevé (136). Une étude observationnelle a été réalisée sur 90 aidants de
malades atteints de démence fronto-temporale. Il en ressort que les relations sociales sont
diminuées et le fardeau augmenté de maniére significative chez I'enfant-aidant cohabitant

chez son parent (137). La qualité de vie s’en retrouve diminuée (138).

Le sexe de l'aidant est aussi a prendre en compte. Les aidantes de parents déments
sont significativement plus épuisées et sujettes a la dépression que les hommes (139). De
fait, leur qualité de vie est moins bonne que celle du sexe masculin (140) (141). Leur niveau
de stress est plus élevé (142), elles sont aussi plus sujettes a I'anxiété et la dépression (112)
(136) (143) (144) (145). Le fardeau ressenti par les femmes est comparativement plus élevé
gue chez les hommes (146) (147). Une étude portant sur 'analyse du ressenti de soixante
aidants a mis en évidence que les femmes avaient des niveaux plus élevés d’anxiété, de
tristesse et de colére que leurs homologues masculins (148). Elles utilisent moins facilement
le systéme d’aide a domicile et sont plus exposées que les hommes aux troubles du
comportement du malade (149). La fragilité des femmes, et donc leur vulnérabilité, est plus
criante et ce malgré leur age, en moyenne 9 ans plus jeune que chez les hommes dans
étude PIXEL IV (33).

Enfin, nos recherches nous ont confirmé notre intuition concernant linfluence de
lage. Plus laidant est agé, plus le fardeau ressenti est important (146) (149). La
détérioration de I'état de santé parallelement au vieillissement de l'aidant est la principale
cause mise en évidence (59). Ces problémes de santé détériorent leur qualité de vie.
Précipitant I'épuisement, et notamment chez les plus de 80 ans, I'dge est un facteur de
vulnérabilité. Pour cette tranche d’age, «ce qui les fait basculer dans la fragilité est
probablement leur condition de santé (...), car bon nombre sont obligés de différer un soin
pour eux-mémes »(33). Cette vulnérabilité spécifique liée a 'age les expose a une résistance
moindre face au stress de leur role (150), mais aussi a la dépression (112). Ces éléments

font de 'dge un facteur de risque d’institutionnalisation précoce (151).

VILLEGENTE Julien| Thése d’exercice | Université de Limoges | Octobre 2018



4.3.3. Ressenti de laidant

Cerner I'état émotionnel de l'aidant est fondamental. Cela lui permet de s’exprimer et
de se sentir écouté (favorisant ainsi la relation aidant-médecin). Pour le médecin, ces

éléments le guident dans sa prise en charge.

« La culpabilité nous ronge » écrit Cécile HUGUENIN dans son livre Alzheimer mon
amour (152). Le poids de la culpabilité est une des principales difficultés rencontrées par les
aidants (153). Dans I'étude PIXEL, les participants sont plus de la moitié (52%) a la ressentir
(33). Pour les conjoints, elle est un des principaux freins a la mise en place d’aides
instrumentales (154)(155). Elle participe a I'aggravation du fardeau (108)(156)(157). Parce
qu’elle fragilise laidant, elle est un des items de la grille d’évaluation de vulnérabilité des
aidants de patients déments (33). La culpabilité diminue la résistance de l'aidant face aux
troubles du comportement de son parent (158). Une échelle évaluant le niveau de culpabilité
de l'aidant de parents déments a été validée en Espagne et en Grande Bretagne. Un niveau
de culpabilité élevé était associé a des niveaux de fardeau et de dépression plus importants
(159). La culpabilité est plus forte chez les époux qui ont leur parent institutionnalisé, ce qui

montre I'importance de sa prise en compte a tous les stades de la maladie (160).

Ainsi, la culpabilité est davantage présente dans un contexte de dépression. Les
aidants de personnes démentes ont des niveaux de dépressions plus élevés que les aidants
de malades qui en sont exempts (161). Dans une étude canadienne portant sur 130.000
aidants, il a été évalué le niveau de détresse ressentie par les aidants. La détresse y est
ainsi définie comme « I'impact global physique, psychologique et social lié aux soins ». La
dépression est un des trois principaux facteurs source de détresse de l'aidant. La dépression
altere la qualité de vie de laidant (138)(162)(163)(164), accroit son anxiété (165), et
s’associe au sentiment de fardeau (166)(167)(168)(169). L'état dépressif est en grande
partie responsable des troubles du sommeil de laidant (170)(171)(172). Suite a une
institutionnalisation du malade, un aidant sur deux est suceptible de développer un état
dépressif, ce qui rend indispensable un suivi de ce facteur sur le long terme (173). Enfin, la
dépression est associée a un risque accru de survenue de maladie cardiovasculaire (174).
Ces éléments font de la dépression un des éléments clés a rechercher par le médecin
généraliste dans les recommandations (74). Pourtant, dans I'étude Pixel, une infime minorité

des aidants dépressifs était traitée (156).

L’isolement et le manque de temps libre ne sont pas anodins. L’'isolement peut
orienter le médecin sur une multitude de problématiques inhérentes au réle d’aidant. Parfois,

il est lié a 'image, honteuse, de la maladie du proche. L’isolement devient alors pour l'aidant
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une fagcon de se protéger du regard des autres (175). Les démences type maladie
d’Alzheimer sont incomprises, elles effraient (176), y compris les autres membres de la
famille. Dans ce cas, lisolement est rattaché aux a priori de I'entourage, qui s’éloigne du
couple aidant-aidé (177). Le repli de l'aidant peut étre d0 a sa culpabilité : laisser le malade
seul au domicile sans surveillance lui est impossible (154). L'importance de la charge n’est
bien slr pas a négliger. Au fil des mois, le temps passé par laidant avec le malade
augmente, au détriment du temps libre. La disponibilité de I'aidant pour les activités sociales
s’en retrouve diminuée. Le manque de temps libre tout comme l'isolement accroissent le
sentiment de fardeau (31) (125) (178). Cela affecte aussi le niveau danxiété et les
symptomes dépressifs de l'aidant (179). L'isolement et la diminution du temps libre sont
recherchés au travers des échelles de ZARIT, et des échelles de qualité de vie et de
vulnérabilité de l'aidant (33) (140). Ainsi sont recherchés une altération des relations avec la
famille, les amis, ou un défaut de temps libre ou de loisir. Pour I'échelle de ZARIT, on
retrouve : « A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que le temps consacré a votre parent
ne vous en laisse pas assez pour vous? Vous sentir mal a l'aise de recevoir des amis a
cause de votre parent? Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez
soin de votre parent? ». Pour le Mini-ZARIT : « Le fait de vous occuper de votre parent
entraine-t-il des difficultés dans vos relations avec vos amis, vos loisirs, ou dans votre travalil
? ». Pour I'échelle de qualité de vie de l'aidant, on a: « Le fait de vous occuper de votre
malade entraine-t-il des difficultés dans vos relations avec vos amis ? Le fait de vous
occuper de votre malade entraine-t-il des difficultés ou a-t-il un retentissement important
dans votre vie de famille ? Le fait de vous occuper de votre malade entraine-t-il des
difficultés dans vos loisirs ? Vous accordez-vous un temps de liberté sans le malade, au
moins un apres-midi par semaine ? Est-ce que la prise en charge du malade vous a contraint
a réaménager ou réduire votre activité professionnelle ou vos activités associatives ? ».
Enfin I'échelle de vulnérabilité de l'aidant de patients déments évoque : « Depuis quelque
temps, je ne peux plus sortir de chez moi sans m'’inquiéter de ce qui se passe a la maison
avec le malade. Je n’ai plus un instant de libre pour moi. » La recherche d’isolement et
d’'absence de temps libre est ainsi un élément primaire a rechercher pour le médecin
généraliste, puisqu’il aggrave le sentiment de fardeau, la qualité de vie de l'aidant et de 'aidé

et concourt a la vulnérabilité de I'aidant.

Enfin, laide a des conséquences lourdes pour laidant sur le plan physique,
psychologique, social ou encore financier. L’épuisement prolongé aboutit a la disparition des
réserves d’énergies indispensables a l'aidant, pourtant tres sollicité. Cet épuisement a un
retentissement sur le malade, pouvant se manifester par de la maltraitance ou une

institutionnalisation précoce. Il entraine une altération de la qualité de vie de l'aidant mais
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aussi de son parent (138) . Pour les auteurs de I'étude PIXEL, « tout laisse penser, en effet,
que laidant principal assure un rble de filtre de la culpabilité familiale, qui risque de flamber
en cas d’épuisement (burn out) de ce dernier ». L’épuisement de l'aidant a donc aussi un
impact sur 'ensemble des membres de la famille (33). Il doit étre repéré afin d’engager un
plan d’aide efficace le plus précocement possible. Dés lors, la question qui nous semble

essentielle a poser est pourtant trés basique : Vous sentez-vous épuisé ?

4.3.4. Retentissement clinique

Peu de grilles s’intéressent au retentissement physique lié au statut d’aidant. Bien
qu’apportant des éléments objectifs pour le repérage de I'épuisement, les recherches portant

sur ce sujet sont peu hombreuses.

Le poids apparait toutefois étre une constante importante. Une étude portant sur 56
dyades aidant-aidé évalue, a l'aide de la MNA, a 32.1% les aidants a risque de dénutrition et
a 5.4% ceux dénutris. Ces chiffres chez les malades sont respectivement a 58.9% et 23.2%
(180). L’étude conclut a un lien significatif entre I'état nutritionnel de l'aidant et celui de
l'aidé.Ainsi, le poids de l'aidant influe sur sa vulnérabilité (181). De méme, un mauvais état
nutritionnel chez l'aidant était corrélé a un score ADL plus bas chez le malade (182). Dans
létude PIXEL, 28% des aidants inclus avaient perdu du poids dans les 6 mois qui
précédaient leur inclusion. Il a aussi été mis en évidence que les aidants fragiles perdaient
plus souvent du poids (43%) que les autres aidants (31%) (33). Le poids est ainsi un facteur
de fragilit¢ de l'aidant. En 2006, la fondation Médéric Alzheimer a colligé les principaux
motifs de consultations aux CMRR en France. Il en ressort que 23% étaient en rapport avec
un amaigrissement et des troubles alimentaires de [laidant, derriére l'angoisse et la
dépression (90%), la fatigue (48%) et les troubles du sommeil (32%) (183). La mesure du
poids et [I'évaluation nutritionnelle font ainsi partie des recommandations de IHAS

concernant la prise en charge des aidants de patients déments.

La pression artérielle est aussi une variable intéressante. Une étude de 2014 portant
sur 66 aidants a évalué les différences tensionnelles entre deux groupes d’aidants (184). Le
premier était composé d’aidants avec un taux d’événements plaisants quotidiens importants
(échelle Pleasant Events Schedule-Alzheimer’s Disease, PES-AD), par exemple regarder la
télévision, prendre un verre avec des amis, et donc une restriction d’activité (Activity
Restriction Scale) plus faible. Le second groupe était composé d’aidants avec une
impression de restriction d’activité élevée et un taux d’événements plaisants quotidiens bas.

Une différence de pression artérielle moyenne a été significativement mise en évidence,
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passant de 86,78 mmHg pour le premier groupe a 94,70 mmHg pour le deuxiéme. Le stress
est aussi associé a une augmentation de la pression artérielle chez Tlaidant,
comparativement aux non aidants (185). En 2008, Von Kanel R. et al ont mis en évidence un
risque d’accident coronarien significativement plus élevé chez les aidants de malade dément
par rapport aux non-aidants (186). Le facteur contributif le plus important expliguant cette
différence était I'élévation relative de la pression artérielle. Chez les aidants, on retrouvait
ainsi une pression artérielle systolique a 132,3 +/- 16mmHg et diastolique a 64.8 +/- 10
mmHg contre une systolique a 119,9 +/- 12,3 mmHg et une diastolique a 62,3 +/- 10,4
mmHg chez les non-aidants. Au sein des aidants, des différences significatives ont été mises
en évidence en fonction de groupes ethniques. Ainsi, les aidants de catégorie blanche ont en
moyenne une pression diastolique moins élevée que ceux de catégorie noire (187),

entrainant chez ces derniers un risque cardiovasculaire encore accru.
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5. Discussion
5.1. Mise en forme de I'outil

Révélés par notre revue de bibliographie, nous avons finalement isolé les 12 items

les plus pertinents, destinés a étre intégrés au sein de notre grille de repérage de

I'épuisement de l'aidant familial.

Concernant 'age, notre premier critére, une précision s’impose. Nous avons vu que
plus 'age avance, plus la résistance de laidant face au stress diminue. Sa qualité de vie,
son moral, son fardeau s’en retrouvent affectés. L'étude Pixel IV révéle ainsi que I'age est
associé a une fragilité accrue : « La fragilité de la personne agée est maintenant une notion
acquise. Elle refléte la situation de vieillards susceptibles de basculer dans la dépendance
pour des stress minimes avec le risque majeur de chute, de dépression, de troubles
cognitifs, de majoration de la dénutrition et de ses conséquences » (33). L’étude Pixel IV
donne comme limite au dessus de laquelle 'aidant est particulierement a risque 'adge de 80

ans : c'est 'dge que nous avons retenu.

Concernant les autres items, ils découlent directement de nos travaux d’analyse de

bibliographie.

Tableau 3 : Grille Rapide d’Evaluation de 'Epuisement de I'Aidant en Ambulatoire (GR2EA).

Oui (= 1)

Situation concernant l'aidant Non (= 0)

L'aidant a plus de 80 ans

L'aidant est une femme

L'aidant vit au domicile de l'aidé

Le malade présente des troubles du comportement (apathie, tristesse,
agressivité, altération du sommeil...)

Le malade présente une incontinence urinaire ou fécale

L'aidant se sent souvent triste ou déprimé

L'aidant se sent souvent coupable, il sent qu’il « pourrait faire plus, ou
mieux »

L'aidant se sent souvent seul ou isolé, y compris sur le plan familial

Le malade nécessite une surveillance de chaque instant

L'aidant se sent épuisé

Apparition d’'une HTA ou déséquilibre d’'une HTA

L'aidant perd du poids

Total (Max = 12)
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5.2. Critique de la grille
5.2.1. Les points positifs

Le rendu final de I'échelle, sur le plan pratique et théorique, se démarque sur

plusieurs aspects.

Si I'échelle permet de repérer I'épuisement, elle peut aussi en apprécier I'importance
par I'élaboration d’'un score. |l est ainsi envisageable de suivre I'évolution de la souffrance de

'aidant.

La grille prend en compte les deux acteurs au coeur de la problématique : l'aidant et
laidé. Ce n’est donc plus seulement l'aidant mais la dyade qui est prise en considération.
Les facteurs spécifiques au malade (troubles du comportement, troubles sphinctériens, mise

en danger fréquente avec la nécessité d’une surveillance) sont ainsi évalués par le médecin.

La grille comporte des items cliniques. L’emploi des constantes, que sont le poids et
la pression artérielle, permet une évaluation objective de I'impact de l'aide sur la santé de
laidant. La clinique permet également de s’éloigner de la relation formalisée liée a

l'utilisation d’'une grille de repérage classique type « question-réponse ».

Les items de la grille sont simples et compréhensibles. Cette simplicité permet son
utilisation par d’autres acteurs de santé, notamment les infirmiers libéraux. La mesure de la
pression artérielle mise a part dans certains cas, le patient peut s’auto-évaluer trés

simplement a son domicile.

Le test parait facilement reproductible d’'un examinateur a un autre. |l n’est pas

colteux, une simple feuille et un stylo suffisent pour I'exploiter.

La grille peut étre I'occasion d’'un échange entre le médecin et le patient. L’évocation
d’'items améne le patient a s’interroger, alimentant l'interaction entre le médecin et l'aidant.
D’autres points de difficultés rencontrés par 'aidant, non mentionnés dans la grille, peuvent

alors étre relevés.

Le rendu final suit les recommandations actuelles de 'HAS a propos de laidant
naturel de malades déments : évaluation de I'épuisement, de I'état psychique et nutritionnel
de l'aidant, santé globale de l'aidant, avec un outil permettant 'ouverture d’'une discussion

sur les besoins réels de 'aidant.

Enfin, la simplicité d’emploi rend la grille de repérage utilisable en pratique clinique
courante. Le nombre d’items est limité. Les deux premiers (&dge et sexe) peuvent étre
complétés en quelques secondes. Les trois suivants (cohabitation, troubles du
comportement, troubles sphinctériens) sont rapidement complétés par le médecin
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généraliste qui suit régulierement le couple aidant-aidé. Nous avons évalué a une durée de 5

minutes le temps nécessaire pour compléter la grille.

5.2.2. Limites actuelles

Cette rapidité d’emploi impligue un choix restreint de criteres. Cela implique
également une élimination d’autres critéres qui auraient pu avoir leur place au sein d’'une

grille de repérage plus complexe.

Parmi ceux-ci figure le sommeil de l'aidant. Son altération a des conséquences sur sa
gualité de vie (188). De méme, le sommeil du malade est aussi important, puisqu’il influe sur
celui de l'aidant, augmentant son fardeau (189). Toutefois, cet élément n’est pas abandonné
par notre grille. En effet, nous recherchons des troubles du sommeil chez le malade (via les
troubles comportementaux), ainsi que leur association avec la cohabitation de la dyade.
Dans cette situation, l'aidant est alors directement soumis a I'activité nocturne de son parent,

terrain favorable & un état d’alerte permanent. Enfin, la grille s’intéresse aux signes de

dépression chez l'aidant, principal facteur de risque de mauvaise qualité du sommeil.

Nous n’avons pas non plus évoqué la personnalité de l'aidant. Elle n’est pourtant pas
neutre dans le sentiment de fardeau (190) et dans le déclin cognitif du parent malade (191).
De méme, la personnalité du malade n’est pas non plus mentionnée. Dans la maladie
d’Alzheimer, une étude récente a montré qu’un degré important de neuroticisme (émotions
négatives) était majoritairement associé aux troubles comportementaux, comparativement a
la personnalité dite de «conscience » (contréle, minutie, discipline) (192). Cette derniére est
associée a un moindre risque de fugue ou de désorientation dans un lieu familier
comparativement au premier groupe, et ce en dehors du sexe, du genre, du niveau
d’éducation ou de lorigine ethnique. Si la personnalité des malades influe sur le type de
troubles comportementaux rencontré, cela varie aussi en fonction du type de démence. On
constate ainsi des troubles comportementaux prédominants (évalués a laide du NPI)
variables selon la personnalité (évaluée a laide du NEO-FFI) et la démence (maladie
d’Alzheimer ou maladie a corps de Lewy) du malade (193). Cependant, évaluer le type de
personnalité demande du temps, une formation et des outils spécifiques de mesure. Cela
rend son emploi incompatible avec la simplicité et la rapidité d’utilisation voulues pour notre

outil.

Un autre parameétre intéressant aurait été le type de démence. En effet, les
démences n’affectent pas de maniére similaire le fardeau de l'aidant, selon qu’elles soient de

type fronto-temporale (194) (195), vasculaire (196), ou a corps de Lewy (197), par rapport a
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la maladie d’Alzheimer. Ensuite, parce que leurs évolutions et les troubles comportementaux
associés différent. A nouveau, nous étions confrontés a la réalité de terrain. En effet, il n'est
pas toujours aisé de poser un diagnostic clair sur le type de démence du malade, notamment
au cours des premiéres années d’évolution. Souvent, un avis spécialisé est requis et
plusieurs étiologies peuvent s’intriquer (démence mixte). Cela va a I'encontre de la simplicité

recherchée de l'outil, ne rendant pas ce critére pertinent pour notre grille.

L’aide et son impact sur la structure familiale est aussi liée au groupe ethnique, a la
culture et a la religion de la famille. Au Royaume-Uni, les familles chinoises mettaient plus en
avant que les caucasiens leur sens du devoir ou le désaccord familial pour expliquer leur
renoncement au placement en structure de soins (198). Toujours au Royaume Uni, des
différences notables entre les communautés britanniques, indiennes, africaines et d’Europe
orientale ont été observées (199). Elles concernent la perception de la démence et les
connaissances sur le sujet, la sensibilisation de la famille sur ce théme, et l'usage des
services médicaux. Certains groupes ont €galement utilisé la religion, par opposition aux
services médicaux, comme forme thérapeutique. Aux Etats-Unis, les blancs-américains
présentent des niveaux plus élevés de fardeau que les noirs-américains (200), et un niveau
de dépression moindre par rapport aux asiatiques et aux hispano-américains (201). Les
minorités ethniques étudiées aux Etats-Unis ont fourni plus de soins que les soignants
blancs et avaient des convictions plus strictes en matiére d’obligations filiales que les
soignants blancs (201). Une revue de littérature confirme ces différences, et explique en
partie le meilleur vécu des aidants afro-américains par une forte spiritualité et un
attachement religieux important (202). Des niveaux de dépression plus bas sont ainsi
associés au degré de croyance et de fréquentation religieuse (203). Les criteres d’ethnie, de
religion, et d’entourage familial sont donc pertinents mais complexes a appréhender. Il est
difficile de transposer les résultats de ces études dans notre grille. Nous avons toutefois

retenu le critére d’isolement familial, pas si éloigné des notions de religion et de culture.

Enfin, le besoin d’assistance financiére n’est pas directement évalué par notre outil.
Le soutien économique est pourtant nécessaire pour bon nombre d’aidants (204). Les
auteurs d’'une étude portant sur 217 aidants rapportent ainsi que sur 56 aidants avec une
activité professionnelle, 27 (48,2%) ont di la réduire et que 39 (18% de la cohorte) 'avaient
déja arrétée (205). Les difficultés financieres peuvent ainsi toucher toutes les tranches
sociales des aidants. Dans I'étude Pixel, 23% des 347 aidants « solides socialement avec
une bonne qualité de vie » et 71% des aidants « fragiles socialement avec une mauvaise
gualité de vie » étaient ainsi concernés. Pour beaucoup, il s’agit d’'une diminution de moyens

financiers faute de pouvoir maintenir un temps de travail professionnel conséquent. La grille
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de repérage s’y intéresse en partie. Elle recherche I'isolement et I'état d’alerte permanent de

aidant, qui traduisent souvent la nécessité de passer plus de temps auprés du malade.

Nous voyons ainsi que l'objectif de simplicité et de rapidité d’utilisation de I'outil est
passé par I'élimination de critéres pourtant pertinents. Pour autant, bon nombre d’entre eux

sont abordés de maniere détournée.

5.2.3. Intégration dans la pratique quotidienne

Pour que cet outil puisse trouver sa place dans I'exercice du médecin généraliste,

plusieurs actions paraissent nécessaires.

Premier pré-requis, la validation de la grille est indispensable. Dans notre thése, nous
n’avons pas pu tester de maniére standardisée et compléte notre outil, faute de temps. Nous
avons toutefois imaginé une maquette méthodologique. La premiere étape consisterait en
l'optimisation éventuelle de I'échelle (vérification de la concordance interne, passation sur
différents échantillons, évaluation des différences éventuelles de poids des items les uns par
rapport aux autres). Il faut ensuite juger de sa faisabilité (utilisation sur différents aidants par
plusieurs observateurs), de sa reproductibilité intra et inter observateurs, pour enfin la
comparer aux tests et échelles déja existants. Ce travail permettrait de recueillir lavis des
aidants et des professionnels de santé concernant l'intérét et la praticité de l'outil. Enfin, il

faudrait juger la validité de 'autoévaluation de l'aidant.

La formation des médecins a cet outil semble tout aussi primordiale. Elle peut étre
courte (30 minutes) et se faire au cabinet. Cette sensibilisation est, nous l'avons vue,
primordiale dans I'emploi des échelles de mesures puisqu’elle augmente considérablement
leur usage (96) (100).

Nous désirons également relever la notion de consensus. Il pourrait étre intéressant
que 'ensemble des professionnels de santé emploient le méme outil de mesure pour une
valeur donnée. Cela permettrait de faciliter le suivi de 'aidant et la communication entre les

différents intervenants médicaux.

Enfin, nous avons noté qu'il est parfois difficile pour le médecin généraliste d’'étre
orienté ou de trouver linterlocuteur pertinent du réseau de soin susceptible de soutenir
laidant. Afin de renforcer lattrait de la grille, nous proposons sur le méme support
linscription concomitante des contacts pertinents pour la prise en charge du couple aidant-

aidé. Il peut s’agir, par exemple, de 'adresse et du numéro de téléphone de I'équipe mobile
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de gériatrie, des EHPAD pratiquant 'hébergement de court séjour (ou de répit), ou encore

d’associations proposant soutiens ou formations.
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Conclusion

La prise en charge de la souffrance de l'aidant familial fait partie de I'exercice du
médecin généraliste libéral. Délicate, cette prise en charge n’est pas toujours compatible
avec les contraintes de temps du praticien, liées en grande partie a la désertification
médicale qui s’accentue partout dans le pays. La grille de repérage proposee se veut la plus
concise possible, afin d’étre un outil simple et rapide. Pouvant étre utilisée lors de la
consultation dédiée, elle pourrait I'étre également par les infirmiers libéraux, ou par les
patients eux-mémes. Permettant le repérage de I'épuisement, elle peut aussi en mesurer

limportance afin d’assurer le suivi de son évolution.

Si la grille reste a valider, nous l'avons testée de maniére informelle au cours de
consultations mémoire a I'hépital de Guéret au cours du mois d’aolt 2018, lorsque cela s’y
prétait. Nous avons pu également [utiliser en cabinet lors de remplacements,
majoritairement au cours de visites a domicile. Son emploi peut se faire discrétement, évitant

un échange protocolaire et favorisant un lien direct entre le médecin et l'aidant.

Nous avons relevé l'attrait des aidants pour ces consultations. Le premier intérét que
nous soulevons concerne l'information faite aux aidants. Au travers de la grille, les items
reprennent I'histoire naturelle de I'épuisement. C’est 'occasion de rappeler la singularité de
chaque aidant, pour qui le vécu et le rapport a l'aide peuvent différer. Les aidants nous ont
majoritairement fait part de leur solitude lorsqu’il s’agit pour eux de s’informer. lls n’ont pas
toujours la disponibilit¢ et les sources fiables pour s’informer. Aussi, les informations
disponibles sont parfois discordantes et inadaptées, pouvant renforcer un sentiment
d’'incompréhension. Pourtant, on sait qu'un aidant formé sera soulagé et pourra mieux gérer
son stress (206). Nous avons pu noter quelques réactions d’aidants au cours de nos
consultations : « Merci docteur pour vos explications, cela va m’aider », « Merci beaucoup.
Je vais le dire @ ma sceur. Elle ne comprend pas pourquoi je suis aussi fatigué, je n’arrivais
pas a lui expliquer ». Il apparait en effet difficile pour les aidants de verbaliser leur souffrance

auprés de leurs proches.

La culpabilité est aussi systématiquement recherchée. Le médecin peut entamer dés
la premiére consultation un processus de désamorcage : « Vous vivez seule avec votre mari,
24 heures sur 24. En institution, les soignants se relaient, ils n’ont aucun lien de parenté

avec les patients, et sont épuisés. Votre fatigue est donc totalement Iégitime et normale.»

Sur une dizaine d’essais, le critere HTA (hypertension artérielle) maligne/déséquilibre
d’'HTA est apparu chez des patients déja hospitalisés ou dont I'hospitatlisation s’est avérée
nécessaire quelques jours apres 'emploi de la grille :
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e Un patient de 92 ans, aidant de son épouse étiquetée Alzheimer, au cours de
son hospitalisation (180/110mmHg).

¢ Une aidante de 82 ans, aidante de son mari au domicile, finalement tous deux
institutionnalisés (160/100mmHg).

e Une aidante de 87 ans, aidante de son mari, qui a été hospitalisée (HTA =
190/120mmHg). A lissue de I'hospitalisation, le couple a di étre orienté en
EHPAD.

Ce critere clinigue est-il une sorte de drapeau rouge, précurseur d’une
décompensation a venir ? Nous n’avons pas trouvé au cours de nos recherches d’études

confirmant nos impressions.

Nous avons présenté une ébauche de notre grille au cours de la Journée Mondiale
de la maladie d’Alzheimer le 21 septembre 2017 a 'TEHPAD d’Ajain (Creuse). Lors de cet
événement, pour une trentaine de participants, la majorité était représentée par des
professionnels de santé et des résidents de TEHPAD. Seules deux personnes se déclaraient
aidants. A l'issue de l'information faite sur le travail de thése et sur la grille de repérage, nous
avons demandé a ces aidants de donner leur avis. La premiere aidante qui s’est exprimée
avait 85 ans. Elle était aidante auprés de son mari atteint de la maladie d’Alzheimer. Aprés 7
années de maintien au domicile, elle a di se résigner a son institutionnalisation : « Je voulais
juste vous dire que tout ce que vous avez dit je l'ai vécu, et que ¢a me semble trés
pertinent ». Le second aidant était un homme d’une soixantaine d’année : « Je n’ai pas vécu
tout ce que vous avez décrit dans la grille, mais je comprends mieux certaines choses qui se
sont passées quand je m’occupais de Maman a la maison. C’était intéressant ». Ces retours

positifs étaient encourageants.

De notre point de vue d’utilisateur, 'emploi de la grille nous a permis de cibler plus
rapidement les faiblesses et les attentes de l'aidant. Ce fut une aide précieuse pour le
repérage et la mesure de I'épuisement, pour l'information de l'aidant, ainsi que pour cibler
ses besoins. Les criteres cliniques sont un gage d’objectivité, la ou la culpabilité de I'aidant
peut 'amener a minimiser sa détresse. Nous avons ainsi pu confirmer la rapidité de la
réalisation du test : moins de 5 minutes. Enfin, la reconnaissance du couple aidant-aidé, et

non plus seulement de l'aidant, est fondamentale.

Un des points de vigilance de son utilisation concerne le modéele méme de fardeau,
de charge, d’épuisement et de souffrance de l'aidant. L’évaluation de l'impact de I'aide sur
l'aidant ne doit pas en faire oublier les aspects positifs (207). Ce serait omettre que cette
aide peut étre source de gratifications (59) (208), donnant un sens au rdle de l'aidant, qui

peut en tirer une expérience significative (209).
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Avoir une vision générale incluant environnement, pathologie, clinique, psychologie,
n’est pas toujours compatible avec les contraintes de I'exercice libéral. La grille que nous
proposons se veut comme un outil simple et rapide d’emploi, pour se rapprocher d’une prise

en charge optimale. Si cet objectif est difficle a atteindre, c’est que le statut d’aidant est

probablement un des plus complexes : partenaire de soin et patient a part entiere.
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Julien VILLEGENTE

Troubles neuro-cognitifs majeurs d’un proche malade :

Création d’une échelle de repérage et de mesure
de I’épuisement de I’aidant familial adaptée
aux contraintes de la médecine générale libérale.

Résumé :

Dans le contexte de troubles neuro-cognitifs majeurs, le role d’aidant naturel représente
une charge lourde. Cette responsabilité a des retentissements, notamment physiques,
psychologiques ou sociaux pour celui qui 'endosse. Pour aider l'aidant, le médecin généraliste est
en premiére ligne et doit considerer le couple aidant-aidé sur plusieurs plans : clinique, nutritionnel,
psychique, environnemental... La GR2EA est une grille développée pour aider le médecin a
évaluer l'importance de I'épuisement de l'aidant et a guider sa reflexion en quelques minutes. Elle
lui permet de cibler rapidement les besoins et les attentes de l'aidant. Toutefois, l'outil reste a

valider.

Mots-clés :Troubles neuro-cognitifs, démence, Alzheimer, aidant, médecin généraliste, libéral,
grille, fardeau, culpabilité, dépression, anxiété, troubles du sommeil, troubles du comportement,
GR2EA.

Major neurocognitive disorders of a sick parent :

Creation of a scale in order to determine and measure
the degree of exhaustion of the caregiver adapted
to the constraints of a General Practitioner.

Summary :

In the context of major neuro-cognitive disorders, the role of caregivers amounts to a heavy
burden. This responsibility has repercussions which are mostly physical, psychological or social for
the person who shoulders it. To help the caregiver, the general practitioner is in the front line and
must study the patient-caregiver pair from several points of view: clinical, nutritional, psychological,
environmental... The GR2EA is a grid developed to help the general practitioner to assess the
importance of the caregiver's exhaustion and to guide his reflection within a few minutes. It allows
him to quickly target the needs and expectations of the caregiver. However, this tool has still to be

validated.

Keywords : neuro-cognitive disorders, dementia, Alzheimer, caregiver, general practitioner, liberal,

grid, burden, guilt, depression, anxiety, sleep disturbance, behavior disorders, GR2EA



