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Serment d'Hippocrate

« Aw moment diétre admise o exercer la médecine; je promety et je jure
drétre fidele auw lois de Vhonnewr et de lov probité. Mow premier souci serow de
rétablir, de préserver ow de promowvoir la sonte dansg tous ses éléments,
physiques et mentouw, individuels et sociouy. Je respecterai toutes les persovunes,
lewr antonomie et leur volonte, sans auncune discriminationw selow leww etat ow
lewrs covwictions. J interviendvai pour les protéger sio elles sont affaiblies,
vuidnérables ow menacées dans lewr intégrite ow lewr dignité. Méme sous lov
contrainte; je ne ferai pasy wsage de mes connaissances contre lewrs raisons et
de leurs conséquences. Je ne tromperai jomais lewr confiance et wexploiterai
pas le powvoir hérité des circonstances powr forcer lesy consciences. Je donnerais
mes soing cv Uindigent et o quiconque me les demandero. Je ne me laisserai pas
influencer por lov soif dw gain ow lav recherche de lav gloive.

Admise dans Uintimité des personnes; je tairai ley secrety quio me sevont
confiés. Recue av Vintériewr des maisons, je respecterai les secrety des foyers et
mav conduite ne servirow pas cv corrompre les maewrs. Je ferai tout pour soulager
les souffrances. Je ne prolongerai pas abuwsivement les agonies. Je ne
provoquerai jaomais la mort delibérément.

Je présevverai Uindépendance nécessaive o Uaccomplissement de mov
mission. Je wWentreprendrai riew qui dépasse mes compétences. Je les
entretiendrai et les perfectionnerai powr assirer o miewx les services qui me
sevont demandés.

J apporterai mow aide ov mes confréves ainsi quov lewrs fomilles dany

Vadversite. Que les honmumnes et mes confréres maccordent lewr estime si je suis
fideéle cv mes promesses ; que je sois déshonorée et méprisée sij'y manque. »
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Les interventions dédi¢es aux aidants familiaux de patients déments par le médecin

généraliste: Revue systématique de la littérature

Introduction :

850 000 personnes de plus de 65 ans sont atteintes de démence en France selon le rapport de
I’Office Parlementaire des Politiques de Santé (OPEPS) de 2005 [1]. Le nombre de personnes
atteintes devrait doubler en France d’ici 2050 avec plus de 1800 000 cas soit 3% de la
population. Une personne sur 4 agée de plus de 65 ans sera atteinte de démence et
particulierement la maladie d’Alzheimer [2]. L’évolution de la maladie engendre une
diminution progressive de 1’autonomie des patients déments. Les aidants familiaux prennent
majoritairement en charge ces patients déments pour qu’ils continuent de vivre a domicile
tout en préservant leur qualité de vie. Le nombre d’aidants toutes pathologies confondues est
estimé a 8,3 millions en France en 2008, dont 300 000 aidants de malades atteints de la
maladie d’Alzheimer [3,4]. Les aidants familiaux sont le soutien de premiére ligne des
patients atteints de démence, les acteurs des systemes de santé se félicitant de pouvoir
compter sur le soutien des familles pour prendre en charge ces patients complexes [5]. Un
aidant familial est défini depuis 2009 par la Charte Européenne de I’aidant familial, avec le
soutien de la Confédération des Organisations Familiales de I’Union Européenne (COFACE)
comme « la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou
totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie
quotidienne. Cette aide réguliére peut étre prodiguée de facon permanente ou non et peut
prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a 1’éducation et a la
vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien
psychologique, communication, activités domestiques, (...)» [6]. D’apres ’étude PIXEL, les

aidants familiaux sont dans 43% les conjoints, dans 48% les enfants, dont 68% de femmes.
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La charge de travail que représente I’aide est estimée a plus de 6 heures par jour pour 70%
des époux et pour 49% des enfants. L’impact négatif de 1’aide apportée, qualifi¢ de fardeau
est bien décrit: les aidants familiaux, trés impliqués dans I’accompagnement et les soins de
leur proche peuvent progressivement négliger leurs propres états de santé. Un aidant sur 5 est
obligé de différer voire de renoncer a une consultation, une hospitalisation ou un soin par
manque de temps [7]. Ces patients sont qualifiés par certains auteurs de patients cachés [8].
Ils présentent une qualité de vie altérée et un fardeau élevé qui témoignent de leur épuisement
[9]. Le retentissement psychologique est élevé chez ces patients avec une prévalence de
dépression plus importante en comparaison a une population non aidante. D’autres
retentissements psychiques et physiques sont aussi plus fréquemment retrouvés chez les
aidants familiaux: les troubles du sommeil, les pathologies cardio-vasculaires, une diminution
de la réponse immunitaire , des troubles de la cicatrisation et une mortalité plus importante
[10-15].

La santé des aidants familiaux est une problématique majeure qui a été abordée dans les
différents plans Alzheimer gouvernementaux en France. Le plan 2008-2012 prévoyait
d’évaluer et d’améliorer la qualité de vie des patients et de leurs familles [16]. Il a abouti a
une recommandation sur le suivi des aidants familiaux par la Haute Autorit¢é de Santé
Frangaise (HAS). Dans cette recommandation, le médecin généraliste est I’interlocuteur
principal de 1’aidant. Il doit évaluer sa souffrance et ses probleémes de santé [17]. En effet, le
médecin généraliste réalise le suivi du patient atteint de démence depuis des années. Il
entretient une relation de confiance forte avec ses patients qui s’accentue apres le diagnostic
de démence. Il est ainsi le plus proche professionnel de santé a prendre en charge de fagon
régulicre le patient dément et sa famille et peut repérer la souffrance et les besoins des aidants
familiaux [18]. Le médecin généraliste a donc un role important dans la prise en charge des

aidants mais peu d’études intégrent ce réle majeur [19].
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De nombreuses interventions ont ét¢ mises en place pour améliorer la santé des patients
déments. Depuis peu, la littérature illustre I’importance donnée aux interventions ayant pour
objectifs supplémentaires 1’amélioration conjointe de la santé¢ des aidants familiaux. Des
revues de la littérature récentes illustrent la variété des interventions proposées aux aidants
[20,21]. Elles prennent la forme de formations éducationnelles, de programmes de soutien,
d’un accompagnement socio-psychologique (« counseling »). Ces interventions ont amélioré
les symptomes de dépression de 1’aidant, le fardeau et sa qualité de vie [22,23]. Elles font
intervenir de nombreux professionnels de santé du champ médico-psycho-social. Cependant,
les interventions qui incluent le médecin généraliste comme collaborateur de soin sont peu
explorées. La place qu’il occupe dans la réflexion et la mise en place de ces interventions
reste floue malgré sa position privilégiée dans la prise en charge des aidants familiaux.

Notre objectif était donc d’identifier les interventions dédiées aux aidants familiaux de
patients déments faisant intervenir le médecin généraliste et d’évaluer leur efficacité ainsi que

le role occupé par le médecin généraliste, a partir d’une revue systématique de la littérature.

Méthodologie :

Sélection des articles

Nous avons réalisé une revue systématique de la littérature a partir des bases de données
Medline (PubMed) en utilisant 1’outil CisMef, Embase, The Cochrane Library et la Banque
de Données en Santé Publique (BDSP), jusqu’au 1 juin 2013 sans limite d’ancienneté. Une

veille bibliographique a été établie tout au long de la recherche.

Pour interroger le moteur de recherche PubMed, un algorithme a été construit en utilisant les

mots MeSH « dementia » AND « caregivers », AND (« family physician » OR « general
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practitioner » OR« primary care »). Pour la recherche sur la banque de données Embase, une
équation équivalente a été réalisée. Pour interroger la banque de données Cochrane,
I’équation suivante a été réalisée: « dement* » [Title, Abstracts or Keywords] AND « care* »
[Title, Abstracts or Keywords] AND « general practice » [Title, Abstracts or Keywords]
AND «primary care » [Title, Abstracts or Keywords]. Pour interroger la BDSP, deux
équations de recherche ont été combinées en raison d’un thésaurus limité: « médecin
généraliste démence aidant » et « médecin généraliste démence relation famille soignant ».
D’autres ressources ont ét¢ explorées comme la consultation de Google et Google Scholar,
les articles non publiés, les communications orales, les références bibliographiques des
recommandations et la bibliographie des articles sélectionnés retrouvée sur la prise en charge
des aidants familiaux. La seule limite posée a été la langue (Anglais ou Francais). Nous avons
¢liminé les doublons retrouvés dans les différents moteurs de recherche.

Analyse des articles

Une premiére étape de lecture des titres et des résumés a permis d’exclure les articles ne
correspondant pas de manicre certaine a la thématique de notre question de recherche c’est a
dire les interventions d’aides aux aidants en médecine générale. Cette premicre étape a aussi
permis d’éliminer les références dont la forme ne correspondait pas a un article médical
original. Une deuxieme étape a permis une sélection d’articles selon des criteres de fond et de
forme. Sur le fond, les articles devaient indiquer la mention d’un aidant familial de patients
déments. La population devait étre ambulatoire pour les aidants et les patients déments. Ces
aidants devaient étre la cible d’une intervention directe visant a améliorer leur santé. Les
interventions devaient étre réalisées par ou en collaboration avec le médecin généraliste. Les
articles devaient comporter un moyen de mesure de ces interventions sur 1’aidant. Sur la
forme, les articles devaient étre des essais d’intervention, des revues de littératures ou des

méta-analyses. L’étape finale a permis la sélection des articles apres I’analyse en texte
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intégral a 1’aide de la grille de lecture du manuel de lecture du « Joanna Briggs Institute »
[24]

Les items décrits : le titre, ’auteur principal, ’année de publication, le lieu d’étude, le type
d’étude et les objectifs pour 1’aidant, la durée de 1’étude, les populations cibles et les
populations effectrices, les critéres de jugement et leurs moyens de mesure, les résultats des
auteurs, le score de Jadad et la place du médecin généraliste (annexe 1).

La qualité méthodologique des essais randomisés contrdlés sélectionnés a été validée selon le
score de Jadad [25]. Le score était calculé, il était fonction de I’existence d’une randomisation
(un point), d’une procédure en double aveugle (un point) et de la justification et notification
des perdus de vue (un point). Un point supplémentaire était ajouté si la technique de
randomisation était appropriée et décrite dans ’article et un autre point si la procédure en
double aveugle était appropriée et décrite. Il a été estimé que les essais de bonne qualité
¢taient ceux donc le score de Jadad était supérieur ou égale a 3 et les articles dont le score
¢tait inférieur ont été¢ €éliminés. La qualité méthodologique des revues de littérature a été
validée par la check-list de Prisma [26]. Deux chercheurs (ND et LP) ont réalis¢ de facon
indépendante les différentes étapes de sélection. Un coefficient de kappa a été établi pour
comparer chaque sélection [27]. Un 3° lecteur a été consulté pour faire consensus en cas de

désaccord.

Résultats :

Neuf-cent-cinquante-six références ont été sélectionnées a partir des 4 bases de données.
Trois-cent-six doublons et soixante-sept articles de langue autres que I’anglais et le frangais
ont ¢ét¢ éliminés. Cing-cent-quatre-vingt-trois références ont été incluses. Cent-quatre-vingt-
trois références ont été exclues par les titres, 221 par le résumé et 71 par la forme. Cent-huit

articles et documents ont été analysés en texte intégral. Six articles ont été finalement
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sélectionnés a I’issue de la derni¢re étape d’analyse. L’échantillon comportait 4 essais
contrélés randomisés et 2 revues de littérature (figure 1).

Description des articles sélectionnés

Les caractéristiques et résultats des articles sélectionnés sont résumés dans un tableau
(tableau I). Parmi les 4 essais randomisés contrdlés retenus, trois étaient réalisés en insu. Ils
¢taient tous multicentriques ; 1 essai était réalisé en Allemagne, 1 au Danemark et 2 aux
Etats-Unis. Les essais étaient des essais d’intervention et duraient entre 6 mois a 4 ans. Un
essai avait un score de Jadad de 5 et les 3 autres avaient des scores de 3 a 4 ; les perdus de
vue n’étaient pas clairement décrits dans 2 des 4 essais et 1 essai était réalisé en simple insu.
Description des populations et des professionnels de santé

Les populations se composaient de 1’aidant familial seul dans 1 essai et dans 1 revue de la
littérature. Elles se composaient de la dyade aidant familial-patient dément dans 3 essais et 1
revue. Dans les essais, les aidants familiaux étaient majoritairement des femmes. Le statut des
aidants par rapport au patient dément était pour majorité leur conjoint et les enfants. Le
médecin généraliste était identifi¢ dans les 4 essais. Il intervenait en collaboration avec une
équipe pluridisciplinaire dans les 4 essais. Les autres acteurs de santé étaient dans 4 essais des
infirmiéres spécialisées en « care management » ou « counselors », dans 1 essai des géronto-
psychiatres, des gériatres et dans 1 essai des psychologues.

Description des résultats des articles

Les interventions du médecin généraliste étaient psycho-socio-éducatives

Callahan et al [28] publiaient en 2006 un essai sur 153 patients déments et leurs aidants
familiaux. L’objectif secondaire de I’essai concernant les aidants était de montrer I’effet
d’une intervention collaborative sur la dépression et le stress des aidants. Quatre-vingt-quatre
aidants et patients déments recevaient I’intervention et un groupe contréle de 69 aidants et

patients déments recevait les soins habituels. Elle comportait des consultations réalisées en
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collaboration avec un médecin généraliste et une infirmic¢re. Une équipe pluridisciplinaire de
gériatres, géronto-psychiatres et psychologues supervisait hebdomadairement la prise en
charge des patients inclus. L’intervention comportait une partie initiale minimale informative
et éducationnelle sur les capacités de communications, les stratégies d’adaptation, des
informations légales et financiéres, des guides d’exercices ainsi qu’un guide pour les aidants
délivré par I’association Alzheimer locale. A I’issue de I’intervention minimale, 8 protocoles
individualisés pouvaient étre appliqués, dont un protocole concernant la santé physique des
aidants et la possibilité de participer a des groupes de soutien. L’intervention durait maximum
1 an avec des consultations initialement bimensuelles puis mensuelles. Le stress des aidants
¢tait mesuré par le « Neuropsychiatric Inventory » (NPI) appliqué a 1’aidant. La dépression
¢tait mesurée par le « Patient Health Questionnaire-9 ». Les résultats montraient une
amélioration du stress de I’aidant dans le groupe intervention a 12 mois, avec un résultat
significatif (P = 0,03) mais pas a 18 mois (P = 0,33). Les résultats montraient une
amélioration de la dépression des aidants dans le groupe intervention avec un résultat
significatif a 18 mois (P = 0,02).

Menn et al [29] publiaient en 2012 un essai sur 390 patients déments et aidants familiaux.
L’objectif secondaire de I’essai concernant les aidants était secondaire : il était de montrer
I’effet d’une intervention sur le fardeau des aidants. Un groupe contrdle A (n: 171) recevait
une prise en charge classique par un médecin généraliste formé. Deux groupes interventions
B et C (n: 109 et n: 110) recevaient une intervention plus spécifique d’informations et de
conseils par un médecin généraliste dans un premier temps puis par des infirmicres
spécialisées dans un second temps. Les médecins généralistes des groupes interventions
recevaient une formation sur les services d’accompagnement socio-psychologique et les
groupes de soutien et sur I’efficacité des traitements de la démence, sur le systéme de soins,

les options thérapeutiques non médicamenteuses et les thérapies comportementales. Cette
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formation des médecins généralistes avait été effectuée par 5 neurologues et psychiatres dont
un expert géronto-psychiatre. L’intervention avait duré entre 2 et 4 ans. Le groupe C recevait
I’intervention spécifique dés le début de 1’¢tude et le groupe B a 1 an. Le fardeau était mesuré
a 2 ans par le « Burden Scale for Family Caregivers » (BSFC) et montrait une augmentation
de 5 points indiquant une hausse du fardeau des aidants dans tous les groupes. Apres
ajustement, il n’y avait pas de différence significative (P = 0,78).

Fortinsky et al [30] publiaient en 2009 un essai réalis¢ dont 1’objectif composite était de
montrer 1’effet d’une intervention pour les aidants sur le fardeau, les symptomes de
dépression, les symptdmes physiques, la satisfaction ainsi que la capacité des aidants a
utiliser les services de soutien. Quatre-vingt quatre aidants familiaux étaient randomisés dans
un groupe intervention (n: 54) et dans un groupe contrdle (n: 30). L’essai comparait un
groupe intervention avec un groupe contrdle qui recevait une information initiale. Le groupe
intervention recevait la méme information initiale suivie de consultations mensuelles
aboutissant a 1’¢élaboration d’un plan de soin adapté. Ce plan de soin était élaboré a partir des
besoins évalués et renforcé par une collaboration entre médecins généralistes et infirmiéres.
La consultation initiale comportait des informations sur 1’évolution des démences, les
solutions financieres et légales existantes, 1’existence de groupes de soutien et les
programmes de soins de répit. L’intervention était réalisée sur 12 mois. Les symptomes de
dépression de ’aidant étaient mesurés par 1’échelle CES-D (« Center for Epidemiological
Studies-Depression »), le fardeau mesuré par la « Revised Caregiver Burden Scale » de Zarit.
Les symptomes de bonne santé de 1’aidant étaient mesurés par la check-list de Hopkins sur 12
items, la mesure de I’autogestion des symptomes sur 4 items et la mesure de 'utilisation des
services de supports a disposition sur 5 items. La satisfaction des aidants était mesurée selon
4 questions. Les résultats montraient une amélioration a 12 mois de tous les critéres en dehors

des symptomes de bonne santé dans le groupe intervention. 82% des aidants étaient satisfaits.
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Les résultats n’étaient pas significatifs (Autogestion des symptomes P = 0,89 ; Utilisation des
services P = 0,80 ; CES-D P=0,41 ; Zarit P = 0,73 ; Hopkins P = 0,87).

0> Connor [31] réalisait en 2010 une revue de la littérature dont 1’objectif était d’évaluer le
role du médecin généraliste pour les aidants de patients déments en Irlande. L’algorithme de
recherche était le suivant: “caregiver or carer”, “dementia or Alzheimer disease”, “family
physician or general practitioner”. Six articles avaient été inclus. Les résultats mettaient en
¢vidence que les interventions psycho-sociales multidisciplinaires incluant le médecin
généraliste étaient efficaces en termes d’amélioration de la qualité de vie, du stress et de la
santé des aidants. Les interventions comprenaient des informations sur 1’éducation, sur la
prise en charge des troubles du comportement et sur les services de soutien. Les aidants
attendaient de leur médecin généraliste qu’il explore les besoins de leurs patients et soit
investi dans leur prise en charge. Les aidants étaient satisfaits de la prise en charge de leur
médecin généraliste dans 50% des cas.

Robinson [32] publiaient une revue de la littérature en 2010 dont 1’objectif était d’évaluer le
role des médecins de premiers recours sur la prise en charge au long cours des déments vivant
a domicile, avec une attention centrée sur les interventions psychosociales, I’information et le
soutien aux aidants. Les interventions a plusieurs dimensions, éducationnelle, soutien, conseil
et formation pratique étaient les plus efficaces. Elles amélioraient la connaissance, le bien-
étre, la dépression et le fardeau des aidants familiaux, quand elles intervenaient dés I’annonce
du diagnostic. Les résultats montraient I’intérét d’une prise en charge des aidants et des
déments en soin primaire; le médecin pouvait développer plus facilement une relation
thérapeutique avec ses patients. Il était aussi le mieux placé pour promouvoir une attitude
positive devant la maladie, des consultations de soutien et discuter du besoin d’adresser ses
patients a d’autres spécialistes. Les aidants ne trouvaient pas recevoir une information

adéquate de leurs médecins. Les auteurs mettaient en évidence que le médecin généraliste
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devrait prendre en charge les aidants de maniere proactive, et évaluer et surveiller sa santé et
son bien-&tre. Le médecin généraliste devait systématiquement rechercher les besoins des
aidants et adapter ses interventions en fonction de ceux-ci. L’aspect fragmenté et non
centralisé des soins aux aidants et patients déments était rapporté et critiqué. Une approche
collaborative montrait son efficacité en améliorant les symptomes de dépression, le stress et
la satisfaction des aidants. Les mode¢les utilisés établissaient un lien étroit avec le médecin
généraliste et impliquaient un « care manager ». Les auteurs mettaient 1’accent sur la
nécessité du lien a entretenir entre les soins primaires et secondaires, et entre les différents
champs médico-bio-psycho sociaux.

Waldorff et al publiaient en 2012 un essai contr6lé randomisé, le Danish Alzheimer
Intervention Study (DAISY) [33] sur 330 patients atteints de la maladie d’Alzheimer et 330
aidants familiaux. L’objectif était d’évaluer I’efficacité d’une intervention de conseils, de
soutien et d’éducation sur la dépression et la qualité de vie des aidants familiaux. L’essai
comparait un groupe intervention de patients déments et leurs aidants familiaux (n : 163) a un
groupe contrdle (n : 167). L’intervention comportait un programme en plusieurs volets, semi-
individualisé¢ en fonction des besoins des participants qui se décomposait en 7 sessions de
conseils, en 10 cours éducatifs et en 5 a 8 appels téléphoniques. Lors des sessions, des
conseils psychosociaux et des techniques d’adaptation étaient délivrés. Lors des cours, des
informations sur la maladie, ses conséquences étaient délivrées. Lors des appels
téléphoniques, les difficultés mises en évidences par les sessions et les cours étaient
spécifiquement abordées. L’intervention était réalisée par une équipe, dont un médecin
généraliste qui intervenait quand des soins urgents étaient nécessaires pour |’aidant.
L’intervention durait entre 6 et 12 mois. La dépression de 1’aidant était mesurée par le GDS

(le score de dépression gériatrique) et la qualité de vie par ’EQ-VAS. A 6 mois, la qualité de
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vie était améliorée dans le groupe intervention des aidants. Il n’y avait pas d’amélioration de

la dépression a 6 et 12 mois. Les résultats n’étaient pas significatifs (P = 0,006).

Discussion :

Notre revue a été consacrée a identifier et évaluer les interventions dédiées aux aidants faisant
intervenir le médecin généraliste. Elle a exploré ’efficacité des interventions et le rdle du
médecin généraliste dans les interventions. La recherche a identifié 6 articles de bonne qualité
méthodologique (score de Jadad au moins €gal a 3) dans lesquels une intervention dédiée aux
aidants faisait intervenir un médecin généraliste et était évaluée. Ce nombre est faible et
paradoxal dans un contexte pourtant riche en recherches sur les aidants et ou la place du
médecin généraliste est mise en avant.

Le médecin généraliste : un rare intervenant direct qui est plus souvent satellite de
P’intervention

Notre revue a mis en évidence deux essais associant une bonne qualité méthodologique. Ces
essais comportent une participation active du médecin généraliste a une intervention ayant
pour objectif ’amélioration de la santé des aidants familiaux. Dans ’essai de Callahan [28] et
de Menn [29], le médecin intervient en collaboration ou en amont de consultations avec une
infirmicre et les résultats retrouvent une amélioration du stress et de la dépression des aidants.
Ces essais permettent d’affirmer que le médecin généraliste trouve sa place dans la prise en
charge des aidants au sein d’une action efficace Mais il interroge sur la faible représentativité
des actions directes du médecin généraliste. Ce constat est repris par Fortinsky [30] qui
montre que peu d’études d’interventions integrent le médecin généraliste comme

collaborateur.
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Le plus souvent, la participation du médecin généraliste est satellite de 1’intervention ; il
participe au recrutement des populations, a la centralisation des informations sur 1’aidant et la
prise en charge des soins en paralléle des interventions.

Ainsi dans 3 des essais, le médecin généraliste a une action dans le recrutement initial des
populations [28-30]. Les médecins généralistes repérent puis orientent leurs patients vers les
investigateurs des études. Ces derniers valident 1’inclusion finale des participants. Ce rdle est
de plus en plus décrit et valorisé par les chercheurs et cet apport du médecin généraliste dans
le recrutement est mis en avant par Menn [29] qui en fait une des conclusions principales de
son essai. Les médecins généralistes permettent de cibler une population d’étude la plus
représentative de la population générale. Cette action permet d’augmenter la validité externe
des essais, les populations qui sont identifiées par les médecins généralistes sont issues de
leur environnement habituel. IIs ne sont pas présélectionnés par des services hospitaliers de
gériatrie, neurologie ou médecine interne, ni par les consultations mémoires, ce qui est
pourtant le type de recrutement le plus retrouvé dans la littérature sur la démence.

Dans 3 essais, le médecin généraliste a un réle de centralisation [28-30]. Dans 2 essais, il
intervient en parallele des interventions pour prendre en charge les soins urgents des aidants
[28,33]. Dans deux essais, le médecin généraliste n’est pas acteur de I’intervention principale
mais sert de relai a la prise en charge de la santé des aidants : le médecin généraliste revoit les
patients et leurs aidants familiaux et adapte leur prise en charge médicale en fonction des
données de I’intervention. Cette action de centralisation et d’adaptation n’est plus a
démontrer et fait partie de la prise en charge classique des patients par un médecin
généraliste. Elle est définie dans 1’action classique du médecin traitant dans le parcours de
soins définie par I’ Assurance Maladie et n’apparait pas ici comme une spécificité de la prise
en charge des aidants: « Le médecin traitant oriente dans le systéme de santé et coordonne le

parcours de soins, c’est-a-dire les différentes consultations et examens nécessaires au suivi de
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la santé. De plus, il centralise toutes les informations relatives a la santé, il connait les
antécédents, les éventuels facteurs de risque et joue ainsi un role central en matiere de
prévention ». Dans les revues incluses dont 1’objectif est pourtant axé sur le role du médecin
généraliste, la place du médecin n’était peu ou pas renseignée. On ne peut reléguer le réle du
médecin généraliste au seul recrutement des populations ni aux roles paralléles qu’il occupe
dans les autres essais retrouvés dans cette revue, tant son role potentiel envers les aidants est
mis en avant dans d’autres études [18].

Des interventions psycho-socio-éducatives aux résultats variés

Dans notre revue, le médecin généraliste participe exclusivement a des interventions socio-
psycho-éducatives qui sont mesurées par des échelles de fardeau, dépression et stress [28-30].
Ces interventions sont les plus développées et testées dans la littérature, qu’elles incluent ou
non le médecin généraliste. Elles montrent une amélioration sur les symptomes de
dépression, de fardeau et de qualité de vie des aidants [22,23,34]. Comme beaucoup d’essais
dans la littérature qui testent I’amélioration de la santé des aidants, ces critéres de jugement
explorent seulement la facette négative du retentissement de ’aide apportée par les aidants.
Or, le retentissement des situations d’aide sur les aidants est aujourd’hui bien décrit et se
décline en deux composantes négatives et positives. Les composantes négatives sont bien
connues. Sur le plan organique, les aidants ont une santé globale détériorée avec une
augmentation des troubles du sommeil et de la cicatrisation, des symptomes de dépression,
des facteurs de risque cardio-vasculaires et une diminution de la réponse immunitaire [10-
13,15]. Mais les différents auteurs regroupent le plus souvent I’ensemble du retentissement
négatif sous le terme de fardeau (« burden ») et des instruments de mesure a 1’exemple de
I’échelle de Zarit sont validés et utilisés pour mesurer le fardeau des aidants [35,36]. Ce
regroupement comporte des limites puisque les échelles de fardeau explorent mal le

retentissement organique de I’aide apportée. Quelques échelles existent, comme la check-list
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de Hopkins et Patient Health Questionnaire (PHQ-9) mises en évidence dans cette revue, qui
¢évaluent la composante organique du retentissement mais qui sont bien moins utilisées dans
la littérature que les échelles de fardeau [37,38]. Les moyens de mesure utilisés dans notre
revue semblent méconnaitre un pan du retentissement négatif organique de 1’aide. Ce
retentissement pourrait faire partie de la prise en charge spécifique de I’aidant par le médecin
généraliste.

Les essais inclus explorent peu la composante positive de I’aide. La littérature retrouve
plusieurs aspects positifs démontrés : la satisfaction de vie, les bénéfices, la satisfaction et le
sentiment de maitrise [39-41]. La mention d’un vécu positif rapporté par les aidants n’est pas
rare ; d’aprés I’étude Handicap Incapacité Dépendance (HID), sur 4091 aidants interrogés,
21% ressentent un impact exclusivement positif, 10% un impact négatif et positif [42].

I1 apparait utile pour la prise en charge des aidants de rechercher un impact positif de 1’aide.
L’évaluation des aspects positifs et du sens donné a ’aide pourrait permettre d’identifier les
forces de 1’aidant [43].

Les résultats des essais de cette revue sont variés. Un seul essai retrouve une amélioration
significative du stress de I’aidant aprés une intervention ou le médecin généraliste collabore
avec une infirmiere [28]. Un autre essai retrouve un résultat négatif sur la dépression de
I’aidant aprés une intervention initiale du médecin généraliste mais le résultat n’est pas
significatif. Les objectifs d’amélioration de la santé¢ des aidants sont le plus souvent des
objectifs secondaires des essais, ce qui peut expliquer des résultats non concluants. D’autre
part, le recrutement ambulatoire sélectionne des populations hétérogeénes difficilement
comparables, ce que Menn [29] met en avant pour expliquer ses résultats paradoxaux.

Ces résultats sont en accord avec Pinquart et Sorensen [44] repris par Thomas [45] qui
montrent que les interventions psychosociales ont un impact modéré sur les aidants et

concluent que ces interventions sont peu efficaces. Ils proposent de réfléchir a un modéle
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d’intervention plus élaboré et personnalisé pour les aidants. Dans le cadre de cette revue il
convient de définir le role du médecin généraliste et le modele de I’intervention a mettre en
place pour améliorer la santé des aidants incluant activement les médecins généralistes.

Le réole du médecin généraliste

Notre revue met en évidence que peu d’études explorent la prise en charge des aidants par le
médecin généraliste. Il a un pourtant role indispensable pour 1’aidant car «il est le seul
professionnel de santé dont la relation avec la famille et le patient s’inscrit dans le temps »
[18]. Ce role envers les aidants est décrit comme central car le médecin généraliste voit trés
souvent les aidants et peut trés vite dépister des altérations de leur santé comme des
symptomes de dépression et évaluer leurs besoins [46]. Le role du médecin généraliste est
une idée mise en évidence dans plusieurs études qualitatives : dans un travail américain, le
médecin généraliste est rapporté comme le professionnel de santé le plus a méme de voir les
aidants familiaux de patients déments [47]. Dans la littérature, les médecins généralistes eux-
mémes valident la nécessité d’un réle spécifique pour I’aidant [19,48]. D’autres auteurs
proposent que le médecin généraliste ajoute a sa pratique une variété d’interventions
individuelles de psychothérapie pour améliorer la santé des aidants [46]. Les aidants
interrogés attendent une prise en charge adaptée de leur médecin généraliste et 50% d’entre
eux sont satisfaits de la prise en charge de leur médecin généraliste, comme le soulignent les
revues incluses et d’autres revues de la littérature explorant le réle du médecin généraliste
[31,49].

Les aidants souhaitent que I’information soit fournie par les professionnels de santé et en
particulier par le médecin de famille car ils ont plus confiance dans I’information quand elle
est donnée par leur médecin généraliste.[50]. Dans le domaine social, une étude montre par
exemple que les aidants vont plus facilement utiliser des services d’aides lorsqu’ils sont

préconisés par leur médecin généraliste [51]. Des études vont méme plus loin en analysant
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qu’une information apportée par leur médecin généraliste apporte une motivation et conduit a
une utilisation significativement supérieure des services d’aide par 1’aidant [52].

En France, dés les années 2000, les revues thérapeutiques commencent a parler du role
spécifique du médecin généraliste pour améliorer la prise en charge des aidants familiaux
[53]. En 2010, la HAS renforce encore le role du médecin généraliste en proposant la mise en
place par ce dernier d’une consultation dédiée aux aidants [17]. La HAS recommande que le
médecin initie et organise dés 1’annonce du diagnostic de démence une évaluation et une
prise en charge spécifique de la santé de I’aidant. Cette consultation annuelle comprend
plusieurs volets. Le premier volet comporte une part éducative et informative sur la maladie,
son évolution et sur la gestion des problémes liés a la démence. Le deuxiéme volet comporte
une évaluation globale de I’état physique et psychique de 1’aidant avec une attention
particuliere sur ’autonomie et 1’état nutritionnel. Le médecin généraliste vérifie les éléments
de prévention. Un troisiéme volet évalue le retentissement de ’aide ou « fardeau ». Le
médecin généraliste évalue en dernier lieu ’adéquation entre les besoins des aidants et les
moyens médico-sociaux et financiers mis en place. La recommandation stipule que le
médecin peut s’aider des compétences des autres professionnels. Elle illustre bien la volonté
de mettre le médecin généraliste au cceur de 1’action pour les aidants familiaux. Concernant
I’organisation précoce de cette consultation dédiée, la proposition d’une consultation des
I’annonce diagnostique a un intérét retrouvé dans notre revue puisqu’a des stades avancés de
démence les bénéfices des interventions diminuent [54]. Il est important de proposer des
interventions précoces initiées par le médecin généraliste puisqu’il est le premier recours des
patients [31]. Le contenu de la consultation propose I’évaluation et la prise en charge du
retentissement de 1’aide dans sa définition la plus large en insistant sur le retentissement
organique de I’aide. Dans son évaluation du retentissement de 1’aide, la proposition parait

pertinente et complémentaire des autres interventions retrouvées dans la littérature qui
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s’axaient majoritairement sur le retentissement psychosocial. L’impact de cette prise en
charge du retentissement organique par le médecin généraliste sur 1’aidant n’est cependant
pas évalué dans la littérature. Les objectifs de médecine préventive de la consultation dédiée
sont retrouvés dans notre revue chez Robinson [32] qui souligne que le médecin généraliste a
un role proactif, de prévention et d’adaptation des besoins des aidants. Le volet psycho-social
recommandé par la HAS pose plusieurs questions : s’il est établi dans cette revue et la
littérature que le médecin généraliste a un role psychosocial vis a vis des aidants, les résultats
montrent que les interventions psycho-sociales faisant intervenir les médecins généralistes
sont peu concluantes. Les médecins conviennent eux-mémes des limites de leur prise en
charge sociale par manque d’information et de formation [55,56]. L’organisation et le
contenu d’une consultation dédiée réalisée par un médecin généraliste demandent a étre
explorés au préalable en fonction des attentes et des besoins des aidants et des médecins pour
répondre a la question d’un role pertinent du médecin généraliste. Robinson [32] retrouve par
ailleurs que ’aspect non centralisé des soins aux aidants et patients déments est rapporté et
critiqué : les difficultés de prise en charge pourraient étre améliorées par un modele
collaboratif. Le modele serait axé sur une consultation dédiée par un médecin généraliste
initiant des collaborations prédéfinies dans lesquelles les différents professionnels de santé
optimiseraient leurs compétences au service des aidants.

Vers un modéle de soin collaboratif pluridisciplinaire centré sur une consultation dédiée
Les résultats de notre revue illustrent I'utilit¢ d’une prise en charge collaborative et
pluridisciplinaire puisque le médecin seul n’apparait pas suffisamment efficace ni satisfait, et
que les études collaboratives semblent les plus prometteuses : dans notre revue, le seul article
montrant des résultats positifs significatifs repose sur une collaboration médico-psycho-
sociale étroite entre des médecins généralistes et des infirmicres associée a une collaboration

supplémentaire avec d’autres spécialistes de santé si nécessaire [28]. Dans un autre essai,
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I’intervention repose sur un plan de soin réalisé au préalable par des infirmicres spécialisées
et adapté secondairement par le médecin généraliste [57]. Robinson [32] met I’accent sur
I’utilit¢ d’un modele médico-bio-psycho social collaboratif avec un lien étroit entre le
médecin généraliste et les autres professionnels de soins primaires et secondaires. Cohen
souligne que le médecin ne peut pas prodiguer tous les soins et 1’assistance dont 1’aidant a
besoin mais doit savoir s’orienter vers ceux qui pourront 1’aider [18]. La littérature renforce
I’importance des modeles collaboratifs multidisciplinaires : au Canada, la pénurie de
gériatres, géronto-psychiatres et neurologues oblige les autorités a réfléchir a un modele
novateur de prise en charge des démences et un projet pluridisciplinaire collaboratif
impliquant le médecin généraliste est a I’étude. Ce projet consiste en la création d’un modele
de «clinique de la mémoire ». Il propose une intervention avec des médecins généralistes
impliqués, en partenariat rapproché avec d’autres spécialistes de santé et centralisé par un
médecin généraliste coordonnateur de 1’intervention [58]. Le mod¢le proposé est intéressant
pour plusieurs raisons: il implique activement et de maniere continue les médecins
généralistes dans les soins prodigués aux aidants. Le médecin intervient deés la premiere
consultation a I’issue de laquelle les décisions de soin aux aidants sont discutées ; il intervient
dans le suivi conjoint de 1’aidant entre la clinique de la mémoire et le cabinet de médecine
générale ; au long cours, le médecin peut obtenir une assistance de la clinique si la prise en
charge de I’aidant la nécessite. Ce modele est un exemple intéressant de collaboration entre
professionnels : il propose un partenariat standardisé entre différents partenaires spécialistes,
infirmicres, pharmaciens et assistants sociaux clairement identifiés. Les médecins impliqués
ont la possibilité de discussions et d’avis a tout moment de la prise en charge des aidants. La
satisfaction des médecins et des aidants sur ce modele proposé est mesurée et positive sur de
nombreux points. Les médecins sont satisfaits de leur implication au sein de ce modg¢le, ils

pensent que la qualité des soins prodigués aux aidants est améliorée par cette forme de prise
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en charge. Ils sont satisfaits par la collaboration étroite établie dans ce modéle avec les
gériatres pour les prises en charges les plus complexes. Les aidants sont satisfaits de 1’aide
supplémentaire fournie par le modele en plus de leur prise en charge classique par leur
médecin généraliste. Bien que les résultats en termes d’impact sur la santé des aidants ne
soient pas encore connus, ces modeles pluridisciplinaires collaboratifs sont prometteurs. Ils
pourraient étre étudiés en France en s’articulant autour d’une consultation dédiée de
médecine générale. Il conviendrait d’explorer au préalable les besoins et attentes des
différents acteurs de santé et des aidants pour construire un modele efficace et réaliste de
prise en charge de la santé des aidants, en tenant compte des spécificités du systeéme de santé
francais.

Forces et limites de notre revue

Notre revue de la littérature est innovante dans sa thématique de recherche centrée sur
I’intervention du médecin généraliste et la sélection de populations d’aidants ambulatoires.
Une attention majeure a été portée a la qualité méthodologique dans la construction de cette
revue et dans la sélection des articles. Les scores de Kappa s’échelonnent entre bon et
excellent (K1=0,86 ; K2=0,89 ; K3=0,67), les articles inclus ont un score de Jadad au moins
¢gal a 3. Le domaine des interventions sur les aidants est étendu et a nécessité des choix dans
la construction des algorithmes. La collaboration avec un professionnel expérimenté a
cependant permis la construction d’un algorithme final le plus exhaustif possible. De
nombreuses données manquantes (intervenants, populations, mesure de I’intervention) dans
les étapes de présélection des articles ont nécessité I’exclusion d’articles dont les thématiques

¢taient pourtant en accord avec la revue mais ne permettaient pas I’exploitation des résultats.

40



Conclusion

Les interventions dédiées aux aidants familiaux faisant intervenir le médecin généraliste sont
rares. Elles sont exclusivement socio-psycho-éducatives, montrent peu de résultats positifs
sur les aidants et ne mesurent pas toutes les composantes du retentissement de 1’aide. Le
médecin généraliste est rarement 1’intervenant direct dans la prise en charge des aidants. Ce
role satellite ne correspond pas aux attentes des aidants et des médecins, ni aux propositions
des recommandations médicales. Le role majeur du médecin généraliste est mis en avant dans
la littérature mais insuffisamment exploré dans son action envers les aidants. Ce role
demande a étre exploré au préalable en fonction des attentes et des besoins des aidants et des
médecins. Une intervention sous la forme d’une consultation dédiée pourrait étre un élément
de réponse mais aucun ¢élément de 1’efficacité et de la faisabilité d’une telle intervention n’est
retrouvé dans la littérature. L’organisation et le contenu d’une telle consultation réalisée par
un médecin généraliste demandent au préalable a étre explorés en fonction des attentes et des
besoins des intervenants concernés puis testé. Un modele pluridisciplinaire et collaboratif
incluant le médecin généraliste est proposé dans la littérature. Ce modele en cours
d’¢laboration montre des résultats prometteurs sur la santé des aidants et la satisfaction des
professionnels de santé. Un objectif de recherche serait d’explorer, tester et développer une
intervention centrée sur le médecin généraliste inspirée de la consultation dédiée au sein d’un
modele collaboratif pluridisciplinaire. Le but serait d’améliorer la prise en charge des aidants
avec l’intervention active du médecin généraliste au sein d’un modéle qui pourrait

s’appliquer en routine.
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Figure

1

Processus de selection des articles

Identification :

Articles indentifiés par recherche
automatisée sur bases de données(n=956)
- a partir de la base MEDLINE{n =410)
- a partir de la base EMBASE(n =503 )
- a partir de base COCHRANE (n=17 )
- a partir de base BDSP {n=26)

Articles identifiés par recherche manuelle (n=0)
- a partir des références incluses dans les revues
de la littérature
- a partir de la littérature grise

:

Articles aprés exclusion des doublons et par la langue (n =583)

1% selection sur titre et/ou résumé :

L

Articles exclus sur titre et résumé (n=475)
et sur la forme

4

Articles selectionnés aprés lecture (n=108)

2°™ selection sur version intégrale :

—

Articles lus en entier exclus (n =102)
Exclusion sur:

- Populations (n=28)

- Interventions (n = 58)

- Moyens de mesures(n = 6)

- Résultats (n = 4)

- Type d'étude (n=5)

-Qualité méthodologigue (n=1)

%

4

Articles séléctionnés apres lecture en entier (n =6)
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Figure 2

Calcul du score de Kappa

Etape 1 Résultats LP
Réponses Inclusion Exclusion Total P,=091
. Inclusion 346 13 359 P.=0,54
Résultats ND
Exclusion 38 175 213
Total 384 188 572 Kappal = 0,86
Etape 2 Résultats LP
Réponses Inclusion Exclusion Total Py=0,95
3 Inclusion 131 9 140 P.=0,52
Résultats ND
Exclusion 8 217 225
Total 139 226 365 Kappa2 = 0,89
Etape 3 Résultats LP
Réponses Inclusion Exclusion Total P,=0,84
Inclusi 22 9 31 P.=0,57
Résultats ND 0" ®
Exclusion 9 73 82
Total 31 82 113 Kappa3 = 0,67

Degré d'accord et valeur de Kappa proposé par Landis et Koch [27]

Accord Kappa
Excellent 0,81
Bon 0,80-0,61
Modéré 0,60-0,21
Mauvais 0,20-0,00
Trés mauvais < (0,00
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ANNEXE 1

Mesure n°3 du Plan Alzheimer 2008-2012

PLAN ALZHEIMER 2008-2012
Mesure n°3 : Amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels

1. Contexte

Le réle des aidants naturels est essentiel auprés des personnes atteintes de maladie d'Alzheimer.
Ces derniers doivent faire face a des multiples difficultés, notamment, lors de trois moments
specifiques au cours desquels la charge est particulierement lourde : I'annonce du diagnostic,
I'organisation de la prise en charge et la gestion des crises. Ces difficultés ne sont pas sans
conséquences sur |'état de santé des aidants, ainsi plus de la moitié des conjoints de malades
developpent une dépression. Il existe un risque de surmortalite de plus de 80 % des aidants dans les
3 années qui suivent le début de la maladie de leur proche.

Afin de prévenir ces risques, il est donc essentiel de prendre en compte |'état de santé de I'aidant
afin de pouvoir lui proposer, le cas échéant, une prise en charge médicale appropriée, un soutien
psychologique ou social, une solution de répit ou des aides a domicile. Des outils simples sont
disponibles qui permettent de mesurer et de suivre « le fardeau de l'aidant », comme I'échelle mini-
Zarit.

Le médecin traitant réalise le suivi médical de la personne atteinte, en lien étroit avec l'aidant. Il a
etabli un rapport de confiance et de proximité avec ce dernier et connait ses difficultes. Il est donc le
plus @ méme de repérer la souffrance de l'aidant, de I'évaluer, et d’en référer au médecin
traitant de l'aidant si ce n'est pas lui. || est donc important d'ameliorer la formation des
professionnels de santé, notamment a l'utilisation d'outils d'évaluation de la souffrance, de sensibiliser
et d'informer les aidants et les professionnels au sein des lieux uniques d'information (MAIA — cf
mesure n°4).

2. Objectif
Mieux prendre en compte la santé de l'aidant naturel dans le cadre du suivi d'un malade atteint de
maladie d'Alzheimer.

Une consultation par aidant qui le souhaite et par an.

Permettre a 70 % des aidants des patients en ALD de bénéficier de cette consultation.

3. Mesures
o Inscription de cette dimension dans les recommandations ALD concernant la maladie
d'Alzheimer

e |dentification de ce theme dans |la formation continue des meédecins
e Action de sensibilisation des aidants sur le lieu unique (MAIA - cf. mesure 4)

4. Acteurs
Pilote DGS et DSS
Partenaires  Syndicats médicaux, sociétés savantes (SFGG, SFN)

5. Calendrier
Mise en ceuvre en 2009

6. Financement
Sources du financement : Assurance maladie
Colt : 5 M€, par an a partir de 2009, soit 20 M€ sur la durée du plan.

7. Evaluation

e Reéalisation effective de I'action dans le calendrier

e Réalisation d'une recherche/action comparant I'état de santé des aidants ayant ou non bénéficié
de ce suivi évaluatif.
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ANNEXE 2

Recommandations de bonne pratique-Maladie
d'Alzheimer et maladies apparentées : suivi médical des
aidants naturels- HAS février 2010

1 Introduction

1.1 Théme des recommandations

Ces recommandations portent sur le suivi médical des aidants naturels, et plus particuliérement
sur le contenu et l'organisation d’'une consultation annuelle a proposer aux aidants naturels de
patients ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée.

L'élaboration de ces recommandations de bonne pratigue s’intégre dans la mesure n°3 du Plan
Alzheimer 2008-2012 : « Amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels » et s'inscrit dans
la continuité des travaux de la HAS portant sur la maladie d’Alzheimer et les maladies
apparentées. Le demandeur est la Direction de la sécurité sociale.

1.2 Objectif des recommandations

L'objectif de ces recommandations est de définir l'organisation et le contenu d’une consultation
annuelle qui est & proposer aux aidants naturels de patients ayant une maladie d’Alzheimer ou
une maladie apparentée.

1.3 Personnes concernés

Sont concernés les aidants naturels ou informels de patients ayant une maladie d’Alzheimer ou
une maladie apparentée diagnostiquée.

1.4 Professionnels concernés

Ces recommandations sont destinées aux médecins généralistes et a tous les professionnels
de santé, ainsi gu'aux professionnels meédico-sociaux ou tout autre acteur susceplible
d'intervenir dans la prise en charge et 'accompagnement de patients ayant une maladie
d’Alzheimer ou une maladie apparentée et d'étre au contact de I(des) aidant(s) naturel(s) de la
personne malade.

1.5 Actualisation des recommandations
L'actualisation de ces recommandations devra é&ire envisagée aprés obtention des résultats du

travail de recherche mentionné dans le Plan Alzheimer 2008-2012 comparant I'état de santé
des aidants naturels ayant ou non bénéficié de consultations annuelles.

1.6 Gradation des recommandations
Les données de la littérature identifiée dans le cadre de ce travail n‘ont pas permis d’établir de

niveaux de preuve. En conséquence, foutes les recommandations reposent sur un accord
professionnel au sein du groupe de travail, aprés consultation du groupe de lecture.
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2 Deéfinition des aidants naturels

Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui viennent en
aide & titre principal. pour partie ou fotalement, & une personne dépendante de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne.

Cette aide regulieére peut étre prodiguée de facon permanente ou non et peut prendre plusieurs
formes, notamment le nursing, les soins, l'accompagnement a la vie sociale et au maintien de
l'autonomie, les démarches administratives, la coordination, la vigilance permanente, le soutien
psychologique, la communication, les activités domestiques, etc.’

Un ou plusieurs aidants peuvent étre amenés a intervenir auprés d'une personne atteinte d'une
maladie d'Alzheimer ou d’'une maladie apparentée tout au long de I'évolution de sa maladie.

3 Proposition d'une consultation annuelle

L'aidant naturel, trés impligué dans I'accompagnement de son proche souffrant d'une maladie
d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée, peut progressivement négliger son propre état de
santé. La consultation annuelle est un temps spécifiqgue, dedié a I'état de santé de l'aidant
naturel, dont les objectifs sont la prévention, la détection et la prise en charge des effets
délétéres sur sa santé gue I'accompagnement peut induire.

Pour favoriser la mise en place du suivi médical des aidants naturels, il est recommandé que
linformation sur la consultation annuelle soit faite au plus t6t, si possible dés l'annonce du
diagnostic.

Il est recommandé que le médecin généraliste de la personne ayant une maladie d'Alzheimer

ou une maladie apparentée identifie le ou les aidants principaux et leur médecin généraliste
traitant.

Il est recommandé que le médecin généraliste de la personne ayant une maladie d'Alzheimer
ou une maladie apparentée propose a l'aidant naturel une consultation annuelle dédiée s'il est
aussi le medecin généraliste de ce demier. S'il ne l'est pas, il l'incite 4 consulier son propre
médecin généraliste et formalise la démarche en lui remettant un courrier destinég a ce demier,
dans le respect des régles deontologiques et du secret medical.

Il est recommandé que les aidants naturels, quel que soit leur dge, bénéficient de cetie
consultation annuelle.

Cetite consultation annuelle compléte le suivi standardisé réalisé tous les 6 mois par le médecin
généraliste de la personne atieinte d'une maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée,
dans lequel une évaluation médicale des aidants et des proches est programmeée’. |l est
recommande gu'une consultation dédiée soit proposée en cas de soufirance ou de mauvais
état de santé identifié chez 'aidant naturel.

Il est recommandé gue tous les intervenants, sanitaires ou sociaux, impligués dans le cadre de
la prise en charge de la personne atteinte dune maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
apparentés informent le médecin généraliste du patient de toute souffrance, défresse ou
altération de |'état de santé observée chez un{des) aidant{s) naturel(s), dans le respect des
régles déontologiques.

Il est recommandg qu'une consultation supplémentaire soit proposée a l'aidant en cas de
situations de crise ou lors d'un changement important impliquant celui-ci. Les situations de crise
devront étre anticipées dans la mesure du possible Il est recommandé qu'une information

1
2

D'aprés la Charte européenne de 'aidant familial. 2009. Coface Bruxelles.
Haute Autorite de Sante. Diagnostic et prnise en charge de la maladie d'Alzheimer et des maladies appareniees.
Mars 2008.
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specifique sur les structures et les aides existantes soit realisée, notamment sur l'existence
d'unites dediees a la prise en charge des troubles du comportement perturbateurs.

Il est recommande que ce suivi médical des aidants naturels accompagne les difféerentes
etapes de la maladie . 'annonce de la maladie, la prise en charge au domicile, I'entrée en
institution, la fin de vie, la période de deuil si nécessaire.

4 Contenu de la consultation annuelle

Il est recommandé gue le contenu de la consultation annuelle comparte upe évaluation globale
de I'état de santé de l'aidant naturel, une évaluation de son « fardeau » dans ses composantes
médico-psycho-sociales et une détection des problématiques de santé spécifigues inhérentes a
l'accompagnement de la personne atieinte de maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
apparentée.

Il est recommandé d'étre particuliérement attentif &

= son état psychigue (repérage d'une souffrance voire d'un épuisement, de trouble(s) anxieux
et/ou dépressif(s), de trouble{s) du sommeil, etc ) ;

« son etat nutntionnel (le médecin généraliste pourra utiliser une feuille de suivi alimentaire,
en population génatnique le MNA en utilisant les 6 questions de dépistage, eic.) ;

« s0n niveau d'autonomie physique et psychique.

Cette consultation est l'occasion de vérifier les élements de prévention, tels que - calendner
vaccinal, planification des examens de depistage usuels (facteurs de rnisque cardio-vasculaire,
cancers gynécologiques, digestifs, troubles sensonels, problemes dentaires, eic.).

Il est recommandé que l'examen clinigue comporie notamment une évaluation des appareils
cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel.

Il est recommandé que le médecin généraliste recherche une souffrance, des troubles anxieux
et/ou dépressifs, des troubles du sommeil, etc_, en tenant compte du contexte familial, social et
culturel. Le médecin généraliste peut s'aider
« des compétences d'autres professionnels ;
« d'outils d'evaluation et/ou de repérage :

1 des troubles psychiatriques, citons les autoquestionnaires de depression de Beck (12 ou

21 items), I'echelle d'anxigté d’'Hamilton, I'echelle génatrique de déepression (GDS),
¢« du fardeau de I'aidant, notamment le mini-Zarit,
« du niveau d'autonomie, notamment I'ADL .

Il est recommandé gue le médecin généraliste s'assure du bon niveau d'adéquation entre les
besoins de l'aidant naturel et du patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et
financiéres). Si nécessaire, le meédecin généraliste oriente l'aidant naturel vers d'autres
professionnels (assistante sodale, etc), des structures de proximité pour compléter cette
évaluation (centre communal d'action sociale, maisons pour l'autonomie et l'intégration des
malades Alzheimer, centres locaux d'information et de coordination, réseau gérontologique,
etc.) et des associations de patients ou de familles de patients.

Pour les aidants jeunes, il est recommandé de tenir compte de specificités telles que les
problémes d'ordre professionnel ou d'ordre familial induits par I'accompagnement et de leurs
conséquences sur I'état de santé de l'aidant naturel.

En cas de repérage d'une maladie physique ou psychique lors de cette consultation, il est
recommandé que celle-ci soit prise en charge dans le cadre du suivi médical habituel.
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5 Interventions pouvant étre proposées aux aidants naturels

Il est recommandé d'informer l'aidant naturel sur -

« |a maladie qui touche son proche ;

« les éléments de sa participation au plan de soin personnalisé du patient ;

« l'existence des aides disponibles, notamment de la part d'associations de patients ou de
familles de patients.

Dans les recommandations professionnelles sur le diagnostic et la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées, un choix d'interventions est proposé pour les
aidants naturels :
« psycho-éducation individuelle ou en groupe ;
« groupe de soutien avec d’autres aidants, adapté a leurs besoins, dépendant entre autres de
la sévérité de la maladie d’Alzheimer ou apparentée ;
support téléphonigue ou par Internet ;
cours de formation sur la maladie dAlzheimer ou apparentée, les services, la
communication et la résolution des problémes ;
« psychothérapie individuelle ou familiale.

Ces interventions peuvent étre proposées par les associations de familles, les centres locaux
d'information et de coordination, les accueils de jour, les réseaux, etc?

Ces interventions ont pour objectifs de sortir l'aidant naturel de son isolement et de lui
conserver une vie sociale et un projet de vie adaptés a sa situation.

En l'absence de données nationales, celles des travaux internationaux sur 'efficacité de ces
interventions suggérent qu'une prise en charge diversifiée et prolongée est a privilégier.

Les structures dites de répit, dont les accueils de jour et les hébergements temporaires de
proximité, peuvent permetire de soulager le fardeau des aidants naturels quand elles sont
adaptées a leurs besoins.

6 Evaluation

Il est recommandé de développer :

« un recueil de données sur les aidants naturels a visée épidémiologique ;

« une évaluation des consultations médicales annuelles dédiées aux aidants naturels et de
l'mpact de l'institutionnalisation sur leur état de santé.
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ANNEXE 3
Algorithme de recherche sur Medline (PubMed)

("caregivers"[MH] OR ("caregiver"[TIAB] OR "caregivers"[TIAB] OR "carer"[TIAB] OR "care
giver"[TIAB] OR "care givers"[TIAB] OR "caregivers"[TIAB] OR "caregiver"[TIAB] OR
"spouse caregiver"[TIAB] OR "family caregiver"[TIAB] OR "carers"[TIAB] OR "spouse
caregivers"[TIAB] OR ";caregiver"[TIAB] OR "family caregivers"[TIAB] OR (caregivers[tiab]
OR caregivers/controls[tiab] OR caregivers/elderly[tiab] OR caregivers/families[tiab] OR
caregivers/family[tiab] OR caregivers/fathers[tiab] OR caregivers/friends[tiab] OR
caregivers/health[tiab] =~ OR  caregivers/nurses[tiab] =~ OR  caregivers/p[tiab] =~ OR
caregivers/parents[tiab] OR caregivers/partners[tiab] OR caregivers/patient[tiab] OR
caregivers/patients[tiab] OR caregivers/providers[tiab] OR caregivers/recipients[tiab] OR
caregivers/relatives[tiab] OR caregivers/students[tiab] OR caregivers/teachers[tiab] OR
caregivers/unstable[tiab] ~OR  caregivers/youth[tiab] =~ OR  caregivers'[tiab] OR
caregivers'anxiety[tiab] OR caregivers'burden[tiab] OR caregivers'coping[tiab] OR
caregivers'efforts[tiab] OR caregivers'interest[tiab] OR caregivers'perception[tiab] OR
caregivers'perceptions[tiab] OR caregivers'perseverance[tiab] OR caregivers'practice[tiab]
OR  caregivers's[tiab] OR caregivers'status[tiab] OR  caregivership[tiab] OR
caregiversof[tiab] OR caregiverss[tiab])) AND ("dementia"[MH] OR “familial
dementias"[TIAB] OR "amentia"[TIAB] OR "dementia"[TIAB] OR "dementias"[TIAB] OR
"dementia aggravated"[TIAB] OR "amentias"[TIAB] OR ‘"skin and appendages
disorders"[TIAB] OR '"senescence"[TIAB] OR "dementia nos"[TIAB] OR "dementia
acquired"[TIAB] OR "unspecified dementia"[TIAB] OR "mental deterioration"[TIAB] OR
"familial dementia"[TIAB] OR (alzheimer[tiab] OR alzheimer/dementia[tiab] OR
alzheimer/other[tiab] OR alzheimer/vad[tiab] OR alzheimer/vascular[tiab] OR
alzheimer'[tiab] OR alzheimer'disease[tiab] OR alzheimer's[tiab] OR alzheimer's/apo[tiab]
OR alzheimer's/dementia[tiab] OR alzheimer's/multiple[tiab] OR
alzheimer's/old/young[tiab] OR alzheimer's/parkinson's[tiab] OR alzheimer's/vascular[tiab]
OR alzheimer's'[tiab] OR alzheimer'ss[tiab] OR alzheimerian[tiab] OR alzheimeric[tiab] OR
alzheimeris[tiab] OR alzheimerism[tiab] OR alzheimerization[tiab] OR alzheimerized[tiab]
OR  alzheimerns[tiab] ~OR  alzheimerology's[tiab] OR  alzheimeros[tiab] OR
alzheimerpatienten[tiab] OR  alzheimerrelated[tiab] OR alzheimerrs[tiab] OR
alzheimers[tiab] OR alzheimers'[tiab] OR alzheimers's[tiab] OR alzheimertyme[tiab] OR
alzheimertype[tiab] OR alzheimervalidation[tiab]))) AND ("physicians, primary care"[MeSH
Terms] OR primary care[tiab] OR "primary health care"[MeSH Terms] OR "general
practitioners"[MH] OR ‘"general practice physicians"[TIAB] OR ‘"general practice
physician"[TIAB] OR "general practitioners"[TIAB] OR "general practitioner"[TIAB] OR
"general practice"[MeSH Terms] OR General practice[tiab])
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ANNEXE 4

Algorithme de recherche utilisé sur Embase

(‘"dementia'/exp OR dementia) AND (‘caregivers'/exp OR caregivers) AND ((‘family
practitioner'/exp OR 'family practitioner') OR (‘family physician'/exp OR 'family physician')
OR (‘general practitioners'/exp OR 'general practitioners') OR (‘family practice'/exp OR
‘family practice') OR (‘primary care'/exp OR 'primary care')) AND ([english]/lim OR
[french]/lim) AND [embase]/lim
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ANNEXE 5

Fiche de lecture
TITRE -

Revue :

Auteur : Année :

Contexte de I’étude :

Type étude :

Objectif :

Population étudiée : cible effectrice

Intervention : 1.

2.

3.

Suivi :

Mesures cliniques des interventions :

Résultats de ’intervention Score utilisé

Résultats :

Résultats principaux :

Résultats secondaires :

Ccl des auteurs :

Qualité méthodo de I’article (score de Jadad pour les essais):

Note des lecteurs : les limites de 1’étude

9%



ANNEXE 6

Check-list de Prisma
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ANNEXE 7

NPI (Inventaire Neuropsychiatrique)(z)

Le but de linventaire neuropsychiatngque (NPI) est de recueillir des informations sur la présence, la
gravité et le retentissement des troubles du comportement. Le NPl permet d'évaluer 12 types de

comportements différents.

PRESENCE :

La présence de chague trouble du comportement est evaluée par une guestion. Les guestions se
rapportent aux changements de comportement du patient qui sont apparus depuis le debut de la
maladie ou depuis la derniére évaluation. Si le sujet (voire femme, voire man, ou la personne que
vous aidez) ne présente pas ce trouble, entourez la réponse NON et passez a la question suivante.

GRAVITE ;

Si le sujet présente ce trouble
entourez la réponse OUI et évaluez la
GRAVITE du trouble du
comportement avec I'echelle
suivanie :

1. Léger : changement peu
perturbant

2. Moyen : changement plus
perturbant

3. Important : changement trés
perturbant

RETENTISSEMENT ;

Pour chague trouble du comportement qui est présent, il vous
est aussi demande d'évaluer le RETENTISSEMENT, c'est-a-
dire a quel point ce comportement est £prouvant pour vous,
selon I'échelle suivante -

0. Pas du tout

1. Minimum

2. Légérement

3. Modérément

4. Severement

5. Trés sévérement, extrémement

RECAPITULATIF
Nom du patient :
Type de relation avec le patient :

Age :

Date de I'évaluation :

X trés proche/prodigue des soins quotidiens

X prochel/s’occupe souvent du patient

X pas trés proche/donne seulement le traitement ou a peu d'interactions avec le patient

ltems NA  Absent Gravité Retentissement
Idées deélirantes X 0 123 01234535
Hallucinations X 0 123 012345
Agitation/Agressivitd - X 0 1235 D1r2?i45
Dépression/Dysphorie X 0 123 012345
Anxigte X 0 123 D12343
Exaltation de I'humeur X 0 123 123435
Apathie/Indifférence X 0 123 D12345
Désinhibition X 0 123 012345
Irritabilité/Instabilité X 0 123 0123435
Comportement moteur X 0 123 bD12345
Sommeil X 0 123 012345
Troubles de I'appétit X 0 123 D12345
Score total /36 /60
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IDEES DELIRANTES

# Le patient/la patiente croit-ilelle des choses dont vous savez gqu'elles ne sont pas vraies 7

Par exemple, ilfelle insiste sur le fait que des gens essaient de lui faire du mal ou de le/la voler,
A-t-ilelle dit gue des membres de sa famille ne sont pas les personnes qu'ils prétendent étre ou qu'ils
ne sont pas chez eux dans sa maison ? Estdllelle vraiment convaincu(e) de la réalité de ces
choses 7 »

NON (score = 0) Passez a la question suivante OUl Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

HALLUCINATIONS

#« Le patient/la patiente a-t-lfelle des hallucinations 7 Par exemple, a-t-l/elle des visions ou
entend-il/elle des voix 7 Semble-t-ilelle voir, entendre ou percevoir des choses qui n'existent pas 7 »
NON (score = 0) Passez a la guestion suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

AGITATION/AGRESSIVITE

« ¥ a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient/la patiente refuse de coopérer ou ne laisse pas les
gens l'aider 7 Est-il difficile de I'amener a faire ce qu'on lui demande 7 »

NON (score = 0) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

DEPRESSION/DYSPHORIE

« Le patient/la patiente semble-t-il/elle triste ou déeprimé(e) 7

Dit-ilfelle gqu'ilVelle se sent triste ou déprimé{e) 7 »

NON (score = D) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

ANXIETE

« Le patient/la patiente est-illelle trés nerveux(se), inquiet{éte) ou effrayé{e) sans raison apparente 7
Semble-t-ilfelle trés tendu{e) ou a-t-ilfelle du mal a rester en place ? A-t-illelle peur d'étre sé&paré{e) de
vous 7 »

NON (score = 0) Passez a la guestion suivante OUIl Evaluez la gravité et le retentissement NA =
question non applicable

EXALTATION DE L'HUMEUR/EUPHORIE

« Le patient/la patiente semble-t-il/elle trop joyeux(se) ou heureux(se) sans aucune raison 7

Il ne s'agit pas de la joie tout & fait normale que l'on éprouve lorsque l'on voit des amis, recoit des
cadeaux ou passe du temps en famille. Il s'agit plutdt de savoir si le patient/la patiente présente une
bonne humeur anormale et constante, ou s'ilVelle trouve drdle ce qui ne fait pas rire les autres 7 »
NON (score = 0) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
question non applicable

APATHIE/INDIFFERENCE

« Le patient/la patiente semble-t-l'elle montrer moins d'interét pour ses activites ou pour son
entourage ? N'a-t-ilelle plus envie de faire des choses ou manque-t-ilfelle de motivation pour
entreprendre de nouvelles activités ? »

NON (score = D) Passez a la question suivante QUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
question non applicable

DESINHIBITION

« Le patient/la patiente semble-t-ilfelle agir de maniére impulsive, sans réflechir 7

Dit-ilfelle ou fait-iVelle des choses qui, en général, ne se font pas ou ne se disent pas en public 7 »
NON (score = 0) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

IRRITABILITE/INSTABILITE DE L'HUMEUR

« Le patient/la patiente est-il’elle imtable, faut-il peu de choses pour lefla perturber ?

Est-ilfelle d’humeur trés changeante ? Se montre-t-il/elle anormalement impatient(e) 7 »

NON (score = 0) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
question non applicable
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COMPORTEMENT MOTEUR ABERRANT

« Le patient/la patiente fait-il/elle les cent pas, refait-ilelle sans cesse les mémes choses comme par
exemple ouvrir les placards ou les tiroirs, ou tripoter sans arrét des objets 7 »

NON (score = 0) Passez a la question suivante OUl Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

SOMMEIL

« Est-ce que le patient/la patiente a des problémes de sommeil ?

(ne pas tenir compte du fait gu'illelle se léve uniguement une fois ou deux par nuit seulement pour se
rendre aux toilettes et se rendort ensuite immeéediatement)

Est-l/elle debout la nuit 7 Est-ce guiil’elle erre la nuit, s’habille ou dérange voire sommeil 7 »

NON (score = 0) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
guestion non applicable

APPETIT/TROUBLES DE L'APPETIT

« Est-ce gu'il y a eu des changements dans son appétit, son poids ou ses habitudes alimentaires ?
{Coter NA si le patient est incapable d'avoir un comportement alimentaire autonome et doit se faire
NOLIir)

Est-ce gu'il y a eu des changements dans le type de nourriture qu'ilelle préfére 7 »

NON (score = 0) Passez a la question suivante OUI Evaluez la gravité et le retentissement NA =
gquestion non applicable

The Neuropsychiatric Inventory: Comprehensive assessment of psychopathology in dementia, J.L.
Cummings, 1994
NPI-R : Questionnaire version réduite/traduction francaise PHRobert- 2000.
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ANNEXE 8
« Patient Health Questionnaire-g »(2)

hurting yourself

add columns

{Healthcare professional: For interpretation of TOTAL, TOTAL:

please refer to accompanying scoring card).
Interpretation of Total Score

NAME: DATE:
Qverthe last 2 weeks, how often have you been
bothered by any of the following problems?
More th
{use ™" to indicate your answer) Notatal | Several ﬁarﬁ; th:n Nearly
days every day
days
. Little interest or pleasure in doing things 0 ! 2 3
. Feeling down, depressed, or hopeless 0 1 e .
. . . 0 1 2 3
. Trouble falling or staying asleep, or sleeping too much
. Feeling tired or having little energy 0 1 E :
. Poor appetite or overeating 0 1 e .
. Feeling bad about yourself—or that you are a failure or 0 1 5 3
have let yourself or your family down
. Trouble concentrating on things, such as reading the 0 1 5 3
newspaper or watching television
. Moving or speaking so slowly that other people could
have noticed. Or the opposite —being so figety or 0 ! 2 3
restless that you have been moving around a lot more
than usual
. Thoughts that you would be better off dead, or of 0 i 5 3

Total Score Depression Severity
1-4 Minimal depression
5-9 Mild depression
10-14 Moderate depression
15-19 Moderately severe depression
20-27 Severe depression
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ANNEXE g
Echelle du fardeau BSFC(3)

Caregiver Burden Scale

Caragivers name: Date:

The fallawing questions reflect how people sametimes feel when they are taking care of another person. After each question, circle
how often you feel that way. never, rarely, somelimes, reguently, or meady always. Theie ars no Hghl o Wiong answers.

Mearly
Mever Rarely  Sometimes Freguently  abways
1. Do you feel that vour refative asks for more beln than he or she needs? Q 1 - 3 4
2. Do yau feel that because of the time you spend with your relative, L& 1 Z 3 4
you do not have enough time for yourself?
3. Do you feel siressed between caring for your relative and trying to a i 2 3 4
meet other responsibilities for your family or work?
4. Do you feel embarrassed over your relalive’s behavior? a 1 2 3
5. Do you fepl angry when you are around your refative? 0 1 2 3 4§
6. Do you teel that your relative currently affects your relationship with a 1 4
other family members or friends in a negative way?
7. Az you afraid abaut what the fuure holds for your refative? a 1 2 ] 4
B Do you tesl your refative is dependant an you? a | 2 3 4
9. Do you feel strained when you are around your relative? a 1 2 3 &
10. Do you Teel your health has suffered because of your involvement with Q i 2 | 4
yoar relative?
11 Do you feel that you do not have as much privacy as you wouls like, Q 1 2 3 o
bacause of your relative?
12, Do you feel that your sacial life has suffered because vou are caring for Q 1 2 3 4
your relative?
13. Do you feel uncomtortanle about having friends over, because of your Q 1 2 3 4
relatne?
T4, Do you feel that your reletive seems to expect you to take care of him Q 1 2 3 4
or her, as if you were the only one he or she could depend on? a 1 2 3 4
15 Do you teel that you do not have enough money to care for your a 1 2 3 a
relative, in addition to the rest of your expenses?
16. Do you feel that you will be unable to take care of your relative much 1] 1 2 3 4
longer?
17. Do you feal you have lost centrol of your life since your relatives illness? a 1 2 3 4
18. Do you wish you could just leave the care ol your relative 1o someone 1 4
else?
¥4 Do you feel uncertain about what to do about your relative? 0 1 ? 3 “
20 Do you feel you should be doing more for your relative? 0 1 b 3 4
21, Do you feel you could do a better job in canng for vour relative? 0 1 2 3 4
22, Querall, how burdened doyou fesl in canng for vour relative? 4] 1 2 3 4

Total score.

SCORING KEY.
0 tg 20 = little or no burden; 21 to 40 = mild to moderate burden, 41 to 60 = moderate 1o severe burden; 61 to 88 = severe burden.

= S i e i T e g A T et v, e i
FIGURE 4. Caregiver Burden Scale. This self-administered 22-item questionnaire assesses the “experience of burden.”

Adapted with permission from Zant SH, Reever KE, Bach-Petersan 1. Relatives of the impaired eiderly. correlates of feelings of burden.
Gerontologist 1980, 20:649-55.
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ANNEXE 10
Echelle de dépression CES-D (4)

Patient Name: Date:

Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D)

Instructions: Below is a list of the ways you might have felt or behaved. Please tell me how often you have felt
this way during the past week.

Rarely or none of | Some or a little Occasionally or a Most or all of
the time (less than | of the time (1-2 moderate amount the time (5-7
1 day) days) of time (3-4 days) days)

1. I'was bothered by things that usually don't
bother me.

2. | didnot feel like eating; my appetite was

poor.
3. | felt that | could not shake off the blues
even with help from my family or friends.

4. | felt | was just as good as other people.

5. | had trouble keeping my mind on what |
was doing.

6. |felt depressed.

7. |felt that everything | did was an efiort.

8. | felt hopeful about the future.

9. 1 thought my life had been a failure.

10. | felt fearful.

11. My sleep was restless.

12. | was happy.

13. | talked less than usual.

14. | felt lonely.

15. People were unfriendly.

16. 1 enjoyed life.

17. 1 had crying spells.

18. | felt sad.

19. | felt that people disliked me.

20. | could not get *going."
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Scoring the CES-D

In scoring the CES-D, avalue of 0, 1, 2 or 3 is assigned to a response depending
upon whether the item is worded positively or negatively.

For items 1-3, 5-7, 9-11, 13-15, 17-20 the scoring is:
+ Rarely or none of the time (less than one day) =0
« Some or a little of the time (1-2 days) = 1
+ Occasionally or a moderate amount of time (3-4 days) = 2
+ Most or all of the time (5-7 days) =3

ltems 4, 8, 12, 16 are reverse scored as follows:
+  Most or all of the time (5-7 days)=0
+ Occasionally or a moderate amount of time (3-4 days) = 1
Some or a little of the time (1-2 days) =2
+ Rarely or none of the time (less than 1 day)=3

Possible range of scores is 0 to 60, with the higher scores indicating the presence
of more symptomatology.,

Citation: Radloff LS: The CES-D Scale: a self-report depression scale for
research in the general population. Applied Psychological
Measurement 1:385-401, 1977.
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ANNEXE 11
Echelle de fardeau de ZARIT(5)

Echedie de Tartt ou inwentare du Fardoau

@ MOFE AN O el 8 srTTe e oo cERaus 8 Cheenun e farmy, vare O O A BR L0 sooes nlénar o

S0 & D ncus und Dhrpe Leibile ou mulk r re It ool A0 mous ume Chero KgERs | un BCOee el
11 @ 6) o une ohargo MOOENts i a O M UNG M) Al

Vioici une liste d'snoncés qui reflétant comment les gens se sentent parfois guand ils prennent soin d'autras parsonnas,
Pour chaque dnoncé, indiguer & quelle fréquence # vous arrive de vous senfir ainsi | jamais, rarameant, qualguefois,
assoz souvent, presgue towjours. Il n'y @ i bonna, i Mauvaise reponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = raramant

2 = quelguefois

3 = assez souvent

4 = presque foujours

A quelie tréguence vous amiv.t-d de.

Sentir que vofre parent vous demande plus d"aide qu'il n'en a bescin 7 01234
Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous 7 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins & votre parent et vos autres responsabilités

familiales ou de travail) 7 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent 7 01234
Vous sentir en colére quand vous &tes en présence de votre parent 7 01234
Sentir que voire parent nuit & vos relations avec d'autres membras de la famille

ou des amis 7 01234
Awoir peur de ce gue 'avenir réeserve a votre parent 7 01234
Sentir que voire parent est dépendant de vous 7 01234
\ous sentir tendu en présence de votre parent 7 01234
Sentir que voire santé s'est detériorée 4 cause de votre implication

auprés de votre parent 7 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'infimité gue vous aimenez

a cause de votre parent 7 01234
Sentir que voire vie sociale s'est détérionée du fait gque vous prenez soin

de votre parent 7 01234
Vous sentir mal & I'aise de receveir des amis a cause de votre parent 7 01234
Sentir que voire parent sembile s"attendre & ce Que vous preniez soin de ul

comme si vous &liez la seule personne sur qui il puisse compter 7 01234
Sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

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

encore bien longtemps 7 01234
Sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie depuis la maladie

de votre parent 7 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelgu'un d'autre 7 01234
Sentir que vous ne saver pas irop guoi faire pour votre parent 7 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent 7 01234
Sentir que vous pourriez donner de meillewrs soins & voire parent 7 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir gue les soins

a voire parent sont une charge, un fardeau 7 01234

Ls revue du Géngirie, Tome 26 N3 AWRIL 2001
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ANNEXE 12
Check-list de Hopkins(6)

Hopkins Symptom Checklist

Name Date

Loecation Rater

INSTRUCTIONS: Below 1s a List of problems and complaints that people sometimes have. Please read each one
carefully. After you have done so, please put a check ( + ) 11 one of the four boxes to the nght that best describes
how much that problem bas bothered vou during the last week (7 days), including todayv .

Check only one box for each problem and do not skip any items. Make your checks carefully . If you change
your mind, erase your first mark completely. Read the example below before beginning.

1 2 3 4
EXAMPLE: Not AlLutle | Quite | Extremely
At All Bt A Bu
1. Backaches J

If the symptom 1s "backaches” and backaches have bothersd vou not ar all, put a checlk mark in the box under 1, Not At All
If backaches have bothered vou a lirtle bit, put a check mark m the box under 2. A Little Bit (see example above).

If backaches have been bothenng vou guite a bir, put a check mark in the box under 3, Quite A Bit.

If backaches have been bothenng you exmemely, put a check mark in the box under 4, Extremely.

HOW MUCH ARE YOU BOTHERED BY: 1 2 g 4
Not AlLitile | Quute | Extremely
At All Bit A Bit

T

1. Headaches

Nervousness or shakiness mside

Bemg unable to get rid of bad thoughts or 1deas

==

Famntmess or dizziness

L

Loss of sexual mterest or pleasure

Feeling cnitical of others

. Bad dreams

Dufficultv m speaking when vou are excited

o [m [ &

Trouble remembering things

10. Worried about sloppiness or carelessness

11. Feeling easily annoyed or wrritated

12. Pamns in the heart or chest

13. Tiching

14. Feeling low in energy or slowed down

15. Thoughts of ending vour life

16. Sweating

17. Trembling

18. Feeling confused
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HOW MUCH ARE YOU BOTHERED BY:

Not
At All

A Lattle
Bt

.
Quute
ABun

4

Extremely

19 Poor appetite

20. Crying easily

21. Feelng shy ar uneasy with the apposiie sex

22. A feeling of being trapped or caught

23. Suddenly scared for no reason

24  Temper outbursts you could not control

25. Constipation

26. Blaming yourself for things

27. Pams i the lower part of vour back

28. Feeling blocked in getting things done

29 Feehng lonely

30. Feelng blue

31. Worrying too nmch about things

32. Feelmg no mterest i things

33. Feeling fearful

34. Your feelings bemng easily hurt

35. Having to ask others what vou should do

36. Feeling others do not understand you or are unsympathetic

37. Feelmg that people are unfriendly or dishike vou

38. Having to do things very slowly to msure correctness

39. Heart pounding or racing

40. Nausea or upset stomach

41. Feehng inferior to others

42. Soreness of your muscles

43 Loose bowel movements

44 Trouble fallmg asleep

45. Having to check and double check what you do

46. Diafficulty making decisions

47. Wanting to be alone

48. Trouble gething vour breath

49. Hot or cold spells

50. Having 1o avoid certain things. places or activities because they frighten vou

51. Your nund gomg blank

52. Numbness or tingling 1n paris of your body

53. A lump in vour throat

54 Feeling hopeless about the furure

55. Trouble concentrating

56. Feeling weak m parts of your body

57. Feelmg tense or keyed up

58. Heavy feelings i vour arms or legs
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Annexe 13
Autogestion des symptomes et utilisation des services(7)

Self-efficacy for symptom management: five
items were originally designed to determine how
certain family caregivers were that they could
manage their relatives’ dementia symptoms. The
Hems were:

¢ Handle any problems your relative has, hke
memory loss. wandering., or behavior problems.

# Handle any problems that might come up in the
future with your relauve’s care.

# Deal with the frustrations of caring for your
relatve.

o Do something to keep vour relative as inde-
pendent as possible.

o Get answers to all your questions about your
relative’s problems.

Self-efficacy for community support service use: five
items were originally designed to determine how
certain caregivers were that they could find and
arrange support services in the community to
supplement their own care. ltems were:

& Care for your relative without help from organi-
zations or agencies that provide services.

e Find organizations or agencies in the community
that provide services to help vou care for your
relative.

#® Get answers to all of your questions about these
SErvices.

& Arrange for these services vourself.

# Find ways to pay for these services,
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ANNEXE 14

Score de dépression gériatrique GDS(8)

NOM : Prénom : Date :

1 - Etes-vous satisfait(e) de votre vie? oui non’
2 - Avez-vous renonceé a un grand nombre de vos activites? oui” non
3 - Avez-vous le sentiment gue votre vie est vide? oui” non
4 - Yous ennuyez-vous souvent? oui* |non
5 - Envisagez-vous |'avenir avec optimisme? oui non”
6 - Etes-vous souvent préoccupe(e) par des pensées qui reviennent oui® non
sans cesse?
7 - Etes-vous de bonne humeur la plupart du temps? oui non”
8 - Craignez-vous un mauvais présage pour I'avenir? oui” non
9 - Etes-vous heureux la plupart du temps? oui non”
10 - Avez-vous souvent besoin d'aide, oui” non
11 - Vous sentez-vous souvent nerveux(se) au point de ne pouvoir tenir |oui* |non
en place?
12 - Preférez-vous rester seul(e) dans votre chambre plutdt que d'en oui” non
sortir?
13 - L'avenir vous inquigte-i-il? oui” non
14 - Pensez-vous que votre mémoire est plus mauvaise que celle de la oui” non
plupart des gens?
15 - Pensez-vous qu'il est merveilleux de vivre a nofre époque? oui non”
16 - Avez-vous souvent le cafard 7 oui” non
17 - Avez-vous le sentiment d'étre desormais inutile? oui’ nen
18 - Ressassez-vous beaucoup le passe? oui” non
19 - Trouvez-vous gue la vie est passionnante? oui non”
20 - Avez-vous des difficultés a entreprendre de nouveaux projets? oui” non
21 - Avez-vous beaucoup d'énergie? oui non”
22 - Desesperez-vous de votre situation presente? oui” non
23 - Pensez-vous que la situation des autres est meilleure que la vétre et | oui’ non
gue les aufres ont plus de chance gue vous?
24 - Etes-vous souvent irrite(e) par des details? oui* |non
25 - Eprouvez-vous souvent le besoin de pleurer? oui” non
26 - Avez-vous du mal a vous concentrer? oui” non
27 - Etes-vous content(e) de vous lever le matin? oui non”
28 - Refusez-vous souvent les aclivités proposées? oui” non
29 - Vous est-il facile de prendre des decisions? oui non’
30 - Avez-vous l'esprit aussi clair qu'autrefois? oui non”

Chaque réponse marquée " vaut un point.

Score 0 a 5 : normal

Score entre 5 et 9 : indique une forte probabilite de dépression
Score a 10 et plus : indique presque toujours une depression
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ANNEXE 15
Le score de qualité de vie EQ-VAS(9)

Levels of perceived

4 problems are coded
By placing a nick in one box in each group. please indicate which as follows:
statements best describe your health today.
Mobilicy =@
I have no problems in walking about !/ 0 J_evsiti;d
I have some problems in walking about = | pine q
I am confined to bed a 5
Self-Care
I have no problems with selicare {
I have some problems washing or dressing myself | O Leyel 2
I am unable to wash or dress myself a .
- ¥ § is coded
Usual Activities je.g. work, smudy, housework, family or
leisure activities) a | asa‘'2
I have no problems with performing niv usual activities
I have some problems with perfornung nry usual activities {
I am unable to perform my usual activities | m Level 3
Pain/Discomfort "
= i o Iscoded
I'have no pain or discomfort |
I have moderate pain or discomfort a/ o asa’d
I have extreme pam or discomfort
Anxietv/Depression
1 am not anxaous or depressed i
RS T SR &’ NB: There should be
1 am extremely anxious or depressed a only one response
for each dimension.

This example identifies the state 11232.

The EQ VAS should be scored as follows:

A Best
imaginable

To help people say how good or bad 2 health state is,  health state
we have drawn a scale (rather like a thermometer) on
which the best state you can imagine is marked 100 and
the worst state you can imagine is marked 0.

For example this
response should
We would like you to indicate on this scale how good be COded as 7?
or bad your own health is today, in your opinion. Please
do this by drawing a line from the box below to
whichever point on the scale indicates how zood or bad
your health state is today.
Even though the
line does not cross
the VAS this
response can still
be scored by
drawing a
horizontal line from
the end point of
the response to
the VAS. In this

Your own
health state
today

0

Waorst
imaginable example the
health state response should

be coded as 77
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ABSTRACT

BACKGROUND:

Caregivers of people with dementia are vulnerable and their health is affected. It is
important that the general practitioner, their main interlocutor, specifically takes care of
the caregiver’s health. Multiple interventions to help caregivers exist, but they are
frequently initiated by other health professionals than the general practitioner, whose role
is not clearly defined.

OBJECTIVE:

To examine interventions performed by the general practitioner and dedicated to
caregivers of people with dementia, assess their efficiency and determine the role of the
general practitioner based on a systematic review.

INFORMATIONS SOURCES:

Medline (PubMed), Embase, The Cochrane Library and BDSP (Banque de Données en
Santé Publique) databases with keywords “dementia”, “caregiver”, “family physician” or
“general practitioner” and “primary care”

SELECTION OF STUDIES:

The following inclusion criteria were used: assessment of interventions performed by the
general practitioner to improve the health of caregivers of people with dementia; original
medical articles, randomized controlled trials or systematic reviews, published in English or
French language.

RESULTS:

Four randomized controlled trials and three systematic reviews have been included.
Interventions aiming to improve the caregiver’s health were exclusively psycho-social.
General practitioners participated actively in two trials and indirectly in two trials. He
participated in the four trials in collaboration with other health professionals. One trial on a
general practitioner’s intervention showed significant positive results on the caregiver’s
stress and depression. Two reviews exposed the role of the general practitioner and
suggested different models to improve the caregiver’s health.

LIMITATIONS:

Many articles have been excluded from the first selection, because not all inclusion criteria
could be met. Only two trials in which the general practitioner performed medical
interventions have been found. The assessment of the caregiver’s health was often a
secondary objective of the trials described in the included articles. It was only rarely found
that the studied population of caregivers was recruited in ambulatory.

CONCLUSION:

Interventions performed by the general practitioner to assist caregivers are rarely studied.
The exact role of the general practitioner is not clearly defined in these studies, even
though he has an important role to play to improve the caregiver’s health. A collaborative
multidisciplinary model around a dedicated general medicine consultation in order to
improve the carer’s health should be studied.
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RESUME

CONTEXTE :

Les aidants familiaux de patients atteints de démence sont des patients vulnérables et leur
sante est altérée. Il est important que le médecin généraliste, leur principal interlocuteur,
prenne en charge de maniére spécifique la santé de ces aidants familiaux. De nombreuses
interventions ont été testées pour améliorer la santé des aidants mais étaient mises en
place par d'autres professionnels de santé. La place occupée par le médecin généraliste
reste floue.

OBJECTIF:

Identifier les interventions dédiées aux aidants familiaux de patients déments faisant
intervenir le médecin généraliste et évaluer leur efficacité ainsi que le role occupé par le
médecin généraliste a partir d'une revue systématique de la littérature internationale.
SOURCES DOCUMENTAIRES :

Banques de données Medline (PubMed), Cochrane, Embase et Banque de Données en
Santé Publique (BDSP) avec les mots clés « dementia », « caregiver », « family physician »
ou « general practitioner » et « primary care ».

SELECTIONS DES ARTICLES :

Les critéres d'inclusion étaient : évaluation des interventions visant a améliorer la santé des
aidants familiaux de patients déments faisant intervenir le médecin généraliste; article
médicaux originaux, essais randomisés contrdlés ou revue de littérature, publiés en langue
anglaise ou frangaise.

RESULTATS:

Quatre essais contrélés randomisés et deux revues de la littérature ont été inclus. Les
interventions visant a améliorer la santé des aidants étaient exclusivement psycho-socio-
éducatives. Le médecin généraliste intervenait directement dans 2 essais et indirectement
dans 2 essais. Il intervenait dans les 4 essais en collaboration avec d’autres professionnels
de santé Un seul essai faisait intervenir directement le médecin généraliste et retrouvait
une amélioration significative du stress et des symptomes de dépression des aidants. Deux
revues exploraient le role du médecin généraliste, et proposaient différents modéles de
prise en charge de la santé des aidants.

LIMITES DU TRAVAIL :

De nombreux articles ont été exclus des la présélection ne remplissant pas tous les critéres
d’inclusions. Uniquement 2 essais dans lesquels le médecin généraliste est identifié comme
effecteur de soins ont été trouvés. L'évaluation de la santé des aidants faisait souvent partie
des objectifs secondaires des essais inclus. Il était peu retrouvé de populations d'aidants
ambulatoires.

CONCLUSION :

Les interventions d'aides aux aidants familiaux mises en place par le médecin généraliste
sont peu étudiées. La place du médecin généraliste dans les études n’est pas encore
évidente. Pourtant le médecin généraliste a un rdle important a jouer dans la prise en
charge des aidants. Un modéle de soin pluridisciplinaire collaboratif s‘articulant autour
d’une consultation dédiée de médecine générale pour améliorer la santé des aidants devrait
étre étudié.
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