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RÉSUMÉ

Évaluation sur six mois de la qualité de vie des aidants naturels des

patients Alzheimer après l'entrée en institution .

Introduction : En France près de 900000 patients sont touchés par la maladie d'Alzheimer, ils sont

70 % à  vivre  au  domicile,  souvent  accompagnés  jusqu'à  l'entrée  en institution  par  des  aidants

familiaux  qui  voient  leur  qualité  de  vie  se  dégrader  au  fil  du  temps.  Ces  aidants  souffrent

majoritairement  d’isolement  social,  de  dépression  et  d'incertitude  concernant  l'avenir  de  leurs

proches. L'entrée en institution est une étape particulièrement difficile pour ce couple  aidant-aidé.

 

Objectif : Évaluation de l'évolution sur une période de six mois de la qualité de vie des aidants

naturels de patients atteints de la maladie d'Alzheimer après l’entrée en institution.

 

Résultats : La population de l’étude est de soixante aidants, interrogés à l'inclusion puis à six mois

de suivi. Trente neuf pour cent  des  aidants  ont  un risque élevé de dépression sans tendance à

l'amélioration à 6 mois. L'évaluation du fardeau à l'inclusion retrouve un score moyen de 31,9 soit

une charge légère mais pas d'amélioration significative (p=0,79) dans le temps. La qualité de vie

étudiée avec la SF12 retrouve une qualité de vie moyenne qui ne s’améliore pas avec le temps en ce

qui concerne le score de vie physique. Une  tendance à l'amélioration est observée pour le score de

vie mental et social (p=0,09). Une amélioration significative a été obtenue pour le domaine isolé de

la santé mentale (p= 0,03).

 

Conclusion : La qualité de vie des aidants de patients atteints de maladie d'Alzheimer ne s'améliore

pas significativement après l'entrée en institution. Il est donc important de leur proposer un suivi

psychologique particulier et de signaler leur cas aux médecins traitants pour qu’ils bénéficient d’un

suivi médical attentif. 
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ABSTRACT

Six months survey of the quality of life of Alzheimer patients’ 

caregivers after admission in nursing home.

Introduction: Nine hundred thousand patients with Alzheimer didease live in France today, 70% 

stay at home before institutionalisation with the help of familial caregivers whose quality of life 

worsen with time. Social isolation, depression and uncertainty about their parent’s future are 

frequent features of the familial caregivers. The  moment of institutionalisation is particularly 

difficult for the couple caregiver-patient.

Objective: to evaluate the evolution of the quality of life of the familial Alzheimer’s patents 

caregivers during a six-months period after the entry of their parent in a nursing home.

Results: sixty proxies are studied at the time of entry of their parent in a nursing home and six 

months later. At baseline, 39% have a high risk of depression which is not modified six months 

later.  The burden at entry is rather low (31,9) and is not significantly lower at six months. Quality 

of life, measured by SF-12 scale has a mean value and the physical life component does not show 

any amelioration at six months. Nevertheless the Mental and social score shows a trend towards 

amelioration at six months. The mental health component alone is significantly ameliorated at six 

months (p=0.03).

Conclusion: the  quality  of  life  of  the  Alzheimer’s  patients  familial  caregivers  does  not  show

significant  amelioration  after  institutionalisation  of  their  parent.  A  psychological  follow-up

associated with medical care given by the general practionner has to be proposed 
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ABREVIATIONS

ADL : Activities of Daily Living

APA : Allocation personnalisée d'autonomie

BDSP : Banque de Données en Santé Publique

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CLIC :  Centres Locaux d'Information et de Coordination

DSM IV : Diagnostic and Statistical Manual of mental Disorders, 4e édition.

GDS : Gériatric Depressive Scale

EHPAD : Établissement d’Hébergement pour Personnes  Âgées Dépendantes

HAS : Haute Autorité de la Santé

IADL : Instrumental Activities of Daily Living ( activité instrumental de la vie quotidienne)

IFOP: Institut Français d'Opinion Publique.

MAIA : Méthodes d'Aides à l'Intégration des Actions

MMSE : Mini mental State Examination 

NPI : NeuroPsychiatric Inventory

OMS : Organisation mondiale de la Santé

PAQUID : Personnes Âgées Quid Study 

QDV : Qualité de vie 

REAL : Réseau Français sur la maladie d'Alzheimer

SCPD : Symptômes Comportementaux et Psychologiques de la Démence

WHOQOL : World Health Organization Quality Of Life instruments
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INTRODUCTION

La  maladie  d'Alzheimer  est  décrite  pour  la  première  fois  en  1906  par  Alois  Alzheimer,

neuropathologiste allemand. C'est  une maladie neurodégénérative,  caractérisée par une démence

qui, sur le plan  physiopathologique, résulte de l'accumulation progressive et irréversible de deux

types  de  lésions  du  cortex  cérébral :  Le  dépôt  de  plaques  de  substance  amyloïde  et  une

dégénérescence neuro-fibrillaire (1).

D'après le  rapport  mondial  Alzheimer 2015  on estime que 46,8 millions  de personnes dans  le

monde vivent avec une démence. Ce nombre va presque doubler tous les 20 ans, atteignant 74,7

millions en 2030, et 131,5 millions en 2050 (2).

Ces  nouvelles  estimations  sont  12 % plus  élevées  que celles  réalisées  par  le  rapport  mondial 

Alzheimer 2009 (3).

Ceci est incontestablement un enjeu de santé publique mondiale, du fait de l'impact sur la qualité de

vie des malades et de leurs aidants mais aussi en termes de coût de santé. En effet ceux-ci ont

augmenté  de  604  milliards  de  dollars  américains  en  2010  à  818  milliard  en  2015,  soit  une

augmentation de 35,4 %. 

En France, ce sont 850000 personnes touchées par cette maladie. dont près de 7 patients sur 10

vivent à  domicile  (4), souvent en compagnie d'une personne ressource que l'on nomme « aidant

informel» ou « naturel». Depuis quelques années maintenant, le corps médical et les services de

prévention en santé se sont penchés sur la santé de ces aidants et leur qualité de vie de manière plus

globale. Il s'avère que celles-ci ont tendance à être moins bonnes que dans la population  générale et

souvent les malades sont placés en institution dès lors que l'aidant n'est plus capable de faire face au

quotidien,  que ce soit  du fait  d'un épuisement  physique ou psychologique.  Comme le  souligne

l'étude PIXEL (4), le placement est souvent vécu comme un drame familial, un échec, bien qu'il

s'agisse souvent de la seule alternative. Dans cette étude, nous avons décidé d'aborder la qualité de

vie de l'aidant naturel lorsque le malade est entré en institution et d'en suivre son évolution à 6 mois.
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I GENERALITES

1/ Vivre avec une personne ayant une maladie d'Alzheimer     .

La maladie d’Alzheimer est la première étiologie des syndromes démentiels et en représente au

moins les deux tiers. Le syndrome démentiel est caractérisé par une détérioration progressive des

fonctions  cognitives  dont  la  mémoire,  le  langage,  les  fonctions  visuo-spatiales,  l'attention,  les

fonctions exécutives, la conscience de soi et les gnosies avec un retentissement significatif sur les

activités sociales et professionnelles du malade. Pour retenir le diagnostic de syndrome démentiel il

faut identifier comme le précise le DSM IV (5) un trouble des fonctions cognitives suffisamment

important pour retentir sur la vie quotidienne et qui dure depuis au moins six mois.

L'évolution de la maladie d’Alzheimer est progressive avec successivement une aggravation des

troubles cognitifs, l'apparition variable de troubles psycho-comportementaux et une altération de

l'autonomie jusqu' à une dépendance totale. Cette aggravation est insidieuse et sur de nombreuses

années,  ce  qui  provoque  une  souffrance  importante  pour  les  familles  qui  voient  leurs  proches

s'altérer  petit  à  petit  de  manière  inéluctable.  Celles-ci  sont  épuisées  physiquement  et

psychologiquement et ressentent fréquemment un sentiment de culpabilité causé par le fait de ne

pouvoir aider suffisamment leurs proches. Elles finissent par faire appel à contre cœur aux aides

extérieures, structures de jour ou accueil temporaire afin de se reposer tant la charge de travail est

lourde du fait de la dépendance des malades.

a/ Les signes précoces 

Le travail de la cohorte PAQUID (6) montre que les troubles cognitifs dans la maladie d'Alzheimer

apparaissent près de 10 ans avant le stade de démence.

Les premiers symptômes étant l'allongement de la vitesse d’exécution des tâches, puis l'atteinte des

fonctions exécutives et enfin les troubles mnésiques arrivant en moyenne 7 ans avant la démence.
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L'atteinte des fonctions exécutives et les troubles attentionnels sont à l'origine de grandes difficultés

dans les activités de la vie quotidienne (IADL) des patients mais d'après l’étude REAL.FR il n'y

aurait pas de lien avéré entre l'altération des IADL et l' augmentation du fardeau pour les aidants

(7) .

Les  troubles  de  la  mémoire  dans  la  maladie  d'Alzheimer  sont  indispensables  au  diagnostic  et

d'apparition précoce, pouvant survenir plusieurs années avant les autres signes cliniques. 

La mémoire épisodique est atteinte en premier (8), c'est elle qui permet par exemple de se souvenir

du  passé  récent  et  de  prévoir  le  lendemain.  Au  quotidien,  l'aidant  doit  faire  face  aux  oublis

récurrents comme l’absence à un rendez vous, la perte des clefs ou du lieu de stationnement de la

voiture...Ce  premier  stade  de  la  maladie  est  à  lui  seul  très  éprouvant  et  entraîne  une  fatigue

quotidienne pour les aidants.

D'après une revue de la littérature il semble qu'il n'y ait pas de corrélation entre le déclin des IADL

et les troubles de la mémoire épisodique (9). 

Toujours d'après cette revue de littérature (9) le déclin fonctionnel est corrélé au trouble de mémoire

sémantique.  La  mémoire  sémantique  étant  la  mémoire  du  savoir,  elles  concerne  des  données

personnelles ( personnes connus , dates historiques, date d'anniversaire des enfants...)

Lorsqu'il y a des troubles de la mémoire sémantique l'aidant est plus impliqué. Il doit tout au long

de la journée surveiller le malade de peur que celui ci ne se perde par exemple lors d'une promenade

ou qu'il commette un acte dangereux pour lui même. 

L'étude PIXEL (10) souligne que le problème le plus fréquemment allégué par les aidants est celui

de la disponibilité qui doit être de tous les instants  afin de garantir la sécurité du malade.

b/ L'apraxie

L'apraxie se définie par une incapacité à exécuter une tâche, celle ci pouvant être verbale, motrice

ou idéatoire.

Le patient a  des difficultés avec la manipulation des objets,  l'écriture,  la  cuisine,  ce qui atteint
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l'autonomie dans les activités élémentaires de la vie quotidienne (ADL). Il en résulte de nombreuses

situations nécessitant l'intervention de l'aidant pouvant être source d'épuisement de celui ci. 

A un stade plus avancé il  existe  une mise en danger  lors des gestes  de la  vie  quotidienne par

exemple la manipulation du four, du gaz, se servir un thé avec de l'eau bouillante ... 

Il peut exister aussi une aphasie rendant difficile la  communication avec l'entourage .

c/  La perte d'autonomie ( papier, budget, conduite automobile)

Au début de la maladie ce sont les IADL qui sont altérées. Les plus spécifiquement touchées étant

la  manipulation du téléphone, la gestion du budget,  des médicaments,  la  prise des transport  en

commun et la capacité à se repérer hors du domicile  (11). Par la suite la dépendance ne cesse de

s'amplifier et ce de façon rapide. 

Ceci a été un des axes  de l'étude PAQUID qui a montré que 57 % des personnes ayant une démence

avaient une dépendance pour au moins une des activités de la vie quotidienne (toilette, habillage,

locomotion,  alimentation,  aller  aux  toilettes)  et  sur  les  2,8  %  de  personnes  présentant  une

dépendance lourde, 88 % étaient des personnes démentes (6).

La corrélation entre dépendance et démence est aussi liée au fait que l’espérance de vie des malades

d’Alzheimer a augmenté au fil du temps. Le diagnostic est maintenant posé plus tôt grâce à une

meilleure connaissance de la maladie et  par  conséquent des soins adaptés sont  mis en place et

permettent un vieillissement dans de meilleures conditions et donc une augmentation de la durée de

vie avec la maladie. De ce fait le fardeau des aidants est plus long et plus important qu'auparavant.

d/  Les symptômes comportementaux et psychologiques de la démence ( SCPD)

Bien étudiés dans de nombreuses études (7,12), les symptômes comportementaux et psychologiques

(SCPD) sont largement présents dans la maladie d’Alzheimer et ce à tous les stades de la maladie.

Les SCPD sont évalués par des instruments standardisés comme des questionnaires réalisés auprès

des aidants en consultation.
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En France l'échelle la plus couramment utilisée est le NPI qui existe avec une version française

validée (13).

Le consortium européen de recherche sur la maladie d'Alzheimer a travaillé sur les SCPD (12) avec

des travaux regroupant des données cliniques de plus de 2000 patients suivis en Europe. 

Les  SCPD les plus  fréquents  sont l'apathie,  l'anxiété,  la  dépression,  l'irritabilité  ,  l'agitation les

comportements moteurs aberrants, les troubles d'appétit et du sommeil et en dernier en terme de

fréquence les symptômes psychotiques comme le délire, les hallucinations, l'euphorie. 

L'étude REAL.FR (7) retrouve la présence d'au moins un SCPD chez 92,5 % des patients avec un

MMS entre 11 et 20  et chez 84 % des patients avec un MMS entre 21 et 30. L'anxiété est le

symptôme le plus couramment retrouvé suivi de la dysphorie.

L'anxiété, l'apathie et la dépression sont souvent des symptômes précoces dans l'évolution de la

maladie tandis  que les  comportements moteurs  aberrants  arrivent  généralement  à un stade plus

tardif de la démence (7) .

Plusieurs  études  mettent  en évidence un lien de cause  à  effet  entre  la  sévérité  des  symptômes

comportementaux, la sensation de fardeau  et la qualité de vie des aidants (12,13). 

Le vécu de ses troubles est difficile pour les aidants et plusieurs études montrent qu'ils sont souvent

à l'origine d'un placement précipité en institution (9, 14,15).

2/ La qualité de vie 

a/ définition

Le  concept  de  qualité  de  vie  (Qdv)  est  une  préoccupation  mondiale  depuis  les  années  1970.

Cependant des définitions novatrices pouvant se rapprocher de ce concept ont vu le jour bien avant.

En effet, en 1947, l'OMS ne se contente plus de définir la bonne santé comme étant l’absence de

maladie  mais  ajoute  à  cela  la  notion  de  bien  être  global,  en  distinguant  les  différents  champs

physique, mental et social. Sans parler pour l'instant de qualité de vie nous sommes tout de même

dans une dimension générale de bien-être,  de subjectivité où le  patient  est  aussi  maître  de son

propre ressenti. 
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La qualité de vie est ensuite définie toujours par l'OMS en 1993 comme : « la perception qu’ un

individu a de sa place dans l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans

lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit

d’un large champ conceptuel, englobant de manière complexe la santé physique de la personne,

son  état  psychologique,  son  niveau  d’indépendance,  ses  relations  sociales,  ses  croyances

personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement » (16).

La prise en charge des maladies chroniques est désormais globale s'axant vers une stabilisation de la

maladie tout en permettant au patient de vivre le mieux possible.

Ce  concept  de  qualité  de  vie  est  très  complexe  à  étudier  car  il  est  multidimensionnel  et  fait

intervenir une part importante de subjectivité de la part du patient. 

L'OMS décompose la qualité de vie en six domaines principaux, à savoir (17): 

• Le domaine physique comprenant l'inconfort , la douleur, l'asthénie , la capacité à se reposer.

• Le  domaine  psychologique englobant  l'estime  de  soi,  l'image  corporelle,  la  capacité  de

mémoire et de concentration.

• Le domaine social avec les relations personnelles, la qualité de l'entourage 

• Le  niveau  d'indépendance  en  évaluant  l'activité  quotidienne,  la  mobilité,  la  capacité  de

travail.

• Le domaine de la spiritualité et des croyances personnelles.

• Le domaine environnemental avec l'évaluation du lieu de vie, les ressources financières, la

disponibilité et la qualité des soins de santé et des prestations sociales.

b/  Les mesures de la qualité de vie

A l' exception des personnes ayant une pathologie rendant impossible l'auto-questionnaire, la qualité

de vie est de préférence appréciée par le patient lui même et non par le médecin ou le soignant. 

Deux approches sont possibles et utilisées dans les diverses études sur le sujet: 

-  L'évaluation  qualitative  qui  consiste  en  des  entretiens  psychologiques.  Cette  méthode  est

intéressante car elle est globale et possède une valeur thérapeutique. Par contre elle est n'est pas

applicable à grande échelle du fait d'un coût élevé et d'un manque de reproductibilité. 
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- L'évaluation quantitative qui est beaucoup plus utilisée et se sert d' outils psychométriques. Ils

comportent différents questionnaires et échelles et sont la plupart du temps renseignés par le patient

lui  même.  Ces  méthodes  sont  faciles  à  utiliser,  et  permettent  une  mesure  standardisée  donc

reproductible.

Ces questionnaires sont souvent composés de plusieurs items et explorent les différents champs de

la qualité de vie. Il faut différencier les questionnaires génériques, c'est à dire ceux pouvant être

applicables à toutes les populations (  malade, non malade …) de ceux plus spécifiques destinés à

une population ayant une pathologie ou une particularité plus singulière. 

Ainsi les questionnaires génériques les plus fréquemment retrouvés dans la littérature sont :

-La SF 36 (18)et sa forme courte la SF12. Celle-ci est une des échelles les plus utilisée en France.

-La NHP (19) (Nottingham Health Profile),

-Le WHOQOL (WHO Quality Of Life assessment) (20) .

3/ Les aidants

a/  Définition

Entre 70 et 80 % des patients atteints de maladie d’Alzheimer vivent à domicile et sont le plus

souvent épaulés par un ou plusieurs aidants dit naturels, que ce soit pour les soins physiques mais

aussi psychologiques ou matériels.

Souvent  perçus  par  le  corps  médical  comme le  pilier  du maintien  au domicile,  les  aidants  dit

naturels  ou informels sont les acteurs non professionnels qui  soutiennent  dans son quotidien le

malade qu'il  soit dépendant ou non. Même si toute la famille est impliquée il  y a toujours une

personne de  l'entourage  qui  sera plus  proche  au quotidien et  c'est  celle-ci  que l'on considérera

comme l'aidant principal. Elle peut vivre au domicile du patient ou s'en occuper en faisant des

visites régulières.
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L'étude PIXEL montre qu'il se dégage deux sortes d'aidants . Les aidants « jeunes » entre 50 et 60

ans prenant en charge des patients âgés d'en moyenne 80 ans. Ils sont le plus souvent un des enfants

du patient et à 75% des femmes. Les aidants plus âgés sont composés le plus souvent des conjoints,

là encore 2 fois sur 3 il s'agit d'une épouse dont l'âge est alors assez proche de celui du  patient (10).

Deux tiers des conjoints habitent avec le malade alors que la plupart des enfants ne vivent pas avec

leur parent. 

b/ Charge de travail et impact sur la vie sociale de l’aidant 

Charge de travail     et temps personnel pour l'aidant     :

Vivre avec un patient  dément  demande une grande disponibilité.  Plus  le  stade de  démence est

avancé et plus la présence auprès du malade s'intensifie avec une charge qui devient éreintante.

L'étude PIXEL a mis ceci en évidence en montrant que parmi les aidants, 70 % des conjoints et 50

% des enfants ont une charge de travail estimée à 6 heures par jour  (10). Il est difficile dans ce

contexte de maintenir une activité professionnelle pour ces aidants jeunes encore actifs (50 % des

cas) .

Ils ont d’ailleurs dû pour 25% d'entre eux réaménager leur temps de travail professionnel.

Pour  pallier  à  ce  problème  il  existe  bien  sûr  les  aides  formelles  mais  là  encore  elles  sont

insuffisamment utilisées. 30 % d'entre eux n'en aurait pas du tout et quand elle est présente, pour un

quart des cas il s'agit uniquement d’une aide ménagère (10). 

Les aidants n'ont plus de temps pour exister et se réaliser eux même, et on observe une dégradation

de leur vie sociale. Ainsi près d'un tiers des aidants disent ne plus contrôler leur quotidien  du fait de

leur rôle auprès du malade (21) .

Ce surmenage est un facteur négatif pour l'aidant et semble être un facteur de risque de développer

une anxiété accrue voir une relation d'hostilité avec le malade (22) . Le sentiment d'hostilité est vécu

douloureusement par l'aidant et  peut s'accompagner de culpabilité.  Par ailleurs le ressenti  d'une

charge importante peut entraîner par les familles un placement prématuré en institution (23).
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Dans l'  étude de  Kerhervé et  al  (22) quatre facteurs prédicteurs impliqués dans le fardeau sont

identifiés :

Trois facteurs semblent entraîner une augmentation du fardeau : 

– Le fait d’être aidant seul,

–  l'hostilité du patient,

– la dépression.

Et un facteur qui au contraire aurait tendance à diminuer ce sentiment :

- L’absence d'isolement et le soutien social.

Cette  charge  de  travail,  ou  « fardeau »  ou  encore  « burden »  s'évalue  par  le  biais  d'échelle  et

constitue un indicateur spécifique pour les aidants familiaux (24). Une des plus couramment utilisée

est  l'échelle  du fardeau de ZARIT (  annexe 1)  mais  il  en existe  d'autre  comme le  « Caregiver

Réaction Assessment » (CRA).  

Impact financier

La maladie d'Alzheimer ou apparentée serait d'après l'étude Pixel (10) la pathologie la plus coûteuse

pour la société. Les aidants aussi sont impactés par le coût qu'impose la prise en charge de cette

pathologie.

En effet, du fait d'une disponibilité moindre, seulement 12% des enfants  aidants arrivent à travailler

à temps plein dans l'étude pixel (10) et un enfant sur 4 a réaménagé son temps de travail. L'impact

financier est aussi dû au recours aux aides professionnelles et coûteuses (25). 

Une étude de 2010 mené par France Alzheimer  (26) a montré que le reste à charge mensuel lors

d'une prise en charge au domicile avec un aidant naturel s'évaluait à environ 570 euros , contre 2300

euros pour les familles ayant leurs parents en institution. Ces dépenses s'accentuent avec le niveau

de dépendance du malade. Les familles déclarent en moyenne des aides financières d'un montant de

411 euros.
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L'aspect positif de la relation aidant-patient..

Nous avons insisté  sur  l'aspect  négatif  du rôle  d'aidant  mais  il  est  tout  de même important  de

souligner que la relation d'aide peut apporter un sentiment d'utilité et renforcer l'estime de soi pour

l'aidant (27,28) et notamment quand celui ci est un/une conjoint(e).

Une étude a même montré par le biais d'entretiens menés auprès de femmes âgées ayant un rôle

d'aidante auprès de leurs maris  que cette relation est  une continuité à la  vie maritale  et  qu'elle

procure un sentiment de gratification et de bien être (29).

c/ État des lieux sur la santé des aidants naturels

Depuis de nombreuses années la santé des aidants naturels dans la maladie d' Alzheimer préoccupe

le corps médical mais aussi les instances de santé publique. Il apparaît de plus en plus manifeste

que prendre soins des autres peut être lourd de conséquences. Il est maintenant démontré dans de

nombreuses études que les aidants sont une population à risque pour leur santé qu'elle soit physique

ou psychique (30,31).

Une méta analyse de Pinquart  M. en 2003  (32) a comparé le ressenti  d'aidants versus celui de

personnes témoins. Il s’avère que les aidants se sentaient en moins bonne santé subjective que le

groupe  témoin,  cette  étude  retrouve  aussi  une  altération  de  la  qualité  de  vie  physique  et

psychologique. Les composantes psychologiques les plus touchées sont la dépression et  l'anxiété. 

Les troubles de l'humeur     :

Ce qui est le plus souvent mis en évidence c'est l'augmentation  des troubles anxio-dépressifs chez

les aidants(33) .
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Garand et al (34) montre de façon significative (p<0,05) que plus la charge de travail est élevée plus

on retrouve de symptômes dépressifs. D'autre études retrouvent cette tendance notamment l'étude

PIXEL  qui  précise  cependant  que  les  femmes  en  qualité  d'aidante  seraient  plus  enclines  à

développer une dépression que les hommes. Ce même résultat avait été mis en évidence dans une

revue de littérature de Yee et Shultz en 2000  (35). Il faut souligner que la dépression augmente

quand la charge de travail est élevée, et le fait d'être dépressif pour un aidant semblerait amplifier la

sensation du fardeau (21).

La dépression de l'aidant si elle n'est pas repérée et traitée peut être source de conflit familiaux,

voire de maltraitance envers son parent malade (33).

Les troubles du sommeil     :

Les troubles du  sommeil et la consommation de psychotrope sont également des éléments retrouvés

plus fréquemment chez les aidants des patients avec une maladie d'Alzheimer. 

Dans l'étude PIXEL (10), la consommation de psychotropes a été étudiée. Elle est plus importante

chez  les  conjoints.  Un tiers  d'entre  eux  consommait  un  somnifère  et  un  tiers  un  anxiolytique.

Paradoxalement seul 3 à 5 % des aidants prenaient un anti-dépresseur ce qui n'est pas en adéquation

avec les taux élevés de dépression dans cette population. Cela s'explique peut être par le manque de

temps que les aidants ont pour consulter ce qui provoquerait une sous évaluation des symptômes

dépressifs et donc de la prise en charge .

La surmortalité     :

Lors du troisième congrès national en 2004, l'Association France Alzheimer annonce un risque de

mortalité du conjoint majoré de 50 à 63% par rapport à un sujet non aidant(36), ce qui rejoint  l'

étude de Schulz et al, (37) retrouvant un risque de mortalité dans les 4 ans supérieur de 63 % pour

les aidants vivant avec leurs malades par rapport aux non soignant.
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L'aidant doit donc être intégré dans la prise en charge du patient et une attention particulière doit lui

être portée surtout en matière de dépistage et de prévention. On retrouve dans la littérature la notion

illustrative  de « copatient » ou « malade caché » (33).

Dans le plan Alzheimer 2008-2012  (38)  il a d'ailleurs été mis en place une consultation dédié à

l'aidant, une fois par an si celui ci le désire. 

d/  Les dispositifs d'aide aux aidants.

Maintenir le bon état des patients     :

Selon les recommandations de la HAS 2011(39), la prise en charge spécifique des patients atteints

de la maladie d'Alzheimer comprend:

→  Les  traitements  médicamenteux,  pouvant  être  proposés  au  stade  léger  à  modéré  pour  les

inhibiteurs de la cholinestérase et  au stade modéré à sévère pour les anti glutamates.

Plusieurs études montrent qu'un traitement spécifique de la maladie d'Alzheimer améliore la qualité

de  vie  du  patient  mais  aussi  de  l'aidant  (14,40) en  agissant  principalement  sur  les  troubles  du

comportement.

→ Les traitements non médicamenteux, non validés, comme la prise en charge psychologique et /ou

psychiatrique, orthophonique, les interventions portant sur la cognition et les activités motrices.

→ Un suivi régulier des patients par le biais de consultations pouvant être piloté par le médecin

généraliste en parallèle avec les gériatres,neurologues, psychiatres et psychologues.

→  La  consultation  mémoire,  ayant  pour  but  de  suivre  le  malade,  prescrire  les  traitements

médicamenteux et les séances à domicile si besoin, soutenir et informer l'entourage.

La consultation dédiée aux aidants:

La problématique de la santé des aidants a été un axe majeur du plan Alzheimer 2008-2012 (38). 
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Il  a  d'ailleurs  été  mis  en  place  la  création  d'une  consultation  annuelle  pour  les  aidants  qui  le

souhaitent.

Celle-ci est réalisée par le médecin généraliste et vise à évaluer l'état de santé psychique et physique

de l'aidant et de faire évaluation des aides mises en place au domicile et une information sur celles

disponibles (41). 

Les aides à domicile. 

Les aidants professionnels :

Ces  aides  comprennent  les  services  de  soins  infirmiers  à  domicile  (SSIAD)  ,  les  services

polyvalents et de soins à domicile (auxiliaires de vie , aides ménagères...). C'est la forme de répit la

plus utilisée aux Etats-Unis mais moins développée en France (42).

Selon l'étude Pixel  (10), une famille sur trois assume totalement la prise en charge à domicile du

malade sans aucune aide extérieure. Si les familles bénéficient d'un soutien, c'est le plus souvent

une aide ménagère qui est utilisée, celle ci étant  présente dans 27 % des familles.

Le coût financier  de ces aides semble être le frein à leurs utilisations. Toujours d'après l'étude

PIXEL, un des facteurs de saturation les plus importants est le manque de soutien au domicile, 41%

des aidants souhaiteraient une augmentation de ces aides.

Les programmes spécialisés pour les aidants :

Ils sont créés pour informer et soutenir  les aidants naturels. Il existe par exemple  les interventions

psycho-socio-éducatives qui ont montré leur efficacité sur la qualité de vie des aidants, notamment

sur la morbidité psychologique (39). D'autre études (44–46) ont retrouvé un résultat encourageant

pour  les  psychothérapies  et  les  formations  visant  à  gérer  le  stress,  s'adapter  et  comprendre les

troubles comportementaux des malades etc...

Le « baluchonage »: 

Développé au Québec en 1999 (47) le « Baluchonage » est  reconnu et subventionné depuis 2007
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par les autorités Québecoises comme appartenant aux diverses aides possibles offertes aux aidants.

Le principe est simple, l'aidant part se reposer quelques jours en dehors de chez lui et laisse son

parent avec un ou une baluchonneuse formé(e), venu(e) s'occuper à domicile du malade. Le concept

s'étend aux pays Francophones (Belgique) et aux États Unis.

En France ce type de répit est très peu développé. Le baluchonnage existe à Bordeaux mais son

développement reste confidentiel. Des aides de nuit à domicile par le biais de veilleur de nuit sont

possibles mais le reste à charge pour les familles est considérable et donc le recours à ce type d'aide

est peu utilisé.

Les MAIA     : Maison pour l'autonomie et l'intégration des malades Alzheimer, devenues Méthodes 
d'Aides à l'Intégration des Actions

Elles ont été créées dans le cadre de la mesure n°4 du plan Alzheimer 2008-2012 (38) ,et viennent

s'articuler avec les centres locaux d'information et de coordination préexistants.

Elles sont en fonctionnement depuis 2011, avec comme objectif de coordonner la prise en charge

des personnes âgées et  d'assurer une continuité entre tous les acteurs intervenant aussi  bien les

aidants que tous les professionnels ( sanitaires, sociaux, médicaux).

Il existe au sein de ces structures un gestionnaire ou coordonnateur qui assure la liaison entre les

différentes équipes.

En décembre 2015, 302 dispositifs MAIA étaient en fonctionnement. Un rapport sur l'évaluation de

ces structures est en cours et sera publié en novembre 2016.

Les différentes structures de répit.

L'évaluation  de  l'impact  du  répit  sur  la  qualité  de  vie  ,  le  fardeau de  l'aidant  à  fait  l'objet  de

nombreux travaux. Les résultats sont très mitigés et discordants selon les études. Une revue de la

littérature par H.Villars et al (42) révèle que l'impact du répit pour l'aidant sur différentes variables

que sont le stress, la dépression, l'anxiété, le fardeau et la santé physique est faiblement positif voire

nul dans de nombreuses études.
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Les plates-formes de répit : 

La plate-forme de répit est un des dispositifs du plan Alzheimer 2008-2012 (38), mis en place pour

les aidants afin de leur apporter soutien et répit. Ils existent 106 plates-formes sur les 150 prévues

(48) .  Elles  ont  un champ d'intervention  territorial  plus  large que l'accueil  de  jour.  L'aide sera

proposée par le biais de l'écoute et du soutien dans la gestion des situations difficiles au quotidien.

Une mise en lien vers diverses solutions de répits y est proposée. Il existe aussi des groupes de

parole d'aidants. Les équipes sont composées d'un coordinateur et d'un psychologue. En pratique il

s'agit plus d'entraide, de soutien que d'une véritable solution de répit.

Les accueils de jour : 

70 % des structures de jour ont été crées suite au plan Alzheimer 2004-2008 (49). Ces structures

sont  pour  la  majorité  adossées  aux  EHPAD  même  s'il  existe  quelques  structures  autonomes.

L'accueil de jour a pour but d'offrir aux aidants un moment de répit mais aussi de permettre une

prise en charge globale pour les patients afin de maintenir, stimuler voir restaurer l'autonomie et

ainsi espérer maintenir une qualité de vie à domicile.

L'étude de Zarit (50) montre que l'accueil en centre de jour (2 jours par semaine ) diminue la charge

de travail et l'effort des aidants à trois mois et diminue la dépression et l'angoisse des aidants à un

an.

A l'inverse, la conclusion d'autres études de la revue de littérature qu' a effectué l'équipe de Villars

H (42) semble retrouver un faible bénéfice du répit sur l'aidant (en prenant en compte les variables

que sont le stress, la dépression, l'anxiété, le fardeau et la santé physique). En ce qui concerne le

fardeau, sept études tirées de cette revue de la littérature ne mettent pas en évidence de bénéfice

significatif du répit en accueil de jour utilisé de façon isolée.

Les accueils de nuit et hébergements temporaires : 

  

Généralement  aux seins  des  EHPAD, les  aidants  peuvent  demander  un  accueil  temporaire   de

quelques semaines, souvent tremplin à un placement définitif en institution.

L'association  française  des  aidants  procure  de  l'information  et  soutient  des  programmes  de

formation.
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e/ L'entrée en institution.

La décision du placement en institution peut être source de grandes difficultés au sein des familles.

Il est important de préparer le malade et son entourage à cette nouvelle étape, d'éviter un placement

précipité  souvent  observé  au  décours  d'épisodes  somatiques  aigus  ou  lorsque  les  troubles  du

comportement s'aggravent (50–52). A l'inverse une poursuite déraisonnable de l'accompagnement  à

domicile est tout aussi préjudiciable pour le couple aidant/aidé. 

Il faut entourer les aidants et leur permettre de repérer le moment le plus adéquat, les rassurer quant

à leurs choix, leur proposer du répit en accueil de jour, ce qui semble être un facteur positif dans

l'intégration future en institution selon Mourgues (54). 

Une visite à domicile peut être proposée par l’équipe de la structure avant l’hébergement définitif

afin de faire connaissance et d'établir les premiers liens de confiance avec le malade et sa famille.

Sur le plan financier, l'institutionnalisation est une source de problème majeur. Le tarif des EHPAD

est fonction du degré de dépendance. Les coûts sont élevés et l'APA, versée par le conseil général

selon le degré d'autonomie de la personne est souvent insuffisante. Selon certaines conditions le

patient  peut  aussi  bénéficier  de  l'aide  sociale  à  l'hébergement  mais  en  pratique  elle  reste  très

marginale.

L'inspection générale des affaires sociales a émis en 2009 (55) un rapport sur les coûts imputés aux

résidents en EHPAD. En moyenne le reste à charge est d'environ 2200 euros avec des coûts en

secteur urbain pouvant aller jusqu'à 5000 euros.

Les préoccupations financières perdurent tout au long de l'institutionnalisation et peuvent être une

entrave à la qualité de vie du malade ( manquement à certains soins notamment 'accès aux  appareils

dentaires, auditifs, vêtements …). Si le patient n'a pas suffisamment d'argent pour subvenir à ses

propres besoins, les frais sont alors à la charge des familles, ce qui peut être source de conflits,

d'angoisses et majorer ou entretenir les syndromes dépressifs.
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4/ Objectif de l'étude

Il existe une littérature assez importante concernant l'étude de la qualité de vie de l'aidant lorsque

celui-ci vit  au quotidien avec le malade.  Par ailleurs il  y a moins de travaux effectués après le

placement en institution de longue durée. 

L'objectif de notre étude est  d'évaluer l'évolution de la qualité de vie des aidants principaux après

une entrée en institution de leur proche, et ce, sur une période de six mois.

Nous  partons  de  l'hypothèse  que  la  qualité  de  vie  de  l'aidant  principal  ne  s 'améliore  pas

significativement  après  institutionnalisation  du  malade  car  son  état  continue  de  se  dégrader

lentement et que la culpabilité de l'aidant de s'en être séparé reste toujours présente.
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II PATIENT ET METHODES

1) Méthodologie de l'étude     :

a) Choix de la méthode     :

Nous avons choisi de réaliser une étude observationnelle longitudinale, réalisée sur deux EHPAD

du CHU de  Bordeaux, Les Jardins de l'Alouette à l’hôpital Xavier Arnozan et le centre gériatrique

de Lormont.

Nous avons effectués deux recueils de données, à l'inclusion (M0), et six mois après (M6).

Ce recueil est obtenu à partir de 4 questionnaires évaluant la qualité de vie physique et psychique.

Ces quatre questionnaires ont été envoyés en même temps à chaque aidant, par courrier postal. Une

enveloppe timbrée a été jointe à l'envoi pour faciliter la réponse. Celle-ci est anonyme afin que les

aidants puissent s'exprimer en toute liberté. 

Un  mois  avant  l'envoi  des  questionnaires,  nous  avions  fait  une  réunion  d'information  et  de

présentation  de  l'étude  avec  les  familles  à   l'EHPAD de Xavier  Arnozan.  Les  aidants  dont  les

malades sont au centre gériatrique de Lormont n'ont pas bénéficié de cette information. 

La première série d'envois a été effectuée fin novembre 2015. Les réponses ont été recueillies entre

le mois de décembre 2015 et début janvier 2016. Devant un taux de réponse de 50 % fin décembre

nous avons effectués une relance par le biais d'un appel téléphonique. 

La seconde série a été envoyée début juin 2016, en suivant les mêmes modalités. Fin juin nous

avons procédé à une relance téléphonique ou par courrier électronique pour les aidants dont nous

avions l'adresse électronique.

27



b) Choix des questionnaires. 

Questionnaire global ( annexe 2).

Nous avons recueilli plusieurs informations afin de caractériser notre population d'aidants, le genre,

l'âge, le lien de parenté avec le patient, le nombre d'années d'accompagnement. Il nous a aussi paru

essentiel de demander aux aidants leur ressenti en ce qui concerne leur santé subjective. La question

suivante a été posée : «  Pensez-vous être en meilleure santé physique et morale depuis l’entrée en

institution de votre parent ? ».

Une question a été rajoutée à la réévaluation de M6, afin de savoir si l'aidant  avait répondu à la

première série de questionnaire.

Questionnaire de qualité de vie     : La SF 12.(annexe 3).

Dans le cadre de notre étude nous utiliserons la SF 12 . Cette échelle est une version courte de la

«Medical Outcomes Study Short Form General Health Survey » (SF 36). Il s'agit d'un questionnaire

générique, utilisable pour toutes les populations, qui permet de mesurer huit aspects de la qualité de

vie :  état  de  santé  général   et  mental,  fonctionnement  physique  et  social,  santé  physique  et

émotionnelle, la douleur et la vitalité. C'est une échelle standardisée internationale (56).

Elle comprend donc 12 questions et à partir d'un algorithme est calculé un score compris entre 0 et

100 de qualité de vie physique et mental (57).

Un score égal à 50 correspond à une qualité de vie moyenne, entre 40 et 49 il traduit une légère

altération, entre 30 et 39 une altération moyenne et inférieur à 30 une altération sévère.

Ce score est comparable avec celui recueilli en utilisant la SF 36 (57)et la SF 12 à l’avantage d’être

plus courte donc plus acceptable pour la personne interrogée. 
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Évaluation du fardeau     par le burden inventory de ZARIT ( annexe 1).

Nous avons décidé d'utiliser le Burden inventory ou l'inventaire du fardeau de Zarit car c'est l'outil

le plus communément utilisé dans la littérature internationale pour mesurer la charge de travail liée

au soutien et à l'accompagnement de la personne malade (24). Elle a été validée en Français par

Hébert et  al  (58) . C'est une échelle unidimensionnelle qui est constitué de 22 items. Chacun des

items est coté de 0 à 4 en fonction de l'intensité de l'émotion ressentie à la question posée. Cette

échelle permet une mesure subjective de l'impact de la relation d'aide. Elle est reproductible dans le

temps et permet donc de mettre en évidence une évolution dans le temps.

Le score total est compris entre 0 et 88. Le fardeau est dit léger lorsque le score est compris entre 21

et 40, modéré entre 41 et 60 et sévère au delà de 61.

Évaluation de la santé psychique par la version courte de la Geriatric Depression Scale de 
Yesavage( annexe 4). 

La version courte à 4 items de la GDS a été validé en français en 1997 par l'équipe de Clément et al

(59). Cette échelle contient 4 questions dont la réponse est oui ou non. Chaque réponse est coté de 0

à  1  et  un  score  total  >1 indique  une  forte  probabilité  de  dépression.  Ce n'est  pas  un  outil  de

diagnostic mais un outil aidant au repérage des personnes à risque.

2) Méthodologie de la recherche bibliographie     : 

La recherche bibliographique a été effectuée grâce aux moteurs de recherche suivant : Pubmed,

cochrane Library , BDSP, CAIRN, Cismef. Pour certains une connexion  intermédiaire par le site de

la bibliothèque  universitaire de Bordeaux 2 a été nécessaire.

Les mots clefs de la recherche ont été les suivants : 
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-Maladie d'Alzheimer / Alzheimer disease

-Aidants familiaux ou naturels/ caregivers 

-Qualité de vie / Quality of life

-Fardeau/ burden

-Impact relation d'aide / impact of  caregiving 

3) Définition de la population cible et constitution de l'échantillon.

Critères d'inclusions des aidants: 

Nous  avons  inclus  les  aidants  naturels  ayant  un  proche  atteint  d'une  maladie  d'Alzheimer  et

appartenant à l'une des structures suivantes:

- EHPAD Les Jardins de l'Alouette.

C'est une structure spécialisée accueillant uniquement des patients atteints de maladie d'Alzheimer,

composée de 60 places. La structure a été ouverte en décembre 2014 . Nous avons inclus les aidants

de tous les patients depuis la date d'ouverture de la structure.

- EHPAD de Lormont.

Structure qui  accueille  une population gériatrique mixte avec 120 résidents.  Nous avons inclus

uniquement les aidants des patients atteints de la maladie d' Alzheimer entrés dans la structure à

partir de décembre 2014.

La maladie d'Alzheimer a été diagnostiquée par une équipe spécialisée selon les critères du DSM

IV.
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4) Méthodes d'analyse des données.

Les analyses statistiques ont été réalisées dans un tableur Excel, regroupant l'intégralité des données

recueillies au cours du suivi.

Pour les variables quantitatives, nous avons calculé les moyennes, médianes, valeurs minimales et

maximales et écart type. Pour les variables qualitatives les pourcentages et fréquences.

Une analyse comparative entre  les  deux temps de l'analyse a  été  effectuée pour  les  différentes

variables de la SF12, le score physique, mental et social en utilisant le test de Student apparié.

Le test  de Chi2 de Mac Nemar pour échantillons appareillés  a  été  utilisé  pour la  comparaison

statistique des résultats de la mini GDS.

III RESULTATS

1) Population

a)  Aidants inclus.

Nous avons sélectionnés 72 patients correspondant à nos critères au sein des deux structures. Sur

ces 72 patients, seuls 60 avaient un aidant principal. Les autres avaient un tuteur ou un curateur qui

n'avait pas le rôle d'aidant auprès du patient. Nous avons donc une population de 60 aidants.

Au total, sur ces 60 aidants 47 ont répondu aux questionnaires par courrier soit un taux de réponse

de 78 %. Trois aidants n'ont répondu qu'à la seconde série de questionnaire. De ce fait,  ces réponses

n'ont pas pu être prises en compte dans l'analyse comparative des moyennes des groupes M0 et M6.

Les données ont tout de même été exploitées pour décrire les différents scores à M6.

Quarante et un aidants ont répondu à M0 et 31 à M6.
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Trois  séries  de questionnaires  ont  été  exclus  car  non exploitables  du fait  d'un taux de réponse

insuffisant.

                       

             60  résidents inclus      12 résidents   inclus

 12 n'avaient pas

d'aidants familiaux 

         48 aidants naturels                               12 aidants naturels

 

MO                                   M6

3 Questionnaires exclus 

41 questionnaires exploitables         31 questionnaires exploitables

                                                                                                                         

 Figure 1 : Diagramme de flux de l'échantillon.
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b) Description de la population.

Les patients.

Les  patients institutionnalisés avaient en moyenne 84 ans au moment de l'entrée en institution et un

MMS moyen à 10. 

Les aidants.

La population est à prédominance féminine puisque 71 % des aidants sont des femmes. Parmi les

aidants, 70% sont des enfants de leurs proches malades, 19% des conjoints et 11 % ont un autre lien

avec le malade. 

La tranche d'âge des aidants la plus représenté est entre 40 et 60 ans pour 50 % d'entre eux. 39 %

ont entre 60 et 80 ans et 9 % ont plus de 80 ans, ce qui est similaire à la population d'aidants de

l'étude IFOP de 2008 (60)

                        Figure 2 : répartition des aidants en fonction de leur âge.
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Pour 64% des aidants, la durée d’accompagnement de leur parent malade avant le placement en

institution est inférieure à 5 ans et pour 16 % elle est supérieure à 10 ans.

Lors de l'envoi des questionnaires, les aidants avaient placé leurs parents en institution depuis moins

de 1 an pour la majorité mais pour 27 % des malades le placement avait eu lieu plus de deux ans

auparavant.

2) L'impact de la relation d'aidants sur la qualité de vie

a) La santé subjective

A l'inclusion,  25 aidants  ressentaient  une amélioration de leur  santé  physique et  morale  depuis

l’institutionnalisation de leurs proches, soit 60,9 % de l'échantillon  (n = 41) .

Au deuxième temps de l'étude,  seuls 46 % des aidants  (n= 28)  se  sentaient  en meilleure santé

physique et mentale.

b) La mini GDS

La mini GDS est considérée comme positive lorsque au moins un des items est positif. Ceci a été le

cas pour 16 aidants à l'inclusion. De ce fait nous pouvons dire que 39 % des aidants avaient une

forte probabilité de présenter un syndrome dépressif à ce moment là.

Les items ayant été les plus discriminants ont été :

– «  vous sentez-vous découragé(e) et triste ? » où 34 % des aidants ont répondu oui .

– 19,5 % ont l'impression que leur vie est vide 

– 17 % pensent que leur situation est désespérée.

Lors de la réévaluation à 6 mois, les résultats sont similaires, puisque 11 aidants ont une échelle

positive soit 39,3%. La comparaison statistique des résultats de l'évaluation par la mini GDS ne met
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donc pas en évidence de différence significative (p = 0,79).

c) La SF 12

A l'inclusion (M0) le groupe était constitué de 41 aidants qui avaient un score de qualité de vie

physique moyen à 57,6 ± 23.5 [14-100] avec une médiane à 58 et un score de qualité de vie mentale

et social moyen à 50 ± 22 [ 10 – 100 ] avec une médiane à 54. 

Au moment de la réévaluation à 6 mois, le groupe est constitué de 28 aidants. Le score de qualité de

vie physique moyen est de 57,3  ± 22,1 [ 10-100 ], médiane à 60 et un score de qualité de vie

mentale et social moyen de 56,4 ±20,8 [10-100 ], médiane à 61.

M0
n=41

M6
n=28

p

Qualité de vie physique M = 57,6 ± 23,5 [14-100] 57,3 ± 22,1 [ 10-100 ] 0,94

Médiane =58 Médiane = 60

Qualité de vie mentale 
et sociale

M = 50 ± 22 [ 10 – 100 ] M= 56,4 ± 20,8 [10-100 ] 0,09

Médiane = 54 Médiane = 61

Figure 3 : Résultats des scores de  qualité de vie globaux .
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Figure 4 : Évolution  du score de qualité de vie physique entre M0 et M6.

L'évolution de la  qualité de vie physique sur 6 mois, réalisée en comparant les moyennes entre M0

et M6  avec le test de student,  ne montre pas d'amélioration significative de celle-ci ( p = 0.94,   t =

- 0,07 ) .                   

En  ce  qui  concerne   la  qualité  de  vie  mentale  et  sociale,  nous  observons  une  tendance  à   l'

amélioration  dans le temps, avec un score moyen  allant de 50 à M0 à 56,4 à M6 mais cette

différence est  non significative ( p=0,09).
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                     Mental  et social health M0                                                  Mental et social health M6

Figure 5 : Comparaison  de la qualité de vie mentale et sociale entre M0 et M6.

Nous avons ensuite analysé les huit domaines individuellement. 

M0
n= 41 

M6
n= 28

Valeurs de p.

Fonctionnement 
physique

m=70,7 (±33,4) m =71,8 (± 30,7) p = 0,9

Rôle physique m = 60,9 (±45,4) m = 61,2 (± 40,2) p = 0,88

Santé générale m = 52,5 (± 24,4) m = 52,4 (± 17,5) p = 0,87

Rôle émotionnel m = 57,3 (± 45,4) m = 67,7 (± 39,9) p = 0,22

Santé mentale m = 34,6 (± 24,4) m = 54,5 (± 22,4) p = 0,003

Douleur m = 62,9 (± 27) m = 61,3 (± 30) p = 0,68

Santé générale m = 52,4 (± 17,5)  m = 52,4 (± 24,4) p = 0,87

Vitalité m = 41 (± 28,6) m = 42,6 (±22,3) p = 0,76
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→  Sur  le  plan  du  fonctionnement  physique,  on  remarque  une  tendance  à  l'amélioration  des

moyennes  allant  de  70,7  à  71,7  mais  la  comparaison  des  deux  groupes  ne  retrouve  pas

d'amélioration statistiquement significative (p = 0,9). C'est le domaine exploré pour lequel le score

est le plus élevé.

→ Les deux domaines que sont rôle physique et santé générale suivent cette même tendance à

savoir une très faible amélioration des moyennes sans pour autant retrouver un seuil significatif à la

comparaison des groupes (p = respectivement 0,88 et 0,87). 

→ Pour le  bien être émotionnel l'amélioration  est  un peu plus marquée aussi au cours des 6 mois,

de 57,3 à 67,7,  mais cette différence n'est pas significative (p= 0,22).

→ C'est sur le plan de la santé mentale que les aidants sont le plus en difficulté avec un score de

qualité  de vie   moyen à 34,6 à  M0.  Cependant  c'est  le  seul  domaine qui s'améliore  de façon

significative à M6 (p=0,003, t = - 4,05). 

Figure 6 : Comparaison des moyennes ( M0 - M6) du score de santé mentale.
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→  La  vitalité  est  aussi  une  des  composantes  ou  l'on  retrouve  un  score  assez  faible  qui,

contrairement  à  la  santé  mentale  ne s'améliore pas  significativement  dans  le  temps (p = 0,76),

passant de 40,9 à 42,5.

→ Les domaines de la douleur et de la santé générale en revanche ont tendance à se dégrader dans

le temps avec des moyennes allant de 62,9 à 61,2 pour la douleur et 52,4 à 52,3 pour la santé

générale.  La  comparaison  des  groupes  ne  montre  cependant  pas  de  différence  significative

(respectivement  p = 0,68 et 0,87).

d) Le  B  urden Inventory de   ZARIT

A l'inclusion, le score moyen du fardeau de l’aidant est  à 31, 9 (± 17) [0-71] ce qui correspond à

une charge légère ( entre 21 et 40) . Malgré tout, 21,9 % des aidants ont un score compris entre 41

et 60 soit une charge considérée comme modérée et 4,88 % une charge sévère. 

A 6 mois, la moyenne du score du fardeau est de 30,1 ( ± 16) [0-57 ] .

L'évolution dans le temps du fardeau ne semble donc pas être améliorée de façon significative (t =

0,27, p= 0,79).
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              Zarit M6

                                                                            Zarit M0

Figure 7     : Comparaison du score de fardeau entre M0 et M6.
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IV) DISCUSSION.

1/ L'étude     :

a) Les limites de l'étude

Malgré une information précoce, l'étude n'a pas débuté suffisamment tôt. L'inclusion des aidants à

été faite un peu trop à distance de l'entrée réelle en institution. Sur notre échantillon, seul 18 % des

aidants avaient placé  leurs parents en institution depuis moins de six mois. 

Notre échantillon n'est pas très important ce qui fait que l'étude manque de puissance. Une étude en

sous-groupes aurait été intéressante, à savoir comparer le groupe d'aidants conjoints avec celui des

enfants mais les effectifs étant trop  restreints les résultats n'auraient pas été très significatifs.

b) Les biais   

Le biais principal de notre étude a été de ne pas pouvoir inclure les aidants au moment de l'entrée en

institution. Nous pouvons donc penser que l'évaluation initiale ne reflète pas exactement la qualité

de vie  au moment du placement et   l'évolution se fait  donc sur une tranche de 6 mois  qui ne

correspond  pas  exactement  à  la  période  succédant  le  placement.  D'autres  facteurs  que

l'institutionnalisation ont pu avoir un impact sur la qualité de vie et ainsi biaiser nos résultats.

c) Les forces de l'étude     : 

Ce sujet est original, Il n'y a pas d'étude française ayant réalisé un suivi longitudinal des aidants

lorsque le malade entre en institution.

Nous avons choisi l'anonymat des questionnaires pour permettre aux aidants d'être libre d'exprimer

leurs difficultés sans avoir peur d'être jugés. 
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Le taux de participation est aussi un élément fort, il a été de 73,3% lors de l'inclusion, et de 51,6%

à 6 mois ce qui témoigne d'un réel  investissement de la part des aidants sur la recherche menée

pour améliorer la prise en charge et le quotidien du couple aidant/patient.  Habituellement les études

en médecine générale ont un taux de réponse plutôt aux alentours de 30 %.

2/ Les aidants     : 

Devenir  et  être  aidant  n'est  pas  une  étape  de  vie  facile.  Nous  avons  conscience,  grâce  aux

nombreuses données de la littérature, de l'importance de la charge de travail physique mais aussi

psychologique imputée à l'aidant lorsqu'il s'occupe de son parent à domicile. L'impact sur la santé

mentale de l'aidant naturel est indéniable et il semblerait que la fragilité engendrée perdure après

avoir placé son proche en établissement  spécialisé.

a) Les caractéristiques socio-démographiques.

Les patients  ont  un âge moyen de 84 ans  ce qui  est  plus  élevé que dans  l'étude PIXEL où la

moyenne est autours de 80 ans (14). 

La population est à prédominance féminine puisque 70 % des aidants sont des femmes, ce qui

correspond aux données de la littérature (4,21). 

Les aidants sont à 70 % des enfants ce qui est nettement plus important que dans d'autres études

similaires  (4,54)  où la  proportion  d'enfants  est  plutôt  aux alentours  de  50  %.  Notre  principale

hypothèse concernant l'écart avec les autres études repose sur le veuvage expliqué  par l'âge avancé

des résidents. Ceci peut aussi être une particularité culturelle du Sud-Ouest où les enfants seraient

plus impliqués dans la prise en charge de leurs parents.

L'âge moyen des aidants est relativement bas, 50 % d'entre eux ayant entre 40 et 60 ans, et 39 %

entre 60 et 80 ans, ce qui  correspond aux deux groupes d'aidants qu'avait identifié Thomas P. dans l'

étude PIXEL(10).
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b) Relation d'aide et santé mentale.

Persistance de la dépression après institutionnalisation

Notre étude retrouve un taux de 39 % d'aidants  avec un fort  risque de présenter  un syndrome

dépressif . Ces données sont un peu inférieures à celles de la population d'aidants de l'étude PIXEL

où 51% des aidants étaient dépressifs (51). Dans cette étude le fait d'être dépressif était associée à

un plus faible score de qualité de vie que les chez non dépressifs et ce de façon significative ( p =

0,01)(14).

L'association  France  Alzheimer  en  2004  (36) évoque  le  chiffre  de  17  à  35  %  de  syndromes

dépressifs chez les aidants ce qui est plus proche de nos données.

Le syndrome dépressif de l'aidant peut être préexistant à la relation d'aide ou émaner de la difficulté

au quotidien de s'occuper de son proche. Cohen (61) parle d' un aidant sur deux qui développeraient

une dépression au cours de la prise en charge de son malade .

Dans notre étude, la proportion de patients ayant un dépistage de la mini GDS positif  à 6 mois du

début de l'étude est de 39,29% et ne s'est donc pas significativement améliorée (p = 0,79 ). 

De ce fait nous pouvons constater qu' un  répit de six mois pour ces aidants n'a pas été un critère

suffisant  pour  améliorer  leur  santé  psychique.  Bien  d'autres  facteurs  sont  probablement

déterminants de la santé mentale. 

Différentes études reprises dans la revue de littérature de Villars H  (42), ont observé l'impact du

répit sur la dépression. Par exemple, une étude de Zarit (50) a montré qu'un accueil au moins deux

fois par semaine pendant au moins trois mois est associé à un meilleur bien être psychologique de

l'aidant. A l'inverse, d'autre études (62,63) ont montré que le répit n'avait pas ou peu d'impact sur le

bien être psychologique de l'aidant.

Dans le guide de soins des aidants de la HAS en 2010 (64), un consensus d'expert alerte sur le sur-

risque de dépression de l'aidant même lorsque le patient est en institution de longue durée. Au delà

de l’absence d'amélioration du taux de syndrome dépressif,  Rosenthal et al (65) ont montré que un

aidant sur deux était à risque de présenter une dépression après l'entrée de leur proche en institution.

Ce qui montre bien toute la difficulté pour ces aidants à appréhender et à vivre la séparation  d'avec
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leurs parents malades.

Les facteurs incriminés dans la dépression de l'aidant.

Plusieurs facteurs peuvent justifier l’absence d'amélioration significative de la dépression de l'aidant

après institutionnalisation de leur proche.

Tout d'abord le sentiment de culpabilité, d'échec et parfois de dévalorisation ressenti  dès lors que

l'aidant  envisage  le  placement  en  institution  (65,66).  Bien  souligné  dans  la  littérature,  l'aidant

naturel fait peu appel aux aides extérieures et le placement en institution est envisagé en dernier

recours, souvent devant une dépendance devenue trop importante, imposant une lourde charge. La

présence de  troubles comportementaux est aussi un facteur précipitant l'arrêt de la prise en charge à

domicile (52).

Ce sentiment de culpabilité peut entraîner une agressivité de la part des familles et ainsi entraver les

relations avec l'équipe soignante d'où une  majoration de  l'angoisse et des symptômes dépressifs.

Une dégradation cognitive du malade est souvent observée après le placement en institution, elle est

liée au changement d’environnement pouvant être un vrai déracinement,  mais surtout à l'évolution

de la maladie. Cette altération du proche malade  peut aussi faire douter l'aidant sur la pertinence de

son choix d'avoir eu recours au placement et renfoncer le sentiment de mal-être. 

c) La  sensation de fardeau ressenti  par l'aidant après 
institutionnalisation .

Le niveau moyen du fardeau dans l'échantillon des 41 aidants est léger (31,9). Il est sensiblement

inférieur à celui de l'étude de Kerhervé ou le fardeau moyen était de 38,7 (22).  Dans cette étude

l'équipe de Kerhervé, met en évidence des facteurs qui semblent être impliqués dans le ressenti de la

charge par les aidants familiaux. La dépression en est un, et il semble qu'une relation très forte entre

fardeau et dépression se dégage.

Nous observons aussi une moindre proportion d'aidants susceptibles d'être dépressifs que dans leur

44



étude ( 39% vs 54,4 % ), en corrélation avec notre taux de fardeau inférieur, ce qui peut renforcer

l'idée que la dépression puisse augmenter la perception de lourdeur du fardeau ou à l'inverse le

fardeau puisse être un facteur de risque de présenter une dépression .

Par  ailleurs,  nous  ne  constatons  pas  d'amélioration  significative  du  fardeau  pendant  le  suivi.

Plusieurs hypothèses peuvent être émises.

Comme le montrent différentes  études (65,67), les aidants continuent à être très présents auprès de

leurs proches et la charge de travail reste importante. Dans l' étude de Shultz (67), près d'un quart

des aidants rendent visite à leur proche tous les jours. On peut imaginer la fatigue engendrée par les

trajets qui peuvent être parfois longs et demandent une organisation. Dans  l'étude PIXEL , 43 %

des  aidants  sont  des  conjoints,  souvent   âgés  (en  moyenne  71  ans)  n'ayant  donc  pas  toujours

l'autonomie nécessaire pour se rendre seuls auprès de leurs conjoints.

D'autre part toujours dans l'étude de Schultz, 53,6 % des aidants  participent à la prise en charge

physique du patient. Nous pouvons penser que cette continuité dans l'investissement de l'aidant au

sein de la prise en charge de son parent est nécessaire, elle permet de rendre la transition plus

acceptable pour la dyade aidant/aidé mais elle est probablement liée aussi à la persistance d'une

sensation de  fardeau qui ne s'améliore pas significativement au fil du temps.

d) L’évolution de la qualité de vie 

Les résultats de notre étude montrent que les scores composites que sont la santé physique et la

santé mentale et  sociale ne s'améliorent pas de façon significative.  L’absence d'amélioration est

corrélée aux autres scores ( ZARIT et mini GDS)  qui ne s'améliorent pas non plus .

Diverses études (14, 22, 51) ont en effet montré le lien entre la dépression et une moins bonne 

qualité de vie. On observe cette même relation  pour la  perception de lourdeur du fardeau . 

Nous observons tout de même que la variable santé mentale s'améliore de façon significative au

cours du temps dans l'analyse individuelle des huit domaines de la SF 12. L'évaluation de cet item

fait référence aux questions 6a et 6c de la SF 12 à savoir :

– Au cours des 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où vous vous êtes senti calme et

détendu ?
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– Au cours des 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où vous vous êtes senti triste et

abattu ?

L'évaluation du domaine de  la santé mentale  repose donc sur deux questions dont une explorant

plus l'état d'anxiété de l'aidant. L'autre question porte sur la tristesse étudiant alors l'état dépressif. 

L’amélioration de la santé mentale est discordante avec l'évaluation de la mini GDS qui elle ne

s'améliore pas  significativement  dans le temps.

La mini GDS qui comporte quatre questions semble être plus sensible pour  dépister la dépression

que l'item santé mental de la SF 12 étudié de façon isolée. Cependant il faut prendre en compte cette

amélioration significative. L'aidant n'ayant plus son proche au domicile, l'hyper-vigilance souvent

présente lors des derniers mois de l'accompagnement du malade Alzheimer n'est plus nécessaire et

permet donc à l'aidant d'être plus au calme, plus détendu au quotidien même si les idées dépressives

perdurent pour d'autres raisons que nous avons sus citées. 

Il  est possible aussi  que sur six mois l'aidant se soit  familiarisé avec la structure accueillant le

malade, qu'il ait pu échanger avec les équipes. De même pour le patient, passé le stade aiguë du

placement,  l'état comportemental aura tendance à se stabiliser rassurant ainsi l'aidant. Tout ceci

concourt probablement à une diminution de l'état de stress et d'angoisse chez l'aidant.

3/ Les possibilités d'amélioration de la qualité de vie des aidants.

a) Renforcer le vécu positif de la relation d'aide.

Nous avons développé plus longuement l'impact négatif de la relation d'aide sur la santé des aidants

mais  quelques  articles  dans  la  littérature  montrent  un  vécu positif  qui  semble  être  un  élément

important lors de l'entrée en institution.

L'étude  de  Vallée  A  (68), décrit  au  travers  de  propos  d'aidants  le  ressenti  positif  de

l'accompagnement à domicile, souvent  lié au renforcement ou à la création de  liens familiaux. On

retrouve aussi la notion de convivialité, de partage avec le proche dans l'étude de Sanders S (69)
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D'autres études (22,70) parlent  aussi d'un sentiment de valorisation de l'aidant,  la sensation de se

rendre utile, de donner un sens à sa vie. Ceci est d'autant plus vrai pour les aidants isolés avec peu

de soutien social.  Les études prenant en compte les aspects positifs de la relation d'aide ne sont pas

très  nombreuses et  les  outils  permettant  de mesurer  les  bénéfices  de cette  aide font  défaut.  Le

rapport de la fondation Médéric Alzheimer sur le répit en 2011 (71) parle de  l' échelle GAIN ( Gain

in Alzheimer 's care instrument) disponible pour mesurer les bénéfices dans l'accompagnement de la

démence. Ceci permet alors d'inclure l'aspect positif et ainsi contre- balancer la sensation du fardeau

afin de réaliser une évaluation globale de  l'aidant.

D'après Schultz (67) il semblerait aussi qu'un vécu positif de la relation d'aide retarderait l'entrée en

institution et celle ci serait mieux acceptée par les aidants.

b) Maintenir une relation équilibrée avec l'équipe soignante.

A l'entrée  en  institution  certains  aidants  se  sentent  dépossédés  de  leur  statut.  Ces  soignants

informels  assument   depuis  plusieurs  années,  souvent  seuls,   le  quotidien  de leur  proche  et  se

retrouvent  brutalement observateurs des soins. Ceci est souvent mal vécu, entraînant  un sentiment

de  colère  et  d’agressivité  de  la  part  des  familles  envers  l'institution.  Il  est  important  que  les

soignants et les médecins soient disponibles afin de permettre à l'aidant d' exprimer ses angoisses,

sa culpabilité, ses remords et même ses critiques vis à vis de l'établissement. Un projet de soins

incluant l'aidant doit être mis en place. Par ailleurs une aide psychologique peut être proposée seule

ou par le biais d'interventions psycho-sociales.

 

c) Les interventions psycho-sociales

Gaugler et al (72) dans un étude  prospective et randomisée sur plusieurs années, ont travaillé sur

l’efficacité de l'accompagnement de l' aidant lors de l'entrée en institution du malade Alzheimer. Ils

montrent que dans le groupe d'aidants qui ont bénéficié de six  interventions de soutien (séances

individuelles, soutien psychologique familial,  participation à des groupes et suivi psychologique

par téléphone)  il existe une baisse significative des scores de dépression  par rapport au groupe
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témoin.  L'entrée en institution réduit  l'épuisement de l'aidant mais de façon plus rapide lorsque

celui-ci  bénéficie d'un accompagnement thérapeutique.

Pour un meilleur vécu de l'institutionnalisation d'autres études (53,66) évoquent  l' importance que

les aidants soient soutenus et encouragés par des réseaux d'aides formels, notamment pour diminuer

le sentiment de culpabilité. 

L'accompagnement des aidants ne doit pas s'arrêter lors de l'entrée en institution car il semblerait

comme nous l'avons montré dans notre étude que la fragilité de l'aidant qui s'est créée tout au long

de la prise en charge perdure après l'entrée en institution voire même après le décès de son proche.

Schultz  (73) met en évidence un travail de deuil qui serait plus difficile pour les aidants dont le

proche était institutionnalisé au moment du décès. 
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V) CONCLUSION

Nous avons étudié l'évolution de la qualité de vie des aidants 6 mois après l'entrée en institution du

proche malade.

Nous n'avons pas retrouvé d'amélioration significative de la dépression, du fardeau et de la qualité

de vie d'une façon plus globale  malgré le répit procuré par l'entrée en institution. 

Cette étude nous montre que l'accompagnement des aidants doit se poursuivre en institution car ils

sont fragilisés par des années de soins prodigués à leurs proches. Les différentes actions  de soutien

pouvant  être  mises  en  place  (groupe  de  parole,  soutien  psychologique,  intervention

médicamenteuse...) pourraient faire l'objet d'une étude longitudinale évaluant leur efficacité sur la

qualité de vie des aidants.
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VII) ANNEXES

Annexe numéro 1 

 

56



Annexes numéro 2.

Questionnaire global

 Merci de cocher la bonne réponse.    

     Êtes-vous :     une femme   un homme 

      Dans quelle tranche d’âge vous situez vous : moins de 40 ans  ,   40/60 ans   , 60/80 ans  , 
plus de   80 ans  .

 
Votre parent malade est-il ?  Votre époux / épouse ,   Votre frère / sœur  ,   Votre père/mère  ,  
Un  autre membre de votre famille  .

Pendant combien de temps vous êtes-vous occupé de votre parent à domicile avant le placement en 
institution ?           Moins de 5 ans  ,     entre 5 et 10 ans  ,          plus de 10 ans  .

Depuis combien de temps votre parent est-il en institution ? ….........................................................

Pensez-vous être en meilleure santé physique et morale depuis l’entrée en institution ?
                                          Oui                          Non   

Aviez-vous remplie la première série de questionnaire il y a 6 mois ? Oui    Non  .
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Annexes numéro 3     : 

Échelle de qualité de vie, SF – 12

Entourez la bonne réponse     :

1- Dans l'ensemble ,pensez-vous que votre santé est     :

Excellente  = 1 Très bonne = 2 Bonne = 3
Médiocre   = 4 Mauvaise   = 5

2 – Voici une liste d'activités que vous pouvez avoir à faire dans votre vie de tous les jours. Pour 
chacune d'entre elles indiquez si vous êtes gêné(e) en raison de votre état de santé actuel.

a- Effort physiques modérés tels que déplacer une table, passer l'aspirateur, jouer aux boules
Oui, beaucoup = 1 oui, un peu = 2 Non ,pas du tout = 3

b-Monter plusieurs étages par l'escalier
Oui, beaucoup =1 Oui, un peu = 2 Non, pas du tout = 3

3- Au cours de ces 4 dernières semaines, et en raison de votre état physique

a- Avez-vous fait moins de choses que ce que vous auriez souhaité ?
Oui = 1 Non = 2

b- Avez-vous du arrêter de faire certaines choses ?
Oui = 1 Non =2

4- Au cours de ces 4 dernières semaines , et en raison de votre état émotionnel     :

a- Avez-vous fait moins de choses que ce que vous auriez souhaité ?
Oui=1 Non = 2

b- Avez-vous eu des difficultés à faire ce que vous aviez à faire avec autant de soins et 
d'attention

Oui = 1 Non = 2

5- Au cours de ces 4 dernières semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles 
gêné dans votre travail ou vos activités domestiques     ?

Pas du tout = 1 Un petit peu = 2 Moyennement = 3
Beaucoup = 4 Énormément = 5

6- Les questions qui suivent portent sur comment vous vous êtes senti au cours de ces 4 dernières 
semaines.
Au cours des 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où :

a- Vous vous êtes senti calme et détendu ?
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En permanence = 1 Très souvent = 2 Souvent = 3
Quelque fois= 4 Rarement = 5 Jamais = 6

b- Vous vous êtes senti débordant d’énergie
 En permanence = 1 Très souvent = 2 Souvent = 3
Quelque fois= 4 Rarement = 5 Jamais = 6

c- Vous vous êtes senti triste et abattu ?
En permanence = 1 Très souvent = 2 Souvent = 3
Quelque fois= 4 Rarement = 5 Jamais = 6

7- Au cours de ces 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a gêné dans votre vie et vos  relations avec les autres, votre famille, vos amis, vos 
connaissances     ?

Tout le temps =1 Une grande partie du temps =2
De temps en temps =3 Rarement = 4      Jamais = 5
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Annexe numéro 4

 MINI GDS :

1. Vous sentez- vous découragé(e) et triste ?  Oui    Non 

2. Avez-vous le sentiment que votre vie est vide ?  Oui     Non 

3. Etes-vous heureux (se) la plupart du temps ? Oui   Non 

4. Avez-vous l’impression que votre situation est désespérée ? Oui  Non 
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Serment médical.

Au moment d'être admise à exercer la médecine, Je promets et je jure d'être fidèle aux lois de

l’honneur et de la probité. 

Mon premier soucis sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses éléments,

physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon

leur état ou leurs convictions.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur

dignité. 

Même sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de l'humanité. 

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. 

Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour

forcer les consciences.

Je donnerai mes soins à l'indigent et à quiconque me le demandera. Je ne me laisserai pas influencer

par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Reçu à l'intérieur des

maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas à corrompre les mœurs. 

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne

provoquerai jamais la mort délibérément. 

Je préserverai l'indépendance nécessaire et je n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je

perfectionnerai mes connaissances pour assurer au mieux ma mission. 

Que les hommes et mes confrères  m'accordent leur estime si je suis fidèle à mes promesses. Que je

sois déshonoré et méprisé si j'y manque. 
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