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Glossaire

ADL : Activities of Daily Living de Katz

APA : Allocation Personnalisée d’ Autonomie

CIRS-G : Cumulative Illness Rating Scale for Geriatrics
EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
HDJ : Hopital De Jour

TADL : Instrumental Activities of Daily Living

IDE : Infirmier(ere) Diplomé(e) d’Etat

IMC : Indice de Masse Corporelle

MCI : Mild Cognitive Impairment

Mini-GDS : mini Geriatric Depression Scale

MMSE : Mini Mental State Examination

MNA : Mini Nutritional Assessment

NC : Niveau socio-culturel



Introduction

Le cancer est une maladie treés fréquente, puisqu’on estime qu’elle affecte environ 3 millions
de personnes en France (1). Aux Etats-Unis et en Europe, le cancer est I'une des deux
principales causes de mortalit¢ avec les maladies cardiovasculaires (2). Son incidence
augmente avec 1’age ; ainsi, 115 000 nouveaux cas de cancer sont diagnostiqués chaque année
chez les personnes agées de 75 ans et plus en France, soit prés d’un tiers des cancers
diagnostiqués tous ages confondus (3,4).

Le développement et la généralisation de la prise en charge médicale ambulatoire des patients
atteints d’un cancer permettent souvent un maintien a domicile, largement souhaité par les
patients et leurs familles (5). Le maintien a domicile est le plus souvent rendu possible grace a
I’existence d’un aidant naturel (6,7) qui joue un role majeur dans la prise en charge du patient
(8). L’aidant naturel est la personne qui vient en aide, a titre non professionnel, en partie ou
totalement, a une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie
quotidienne (9). Cette aide réguliere peut étre prodiguée de fagon permanente ou non et peut
prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins, l'accompagnement a la vie sociale
et au maintien de I’autonomie, les démarches administratives, la coordination, la vigilance
permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités domestiques (10).
L’évolution démographique actuelle avec le vieillissement de la population entraine une forte
augmentation du nombre de personnes agées dépendantes associée a une augmentation
prévisible du nombre d’aidants naturels dans les prochaines décennies (11). Selon les
statistiques de 1’Union Européenne, actuellement, 3% des aidants naturels s’occuperaient
d’une personne agée dépendante plusieurs fois par semaine, 4% une a deux fois par semaine
et 8% moins d’une fois par semaine (12). D’ici 2030, cette estimation devrait augmenter et
atteindre 21,5 millions d’aidants naturels agés de 25 ans et plus prodiguant une aide régulicre

a raison de 20 heures hebdomadaires et 10,9 millions a raison de 35 heures ou plus par



semaine (11). Dans la grande majorité des cas, I’aidant informel des patients atteints d’un
cancer ou d’une démence est un membre de la famille (13), le plus souvent une femme qui est
soit I’épouse soit la fille du patient en proportions sensiblement égales.

D’apres le « Stress Process Model » de Pearlin (14), les aidants sont soumis a un stress
complexe, associant des circonstances, des expériences, des réponses et des ressources qui
leur sont propres. Ce stress a par conséquent un impact différent sur la sant¢ de chacun
d’entre eux. Il a ét¢ montré, dans des maladies chroniques que sont la démence neuro-
dégénérative et le cancer, que 1’aidant du patient malade, décrit comme un patient caché, est
exposé a des troubles émotionnels tels que les états anxio-dépressifs (15,16), a des désordres
physiques tels que des troubles du sommeil ou une asthénie chronique (17-20) ainsi qu’a des
difficultés d’ordre social (21) (difficultés financieres, isolement social, difficultés au travail)
(22,23). On observe aussi un sur-risque de morbi-mortalité cardiovasculaire (24,25) et une
qualit¢ de vie moindre dans la population des aidants (26) par rapport a la population
générale. La mise en ceuvre de programmes d’aide aux aidants de patients ayant un cancer a
prouvé son efficacité concernant la diminution du fardeau et I’amélioration de la qualité de
vie a la fois de I’aidant mais aussi du patient (27).

La mesure du fardeau enduré par les aidants est un bon indicateur des répercussions négatives
sur les aidants des soins prodigués a leur proche (28). Le fardeau est défini comme un effet
affectif négatif, dépendant du contexte, qui résulte d’un sentiment d’incapacité a satisfaire les
exigences de son role (29). Ce fardeau est une notion multidimensionnelle a la fois physique,
psychologique, sociale et financicre (28).

Il existe plusieurs échelles de mesure du fardeau (30,31). Toutefois, la plus communément
utilisée (32) est ’échelle de Zarit (33,34) (Annexe 1), initialement congue dans le cas de
patients atteints de démence. C’est un outil fiable et reproductible de mesure du fardeau

(35,36) mais aussi un facteur prédictif d’échec de maintien a domicile chez les patients



atteints de maladie d’Alzheimer (36). Cette échelle a été validée dans d’autres populations de
patients atteints de maladies chroniques telles qu'un cancer (13,37).

Certains facteurs de risque associés a un niveau de fardeau élevé chez les aidants de patients
atteints d’une maladie d’Alzheimer sont assez consensuels : 1’existence de troubles du
comportement (36,38—42), ’atteinte cognitive (38—40,42) ou I’altération de I’état fonctionnel
du patient (38—40), ainsi que le sexe de 1’aidant (42,43). Néanmoins, certains facteurs restent
encore discutés (44), comme les caractéristiques sociodémographiques du patient, la durée
d’évolution de la maladie, la cohabitation avec le patient ou encore le niveau socio-éducatif
de I’aidant. Chez les patients agés atteints de cancer, le fardeau de 1’aidant a ét¢ moins étudié
(45) avec un score de Zarit variable dans la littérature (13) et des facteurs associés au fardeau
moins consensuels dans cette population.

L’identification plus précise des facteurs associés a un niveau de fardeau ¢€levé permettrait
d’améliorer la prise en charge de I’aidant en agissant en amont du fardeau, que ce soit chez
des patients atteints de cancer ou de démence. Dans la mesure ou la plupart des patients
atteints de cancer vivent a domicile (46), et ou le suivi spécialisé n’est que ponctuel, le
médecin généraliste est le principal acteur du suivi du patient mais aussi de 1’aidant et du
couple et demeure le premier recours dans les situations difficiles. Le Plan Cancer 2014-2019
avait pour objectif de mieux prendre en compte les besoins des aidants familiaux et de donner
des outils aux professionnels du domaine médico-social et aux professionnels de santé pour
leur permettre d’identifier et d’anticiper les difficultés (5). L’identification précoce des
facteurs associés au fardeau de 1’aidant permettrait au médecin généraliste de repérer les
dyades patient-aidant les plus fragiles, afin de leur apporter un soutien accru en organisant et

en coordonnant le suivi multidisciplinaire du patient et de son aidant naturel.



Objectifs

L’objectif principal de cette theése était d’évaluer le fardeau de ’aidant principal, estimé selon
I’échelle de Zarit au sein de deux populations de patients vivant a domicile, agés d’au moins
70 ans :

- chez des patients ayant un cancer

- chez des patients ayant une pathologie démentielle.

L’objectif secondaire était d’identifier les facteurs associés au fardeau de I’aidant principal

dans ces deux populations.



Matériel et Méthodes

Schéma de I’étude
Nous avons mené une ¢étude observationnelle transversale comparative descriptive et
analytique portant sur la période du premier novembre 2013 au premier juin 2016 a I’hopital
Albert Chenevier a Créteil.
Population étudiée
Les criteres d’inclusion étaient :
- patients agés de 70 ans ou plus (et leur aidant principal )
- vivant a domicile
- adressés a la consultation d’oncogériatrie ou a la consultation mémoire de 1’hopital de
jour (HDJ) diagnostique de I’hdpital Albert Chenevier de Créteil entre le premier
novembre 2013 et le premier juin 2016.
Les criteres de non inclusion étaient :
- patients venus seuls en consultation
- patients pour lesquels 1’échelle de Zarit n’était pas disponible
- patients habitant en établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD).
Deux populations ont été étudiées : d’une part des patients atteints d’un cancer (groupe 1),
d’autre part des patients atteints d’'une démence (groupe 2).
Les patients atteints d’un cancer consultaient a I’hopital de jour apreés la consultation
d’annonce diagnostique en vue d’une évaluation oncogériatrique pré-thérapeutique. Par
ailleurs, ils étaient inclus dans la cohorte ELderly CAncer PAtients (ELCAPA). L’étude
ELCAPA est une cohorte prospective dynamique multicentrique de patients agés atteints de

cancer, solide ou hématologique, adressés en consultation d’oncogériatriec au sein de 11

10



centres de la région parisienne dont 3 centres a Créteil (I’hopital Henri Mondor, ’hopital
Albert Chenevier et le Centre Hospitalier Intercommunal).
Les patients atteints d’une démence étaient des patients primo-consultants ou des patients

suivis en hopital de jour diagnostique.

Variables recueillies a I’inclusion

Nous avons procédé a un recueil de données rétrospectif ; les données ont été collectées dans
un tableur Excel (Microsoft, version 2016) anonymisé.

Pour les deux populations étudiées, les médecins gériatres renseignaient dans un cahier
d’observation les données de 1’évaluation gériatrique approfondie et de I’examen clinique lors
de la consultation en hopital de jour diagnostique. Ces gériatres étaient expérimentés dans
I’évaluation gériatrique et étaient spécialisés, selon la consultation, en oncologie ou en
troubles de la mémoire.

Pour les patients atteints d’un cancer (groupe 1), les données ont ¢été recueillies a partir des
dossiers médicaux, des comptes-rendus et a partir de la base de données de la cohorte
ELCAPA.

Pour les patients atteints de démence (groupe 2), les données ont été recueillies a partir des
dossiers médicaux, des comptes-rendus et des données de la base CALLIOPE (Banque
Nationale sur la maladie d'Alzheimer).

Les principaux items recueillis étaient :

1) Données sociodémographiques du patient : age, sexe, statut marital, mode
d’habitation, niveau socio-culturel. Le mode d’habitation recensait si le patient
habitait avec son conjoint, avec un membre de sa famille ou de son entourage, seul
avec la présence d’un membre de son entourage a proximité, ou seul de manicre
isolée. Le niveau socio-culturel (NC) était classé selon 1’échelle de Barbizet (Annexe

2).
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2)

3)

4)

5)

6)

Données sociodémographiques de 1’aidant : sexe, lien de parenté avec le patient,
entourage aupres de 1’aidant. Le lien de parenté précisait si I’aidant était le conjoint,
un enfant ou un autre membre de la famille. L’entourage auprés de 1’aidant était
défini comme la présence d’au moins une autre personne du cercle familial ou amical
qui participait a la prise en charge du patient en soutien a 1’aidant.

Date de consultation

L’existence et la sévérit¢ des comorbidités évaluées par le score Cumulative Illness
Rating Scale for Geriatrics (CIRS-G) (47) et par le score de Charlson (48) (Annexe
3). Le score CIRS-G regroupe 14 comorbidités classées par organe (cceur, organe
digestif, foie...) avec une cotation de 0 a 4 pour chaque comorbidité, O correspondant
a I’absence de probléme pour 1’organe considéré, 4 correspondant a une insuffisance
organique terminale avec mise en jeu du pronostic vital. Le score de Charlson est un
score prédictif de mortalité a un an. Il varie de 0 a 30 et est établi en pondérant les
risques relatifs de mortalit¢ de 19 pathologies différentes (atteintes cardiaque,
pulmonaire, neurologique, hépatique ou rénale, existence d’une tumeur solide
métastatique ou non, cancer hématologique, maladie de systéeme ou encore diabéte).
La version ajustée sur 1’age du Charlson a été utilisée.

Nombre de médicaments par voie orale au moment de la consultation. La
polymédication était définie comme la prise d’au moins cinq médicaments par jour.
Evaluation du statut cognitif par le Mini Mental State Examination (MMSE) (49)
(Annexe 4). Il se compose de 30 items qui explorent 1’orientation temporelle et
spatiale, la répétition de 3 mots, le calcul mental, le rappel différé libre des 3 mots,
différents aspects du langage et le dessin d’une figure complexe. Un MMSE supérieur
a 24 est synonyme d’une absence de troubles cognitifs, entre 24 et 10 1’atteinte est

légere a modérée et inférieur a 10, 1’atteinte est sévere.
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7)

8)

9)

Evaluation de I’autonomie par les scores Activities of Daily Living de Katz (ADL)
(50) (Annexe 5) et Instrumental Activities of Daily Living de Lawton (IADL) (51)
(Annexe 6). L’ADL est un score sur 6 items codés en 0 ou 1 (se laver, s habiller, se
rendre aux toilettes, se déplacer a Dl’intérieur du domicile, s’alimenter, état de
continence), utilis€¢ en routine par les gériatres pour évaluer I’autonomie des patients
agés. Un score ADL inférieur a 6 correspond a un niveau d’autonomie diminué avec
au moins une des six activités non réalisable par le patient. L’IADL est un score sur 8
items codés en 0 (dépendance) ou 1 (parfaite autonomie) qui explore les activités
instrumentales de la vie quotidienne : faire les courses, téléphoner, faire le ménage,
préparer les repas, utiliser les moyens de transport, prendre des médicaments, gérer
un budget et les obligations administratives.

Evaluation de la dépression par le score mini Geriatric Depression Scale (mini-GDS)
(52) (Annexe 7). Il s’agit d’un score sur 4 points, un score > 1 point définissant une
trés forte probabilité de dépression.

Evaluation de I’état nutritionnel : données anthropométriques (poids, taille, IMC),
Mini Nutritional Assessment (MNA) (53) (Annexe 8). Le MNA est un score sur 30
points : un score entre 17 et 23,5 définit un patient a risque de dénutrition et un score

inférieur a 17 définit un mauvais état nutritionnel.

10) Prise en charge sociale : entretien ou prise en charge par une assistante sociale en

hopital de jour au moment de la consultation ou par une assistante sociale de ville

11) Aides a domicile : infirmier(ére) (IDE), auxiliaire de vie, aide-ménagere, portage des

repas.

12) Données sur le cancer pour la population du groupe 1 :

a. Localisation

b. Statut métastatique

13



c. Traitement prévu ou en cours de réalisation: chirurgie, chimiothérapie,
radiothérapie
13) Données sur la démence pour la population du groupe 2 :
a. Type de démence : maladie d’Alzheimer, MCI (Mild Cognitive Impairment),
démence vasculaire, maladie a corps de Léwy, démence parkinsonienne,
démence fronto-temporale, démence mixte.

b. Sévérité de la démence évaluée selon le MMSE.

Evénement étudié

L’événement étudi¢ dans les deux populations (groupes 1 et 2) était le fardeau de 1’aidant
selon le score obtenu par I’échelle de Zarit (33) (Annexe 1). Cette échelle de 22 questions
explore le retentissement psychologique, physique et social des soins apportés au patient sur
son aidant naturel. Pour chacun des 22 items de cette échelle, 1'aidant devait déterminer a
quelle fréquence il ressentait telle ou telle émotion dans sa relation d'aide. Cette fréquence
peut varier de 0 « jamais » a 4 « presque toujours ». Un score global, obtenu en faisant la
somme des scores de chacun des items, peut varier théoriquement de 0 a 88. Plus le score est
¢leve, plus la charge ressentie est importante : le fardeau est faible entre 0 et 20, 1éger entre
21 et 40, modéré entre 41 et 60 et sévere au-dela de 61. Si ’aidant avait des questions ou
souhaitait des précisions concernant les items, il était assisté par un(e) IDE formé(e) pour le
remplissage du questionnaire de 1’échelle de Zarit. Pour les patients ayant plusieurs aidants,

seul le fardeau de I’aidant principal a été analysé.
Stratégie d’analyse

Appariement
Un appariement entre les patients de chacun des deux groupes a ¢été réalisé en tenant compte
de I’age (plus ou moins cinq ans), du sexe et de la semaine de consultation. Cependant, sur la

vingtaine de patients admis chaque semaine en hopital de jour diagnostique, la majorité
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consultait pour une pathologie démentielle et environ deux patients étaient regus en
consultation d’oncogériatrie. Compte tenu de cette différence d’effectifs entre les deux
groupes, lorsque pour un patient d’oncogériatrie plus de trois patients de la consultation
mémoire répondaient aux critéres de I’appariement, un tirage au sort a été réalis¢ afin de
réduire a trois le nombre de patients appariés. Cette procédure a permis d’obtenir un

échantillon plus représentatif et comparable entre les deux groupes de patients.

Mesure du fardeau
Compte tenu d’une distribution non normale de la variable, la mesure du fardeau de 1’aidant

Séme

dans chaque groupe a ¢té décrite par une médiane et les 25-7 percentiles.

Description de la population étudiée

Les caractéristiques de la population de chacun des deux groupes ont été décrites par des
moyennes (+ 1 écart-type) ou des médianes (25-75°™ percentiles) pour les variables
quantitatives, selon la distribution de la variable, et par des effectifs (%) pour les variables

qualitatives.

Comparaison des caracteristiques des groupes 1 et 2
Les comparaisons des caractéristiques des groupes 1 et 2 ont été effectuées a 1’aide du test de
Student apparié¢ ou du test de Wilcoxon apparié€ pour les variables quantitatives et a I’aide du

Khi2 de Mac Nemar pour les variables qualitatives.

Analyse univariée des facteurs associés au fardeau
La variable a expliquer était le fardeau de 1’aidant.
Les variables explicatives étaient les caractéristiques sociodémographiques du patient et de
I’aidant, la sévérité de I’atteinte de la démence ou du cancer, I’altération du statut fonctionnel
du patient, le syndrome dépressif, la dénutrition, la prise en charge sociale, I’existence ou non

d’aides a domicile.
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Dans chaque groupe, nous avons réalisé une régression linéaire étudiant 1’association entre la
variable a expliquer et les différentes variables explicatives.

Les variables avec un p<0,15 ont été retenues pour 1’analyse multivariée.

Analyse multivariée des facteurs associés au fardeau

Nous avons effectué une analyse multivariée par un modéele de régression linéaire multiple
ajusté sur les facteurs associés au fardeau de ’aidant retenus en univarié au seuil <0,15 dans
chaque groupe.

Prise en compte des données manquantes

Il n’a pas été réalis¢ d’imputations des données manquantes.

Tous les tests étaient bilatéraux et le seuil de significativité était de 0,05.

Cette ¢étude observationnelle a ¢été rapportée selon les recommandations du STROBE
(Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology). Les données ont été
analysées avec le logiciel STATA 14 (StataCorp 2003. Release 11.0. College Station, Texas)

(54).
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Résultats

Populations étudiées

Groupe 1 : patients adressés en consultation d’oncogériatrie au sein de [’hopital de jour
diagnostique

Entre novembre 2013 et juin 2016, 101 patients ont consult¢ en HDJ diagnostique
d’oncogériatrie. Parmi ces patients, 52 (51,5%) répondaient aux critéres d’inclusion de notre
¢tude. Les 49 patients non-inclus étaient venus seuls en consultation pour 30 d’entre eux
(61,2%), 4 patients (8,2%) vivaient en EHPAD, 4 (8,2%) étaient accompagnés d’une tierce
personne qui n’était pas 1’aidant principal et enfin pour 11 patients (22,4%) I’échelle de Zarit
n’¢était pas disponible sans qu’il ne soit précisé de raison.

Groupe 2 : patients adressés en consultation mémoire au sein de [’hopital de jour
diagnostique

Sur la méme période, 304 patients ont €té regus en consultation mémoire dans le cadre de
I’HDJ diagnostique. Apres appariement sur 1’age, 184 patients ont été sélectionnés et, apres
tirage au sort, 100 patients répondant aux critéres de 1’appariement ont été¢ inclus dans les
analyses. La répartition du nombre de patients du groupe 2 appariés a chaque patient du
groupe 1 ¢était la suivante : 17 patients du groupe 1 étaient appariés a un patient du groupe 2,
22 patients a deux et 13 patients a trois.

Mesure du fardeau

La médiane du niveau de fardeau évaluée par le score de Zarit était de 14 [7-25] dans le
groupe 1 et de 26 [16-43] dans le groupe 2. Il existait une différence significative de fardeau

entre les 2 groupes (p<0,00001).
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Description de la population étudiée

Données sociodémographiques

Les caractéristiques sociodémographiques des patients inclus dans les groupes 1 et 2 sont
présentées dans le Tableau 1. Il n’existait pas de différence dans les données
sociodémographiques entre les deux groupes hormis le fait d’étre bénéficiaire de I’APA qui
était plus fréquente dans le groupe 2 (p=0,002). Les patients avaient en moyenne 81,9 ans (+
6,8 ans) dans le groupe 1 et 82,2 ans (+ 5,8 ans) dans le groupe 2. La grande majorité des
patients €taient des femmes, 42 patientes dans le groupe 1 et 81 dans le groupe 2, représentant
81% de la population de chaque groupe. Les patients vivaient avec leur conjoint pour 21
d’entre eux dans le groupe 1 (40,4%) et 42 dans le groupe 2 (42%). Seul un patient dans
chaque groupe vivait seul a domicile de fagon isolée, sans qu’un entourage familial ne soit a
proximité. Une large majorité était de niveau socio-culturel moyen (NC 3 et NC 4 selon
I’échelle de Barbizet) : 33 patients du groupe 1 (63%) et 59 patients du groupe 2 (59%).
Concernant les aides a domicile, 6 patients du groupe 1 (12%) bénéficiaient du passage
d’un(e) auxiliaire de vie ou d’une aide-ménagere pour 74 des patients du groupe 2 (74%). Un
passage infirmier régulier était notifi¢ pour 10 patients du groupe 1 (19%) et 29 patients du
groupe 2 (29%). L’aidant était le plus souvent une femme dans les deux groupes, chez 34
patients du groupe 1 (65%) et 69 patients du groupe 2 (69%). La plupart du temps, I’aidant
était un enfant, pour 33 patients du groupe 1 (64%) et 67 patients du groupe 2 (67%). Dans un
quart des cas, il s’agissait du conjoint (n=13 dans le groupe 1 (25%) et n=26 dans le groupe 2
(26%)). L’aidant était le plus souvent entouré dans les deux groupes (n=28 dans le groupe 1

(76%) et n=80 dans le groupe 2 (89%)).
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Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des patients des 2 groupes étudiés

Données sociodémographiques Groupe 1 Groupe 2 p *
n=>52 n= 100

Age, m+ec 81,89+6,77  82,21+5,82 0,72
Age > 85 ans, n (%) 19 (36,5) 39 (39) 0,788
Niveau socio-culturel, n (%) 0,91

[lettré 0(0) 3(3)

Lire, écrire, compter 5(9,6) 15 (15)

Fin études primaires 15 (28,8) 36 (36)

BEPC/CAP 18 (34,6) 23 (23)

Terminale/ouvriers/artisans avec 0(0) 4(4)

responsabilité

BAC/métier manuel qualifié 8(15,4) 4(4)

Diplome universitaire 4(7,7) 8(8)
Sexe féminin, n (%) 42 (80,8) 81 (81) 1
Statut marital, n (%) 0,92

Célibataire 2(3,8) 30)

Marié/en couple 24 (46,1) 45 (45)

Divorcé/séparé 2 (3,8) 7(7)

Veuf/veuve 24 (46,1) 45 (45)
Mode d’habitation, n (%) 0,23

Domicile avec conjoint 21 (40,4) 42 (42)

Domicile avec famille 8(15,4) 12 (12)

Domicile seul avec entourage 20 (38,5) 45 (45)

Domicile seul sans entourage 1(1,9) 1(1)

Autre 2(3,8) 0(0)
Prise en charge sociale, n (%) 18 (34,6) 41 (41) 0,67
Présence d’un(e) IDE, n (%) 10 (19,3) 29 (29) 0,22
Présence d’un(e) auxiliaire de vie, n (%) 6 (11,5) 24 (24) 0,112
Présence d’une aide-ménagére, n (%) 20 (38,5) 50 (50) 0,175
Portage des repas, n (%) 5(9,6) 8 (8) 0,51
Kinésithérapie 3(5,8) 8(8) 0,69
Aidant féminin 34 (65,4) 69 (69) 0,61
Statut de I’aidant, n (%) 0,74

Conjoint 13 (25) 26 (26)

Enfant 33 (63,5) 67 (67)

Membre de la famille 4(7,7) 505

Autre 2(3,8) 2(2)
Présence d’un entourage autour de I’aidant, n (%) 28 (75,7)*  80(88,9)° 0,35
Bénéficiaire de ’APA 5(10,9) ¢ 39 (39) 0,002

Lorsqu’il existait des données manquantes pour certaines variables, I’effectif sur lequel les données ont été

calculées est précisé (n=) : *n=137;"n=90 ; °n = 46.

* Les comparaisons des caractéristiques des groupes 1 et 2 ont été effectuées a I’aide du test de Student apparié
ou du test de Wilcoxon apparié pour les variables quantitatives et a I’aide du test de Khi2 de Mac Nemar pour les

variables qualitatives.

Groupe 1 : patients atteints de cancer, Groupe 2 : patients atteints de démence, m : moyenne, ec : écart-type,
APA : Allocation Personnalisée d’ Autonomie, IDE : Infirmier(ére) Diplomé(e) d’Etat

19



Données médicales

Les caractéristiques médicales des patients inclus dans les groupes 1 et 2 sont présentées dans
le Tableau 2. Dans le groupe 1, il existait dix localisations de cancer différentes avec 75% des
patients ayant un cancer d’origine gynécologique (41% de cancer du sein et 36% de cancer de
I’ovaire). Le cancer était au stade métastatique pour 14 patients (28%).

Dans le groupe 2, 46 patients (46%) avaient une démence étiquetée maladie d’Alzheimer, 17
(17%) une démence mixte, 12 (12%) une démence vasculaire, 5 (5%) une démence MCI, 3
(3%) une démence a corps de Lewy, 1 (1%) une démence parkinsonienne. Pour 16 patients
(16%), la démence n’était pas étiquetée. Le MMSE médian du groupe 1 était de 28 [23-29] et
de 18 [11-23] dans le groupe 2 (p<0,0001). Le nombre de comorbidités était différent entre
les 2 groupes, qu’il soit évalué par le score de CIRS-G ou le score de Charlson. Le score
CIRS-G ¢était en moyenne de 10,4 (£ 3,4) dans le groupe 1 et de 12,5 (+ 5,2) dans le groupe 2
(p=0,017). La médiane du score de Charlson était de 8 [6-10] dans le groupe 1 et de 6 [5-7]
dans le groupe 2 (p<0,0001). La majorité des patients du groupe 1 (54%) avait une autonomie
conservée selon le score ADL, et un tiers dans le groupe 2 (33%). Les activités instrumentales
de la vie quotidienne évaluées par le score IADL n’étaient pas altérées chez 43% des patients
du groupe 1 mais pour seulement 11% des patients du groupe 2. La plupart des patients
étaient a risque de dénutrition dans les deux groupes, respectivement 62% et 52%, peu d’entre
eux €taient au stade de dénutrition selon le MNA, respectivement 10% et 5%.

Parmi les patients du groupe 1, les traitements anti-cancéreux envisagés ¢Etaient la
radiothérapie en association avec de la chimiothérapie et de la chirurgie pour 4 patients, la
chimiothérapie associée a de la chirurgie pour 6 patients, la chimiothérapie seule pour 9
patients et de la chirurgie seule pour 9 patients. Pour 24 patients, le projet thérapeutique

n’¢était pas connu au moment de la consultation.
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Tableau 2. Caractéristiques médicales des patients des 2 groupes étudiés

Données médicales Groupe 1 Groupe 2 P*
n=>52 n=100
Type de démence, n (%)
Alzheimer 1(1,9) 46 (46)
MCI - 5(5)
Vasculaire - 12 (12)
Corps de Léwy - 3(3)
Parkinsonienne - 1(1)
Mixte - 17 (17)
Non identifiée - 16 (16)
Aucune 51 (98,1) 0(0)
MMSE, med IQR 28 [23-29] 18[11-23]° <0,0001
MMSE <0,0001
>24 42 (80,7) 21 (22,6)°
10-24 9(173) 57(57)°
<10 1(1,9) 15(16,3)°
Localisation cancéreuse, n (%)
Pulmonaire 23,9 -
Sein 16 (30,8) -
Colon/rectum 3(5,8) -
Vessie 1(1,9) -
Col de I'utérus 3(5,8) -
Utérus 6(11,5) -
Ovaire 14 (26,9) -
Rein 3(5,8) -
Pancréas 23,9 -
Prostate 23,9 -
Cancer métastatique, n (%) 14 (28)° -
Score de Charlson, n (%) <0,0001
0-2 1(1,9)°¢ 0
2-4 0 16 (16)
>5 50 (98) ¢ 84 (84)
Polymédication (> 5 médicaments), n (%) 20 (40,8) ¢ 55(55,6) ¢ 0,08
Poids en kg, m+sd 67,32+14,98 65,21+12,72 0,33
Taille en cm, m+sd 157,67+8,61 154,48+9,07 0,012
IMC, n (%) 0,76
<25 20 (38,5) F 37 (38,5) ¢
25-30 16 (30,8) 36 (36,7 ¢
> 30 16 (30,8) 25 (25,5)¢
Score MNA, n (%) 0,14
<17 509,6)" 5(2)"
17-23,5 32 (61,5)F 49 (51,6)"
> 24 15(28,9)f 41 (43,5)"
ADL=6/6, n (%) 28 (53,9) 32(33.3)" 0,12
IADL=8/8, n (%) 21 (42,9)¢ 11(11,3)’ 0,357
Forte probabilité de dépression selon le mini-GDS 12 (25,5)% -
Score de Zarit, n (%) <0,0001
Fardeau faible 33 (63,5) 33 (33)
Fardeau léger 15 (28,9) 36 (36)
Fardeau modéré 4(7,7) 29 (29)
Fardeau sévére 0 2(2)

n=93:"n=50;°n=51:n=49:°n=99;'n=52;8n=98;"n=95;"n=96;'n=97; n=47

* Les comparaisons des caractéristiques des groupes 1 et 2 ont été effectuées a 1’aide du test de Student apparié ou du test de Wilcoxon
apparié pour les variables quantitatives et a I’aide du test de Khi2 de Mac Nemar pour les variables qualitatives.

Groupe 1 : patients atteints de cancer, Groupe 2 : patients atteints de démence, med : médiane, IQR : écart interquartile, sd : déviation
standard, ADL : Activity of Daily Living, mini-GDS : mini Geriatric Depression Scale, IADL : Instrumental Activities of Daily Living, IMC
: Indice de Masse Corporelle, MCI : Mild Cognitive Impairment, MMSE : Mini Mental State Examination, MNA : Mini Nutritional
Assessment.
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Analyse univariée des variables associées au fardeau dans le groupe de patients atteints
de cancer (groupe 1)

Les caractéristiques des patients associées en univarié¢ au seuil p<0,15 a une augmentation du
fardeau dans le groupe 1 étaient la présence d’un(e) auxiliaire de vie a domicile, le fait d’étre
bénéficiaire de ’APA, le fait d’avoir une maladie métastatique. Les caractéristiques de
I’aidant associées en univarié au seuil p<0,15 a une augmentation du fardeau dans le groupe 1
¢taient le fait que I’aidant soit une femme et que 1’aidant soit un enfant du patient. Les
facteurs associés au seuil p<0,15 a une diminution du fardeau dans le groupe 1 étaient le fait
d’étre totalement autonome sur les ADL et le fait de ne pas avoir de polymédication.

Ni le statut marital ni le mode d’habitation n’étaient associés a une modification du fardeau.
Les indications de traitement (chimiothérapie, radiothérapie ou chirurgie), la localisation
cancéreuse et 1’état nutritionnel évalué par le MNA n’étaient pas associés a une modification
du fardeau. Les comorbidités, qu’elles soient évaluées par le CIRS-G ou le Charlson, et le
niveau d’autonomie évalué par I’TADL n’étaient pas associé¢es de maniere significative au fait
d’avoir une augmentation du fardeau. Ces données sont détaillées dans le Tableau 3. Le
coefficient B s’interpréte comme 1’augmentation du fardeau en cas de présence de la variable
étudiée. Par exemple, pour les patients ayant un(e) auxiliaire de vie, le fardeau de I’aidant est

supérieur de 13,8 points par rapport aux patients n’ayant pas d’auxiliaire de vie.
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Tableau 3. Analyse univariée des facteurs associés au fardeau de P’aidant chez les

patients atteints de cancer

Variables Coefficient Intervalle de confiance 3 P*

Données sociodémographiques du patient

Présence d’un(e) auxiliaire de vie 13,8 3,15-24,49 0,012

Bénéficiaire de I’APA 13,55 2,11-24,98 0,021

Données sociodémographiques de I’aidant

Aidant féminin 6,12 -1,24-13,48 0,10
Statut de 1’aidant 0,14
Conjoint Référence
Enfant 6,87 -1,34-15,08 0,099
Membre de la famille -5,96 -20,3-8,38 0,41
Autre aidant 5,03 -14,01-24,08 0,60

Données médicales

Statut métastatique 9,18 1,18-17,17 0,025
ADL=6 -9,79 -16,46-3,14 0,005
CIRS-G global 4,59 -2,97-12,15 0,29
Score de Charlson 1,86 -6,94-10,66 0,67
Absence de polymédication -1,96 -9,43-5,51 0,60

*par régression linéaire

APA : Allocation Personnalisée d’ Autonomie, ADL : Activities of Daily Living de Katz, CIRS-G : Cumulative
Illness Rating Scale for Geriatrics, Polymédication : > 5 médicaments

Le coefficient B s’interpréte comme 1’augmentation du fardeau en cas de présence de la variable étudiée. Par
exemple, pour les patients ayant un(e) auxiliaire de vie, le fardeau de 1’aidant est supérieur de 13,8 points par
rapport aux patients n’ayant pas d’auxiliaire de vie.
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Analyse univariée des variables associées au fardeau dans le groupe de patients atteints
de démence (groupe 2)

Les facteurs associés en univari¢ au seuil p<0,15 a une augmentation du fardeau dans le
groupe 2 ¢étaient le fait de bénéficier d’un passage infirmier ou d’un(e) auxiliaire de vie a
domicile, le fait d’étre bénéficiaire de I’APA, le fait d’avoir un MMSE < 10, le fait de
nécessiter une prise en charge sociale au cours de ’HDJ, et le fait d’avoir des comorbidités,
qu’elles soient évaluées par le CIRS-G ou le score de Charlson. Les facteurs associés a une
diminution du fardeau dans le groupe 2 sont la présence d’un entourage autour de I’aidant et
un score ADL égal a 6. La polymédication, I’autonomie évaluée par I’IADL et le sexe de
I’aidant n’étaient pas associés au fardeau de 1’aidant. Ces résultats sont présentés dans le

Tableau 4.
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Tableau 4. Analyse univariée des facteurs associés au fardeau de P’aidant chez les

patients atteints de démence

Variable Coefficient B Intervalle de confiance 3 p*
Données sociodémographiques du patient
Présence d’un(e) IDE 6,08 -1,02-13,18 0,09
Présence d’un(e) auxiliaire de vie 10,53 0,17-17,89 0,005
Bénéficiaire de I’APA 11,03 4,70-17,35 0,001
Prise en charge sociale au sein de I’HDJ 11,8 5,75-18,0 <0,0001
Données sociodémographiques de I’aidant
Aidant féminin 0,70 -6,37-1,77 0,85
Entourage autour de 1’aidant -9,51 -20,25-1,23 0,08
Données médicales
MMSE

>24 Référence 0,0008

10-24 6,89 -0,95-14,74

<10 20,33 9,92-30,71
ADL=6/6 -10,14 -16,94-3,34 0,004
CIRS-G global 1,15 0,18-2,12 0,02
Score de Charlson 1,94 0,74-3,12 0,002
Absence de polymédication -1,96 -9,43-5,51 0,60

*par régression linéaire

IDE : Infirmier(ére) Diplomée d’Etat, HDJ : Hopital de Jour, APA : Allocation Personnalisée d’Autonomie,
MMSE : Mini Mental State Examination, ADL : Activities of Daily Living de Katz, CIRS-G : Cumulative
Illness Rating Scale for Geriatrics, Polymédication : > 5 médicaments.
Le coefficient B s’interpréte comme 1’augmentation du fardeau en cas de présence de la variable étudiée. Par
exemple, pour les patients ayant un(e) auxiliaire de vie, le fardeau de 1’aidant est supérieur de 10,5 points par
rapport aux patients n’ayant pas d’auxiliaire de vie.
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Analyse multivariée des variables associées au fardeau chez les patients atteints de

cancer (groupe 1)

Les facteurs associés de manicre indépendante a une augmentation du fardeau de 1’aidant

chez les patients atteints de cancer étaient le fait que 1’aidant soit une femme (augmentation

de 8,50 points), le fait que le patient soit bénéficiaire de I’APA (augmentation de 11,30

points), et un cancer métastatique (augmentation de 7,17 points). Le fait d’avoir un ADL a 6

¢tait associé a une diminution du fardeau de 7,83 points. Ces résultats sont présentés dans le

Tableau 5.

Tableau 5. Facteurs associés en multivarié au fardeau de I’aidant chez les patients

atteints de cancer

Variables Coefficient B Intervalle de confiance 8 p*
Données sociodémographiques de I’aidant

Aidant féminin 8,50 1,45-15,55 0,02
Données sociodémographiques du patient

Bénéficiaire de I’APA 11,30 -0,54-23,14 0,06
Données médicales

Statut métastatique 7,17 -0,35-14,69 0,06
ADL=6/6 -7,83 -15,5--0,20 0,04

*régression linéaire multiple ajustée sur le sexe de 1’aidant, le fait d’€tre bénéficiaire de I’APA, le statut

métastatique et I’ADL.

Le coefficient B s’interpréte comme 1’augmentation du fardeau en cas de présence de la variable étudiée. Par
exemple, les aidants de sexe féminin ont une augmentation du fardeau de 8,5 points par rapport aux aidants de

sexe masculin.

APA : Allocation Personnalisée d’ Autonomie, ADL : Activity of Daily Living.
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Analyse multivariée des variables associées au fardeau chez les patients atteints de
démence (groupe 2)

Les facteurs associés de manicre indépendante a une augmentation du fardeau de 1’aidant
¢taient la présence d’un(e) auxiliaire de vie (augmentation de 11,06 points) et le fait d’avoir
un MMSE<10 (augmentation de 14,81 points). L’ADL a 6 était associé¢ a une diminution du

fardeau de I’aidant de 6,74 points. Ces associations sont détaillées dans le Tableau 6.

Tableau 6. Facteurs associés en multivarié au fardeau de I’aidant chez les patients

atteints de démence

Variable Coefficient B Intervalle de confiance 3 p*

Données sociodémographiques du patient
Présence d’un(e) auxiliaire de vie 11,06 3,55-18,56 0,004

Données médicales

MMSE
>24 Référence
10-24 4,22 -3,40-11,84 0,274
<10 14,81 4,46-25,16 0,006
ADL=6/6 -6,74 -13,70-0,22 0,06

*régression linéaire multiple ajustée sur la présence d’un(e) auxiliaire de vie, le MMSE et I’ADL.

Le coefficient B s’interpréte comme 1’augmentation du fardeau en cas de présence de la variable étudiée. Par
exemple, pour les patients ayant un(e) auxiliaire de vie, le fardeau de I’aidant est supérieur de 11,06 points par
rapport aux patients n’ayant pas d’auxiliaire de vie.

MMSE : Mini Mental State Examination, ADL : Activity of Daily Living.

L’analyse multivariée prenant en compte le fait d’appartenir au groupe 1 ou 2 retrouvait la
méme association entre le niveau d’autonomie et le niveau de fardeau ainsi qu’entre le stade
de la maladie et le niveau de fardeau. En effet, on observait la persistance d’un fardeau plus

¢levé chez les patients atteints de démence par rapport a ceux atteints d’un cancer.
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Discussion

Rappel des principaux résultats

Dans notre ¢tude, le fardeau de 1’aidant principal était significativement plus élevé chez les
patients atteints d’une pathologie démentielle que chez les patients atteints d’un cancer. Les
caractéristiques sociodémographiques des patients des deux groupes étaient comparables,
excepté pour I’APA. En effet, les patients bénéficiaires de I’APA étaient plus nombreux chez
les patients atteints de démence. Dans les deux groupes, la sévérité de la maladie (cancéreuse
ou démentielle) ainsi que 1’altération de 1’autonomie du patient étaient associ¢es de manicre
indépendante a un fardeau plus lourd. D’autres facteurs relatifs a la perte d’autonomie comme
le fait de bénéficier d’un(e) auxiliaire de vie a domicile chez les patients ayant une pathologie

démentielle étaient associés a un niveau de fardeau plus élevé.

Comparaison des résultats aux études antérieures

Le fardeau mesuré dans notre étude était faible chez les patients ayant un cancer et léger chez
les patients ayant une démence. Les scores de Zarit sont trés variables dans la littérature. Nos
résultats étaient similaires a ceux obtenus dans deux ¢études. La premicre étude était réalisée
chez des patientes atteintes d’un cancer du sein a un stade avancé (15). La seconde étude était
réalisée dans une population similaire a notre étude avec d’une part des patients atteints de
cancer en situation palliative et d’autre part des patients atteints de pathologies démentielles,
le fardeau étant plus élevé chez ces derniers (37). Dans les autres études, le niveau de fardeau
¢tait soit inférieur (13,23,36) soit supérieur (42). Cette grande variabilité peut s’expliquer par
le fait que les caractéristiques des patients, notamment concernant leur statut fonctionnel,
n’étaient pas analysées dans toutes les études (13,15,23,55). En effet, I’altération du statut
fonctionnel pourrait expliquer un niveau de fardeau plus ¢€levé (23,56). Nous avons retrouveé
une constance de cette association au sein de nos deux populations étudiées. Les différences

entre les populations étudiées concernant notamment le stade de la maladie pourraient aussi
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avoir un impact sur le niveau du fardeau (23,42), méme si 1’association entre le stade de la
maladie et le niveau de fardeau de I’aidant reste cependant débattu. Le niveau de fardeau de
I’aidant plus bas chez les patients atteints de cancer dans notre étude peut s’expliquer par le
fait que ce dernier a été mesuré peu de temps apreés 1’annonce diagnostique. En effet, une
¢tude a montré que le fardeau de 1’aidant de patients ayant un cancer est susceptible de
s’aggraver rapidement pour atteindre en moins de trois ans un niveau similaire a celui
d’aidants de patients ayant une pathologie démentielle (15). D’autre part, les différences entre
les scores de Zarit mesurés dans la littérature pourraient aussi s’expliquer par des différences
de milieu ethnique et culturel d’ou sont issus les patients et leurs aidants (43).

Nous avons retrouvé une association entre le sexe féminin de ’aidant et le fardeau chez les
patients atteints d’un cancer mais pas chez les patients atteints d’une démence. Cette
différence entre les deux populations est un résultat inattendu et ne peut pas s’expliquer par la
proportion des aidants féminins qui €tait similaire dans les deux groupes. Dans la littérature,
le sexe féminin de I’aidant est associ¢ a un niveau de fardeau subjectif plus élevé (42) mais
pas a un niveau de fardeau objectif, défini comme le temps passé par 1’aidant a s’occuper du
patient ainsi que le type et le nombre de taches qu’il effectue aupres de lui (39). La mesure du
fardeau par 1’échelle de Zarit prend en effet uniquement en compte le fardeau subjectif

ressenti par 1’aidant (42) sans prendre en compte le fardeau objectif.

Forces de I’étude

Notre étude présente plusieurs forces. Le schéma de I’étude est original puisqu’a notre
connaissance une seule autre étude (37) a comparé le fardeau de 1’aidant et ses facteurs
associés dans deux populations de patients atteints de maladies chroniques trés fréquentes
chez la personne agée comme le cancer et la démence. De plus, I’évaluation du critére de
jugement principal a été réalisée dans nos deux populations par les aidants assistés par la

méme équipe paramédicale, formée et entrainée a expliquer les différents items du score de
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Zarit, permettant ainsi de limiter le biais de classement li¢ a la mesure du fardeau. Enfin, nous
avons limité les facteurs de confusion potentiels liés aux caractéristiques des patients, comme
I’autonomie, contrairement a la plupart des autres études ayant analysé le fardeau de 1’aidant
chez le patient agé (15,23).

Limites de I’étude

Cette ¢tude présente plusieurs limites. D’une part, son schéma transversal, commun a
plusieurs études (13,23), n’a pas permis de suivre I’évolution du fardeau, connu pour croitre
régulierement au cours des maladies chroniques (13,57). Le caractére monocentrique ainsi
que I’hétérogénéité des pathologies cancéreuses de notre étude limite la possibilité
d’extrapoler les résultats. D’autre part, certaines variables susceptibles d’étre associées a un
niveau de fardeau élevé, comme le détail des caractéristiques sociodémographiques des
aidants, n’étaient pas disponibles dans notre ¢tude. En effet, 1’age de 1’aidant, son niveau
socio-culturel et son niveau de revenus sont des facteurs associés a une augmentation du
fardeau de 1’aidant (23,58). Chez les patients ayant une pathologie démentielle, 1’existence de
troubles du comportement et la durée de la maladie ainsi que le délai entre la date du
diagnostic et 1’évaluation du fardeau n’étaient pas connus. Or, ces facteurs peuvent étre

associés au fardeau (56,23).

Perspectives cliniques

Cette theése pourra étre poursuivie par une étude de cohorte prospective de suivi du fardeau de
I’aidant comme dans 1’étude en cours DéQolAge chez des patients inclus dans la cohorte
ELCAPA. Cette étude vise a étudier 1I’évolution des déterminants de la qualité de vie chez des
sujets agés atteints de cancer et leurs aidants principaux. Des études d’intervention sont aussi
nécessaires pour évaluer I’impact du soutien apporté aux aidants de patients sur leur qualité de

vie et leur fardeau percu. Ceci dans le but premier d’identifier les aidants les plus a risque
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d’épuisement, pour améliorer leur prise en charge ainsi que celle du patient qu’ils soutiennent,
mais aussi pour adapter les interventions sur ces aidants (27,57).

Le médecin généraliste, en tant que premier recours et interlocuteur privilégié, joue et jouera
un role majeur dans le dépistage des dyades patients-aidants a risque. Par son rdle central dans
la coordination des soins, il est aussi le plus a méme de suivre I’évolution du fardeau ressenti
par I’aidant et d’évaluer I’efficacité des interventions mises en ceuvre pour I’atténuer.
Perspectives de valorisation scientifique de mon travail de these

Je souhaite valoriser ce travail de thése par 1’écriture d’un article scientifique sur le sujet.
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Conclusion

Le fardeau subjectif, évalué par I’échelle de Zarit, qui est ressenti par les aidants informels de
patients agés d’au moins 70 ans était plus ¢levé chez ceux atteints d’une démence que chez
ceux atteints d’un cancer. La sévérité¢ de la maladie ainsi que 1’altération de 1’autonomie du
patient étaient associ€ées de maniere indépendante a un fardeau plus lourd. Le suivi de
I’évolution du fardeau et de ses déterminants permettra d’affiner I’identification des aidants

les plus a risque d’€puisement et pouvant bénéficier d’interventions ciblées.
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Annexe 1 - Echelle de Zarit

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

Voici une liste d’énoncés qui reflétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent
soin d’autres personnes.

Pour chaque énoncé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais,
rarement, quelquefois, assez souvent, presque toujours. Il n’y a ni bonne, ni mauvaise
réponse. Cotation : 0 = jamais 1 = rarement 2 = quelquefois 3 = assez souvent 4 = presque
toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de :

Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin ?

Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pour vous ?

Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités (familiales ou de
travail) ?

Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ?

Vous sentir en colére quand vous €tes en présence de votre parent ?

Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de la famille ou des amis ?
Avoir peur de ce que ’avenir réserve a votre parent ?

Sentir que votre parent est dépendant de vous ?

Vous sentir tendu en présence de votre parent ?

Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication aupres de votre parent ?
Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez a cause de votre parent ?
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin de votre parent ?
Vous sentir mal a 1’aise de recevoir des amis a cause de votre parent ?

Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui comme si vous
¢étiez la seule personne sur qui il puisse compter ?

Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre parent encore longtemps
compte tenu de vos autres dépenses ?

Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent encore bien longtemps ?
Sentir que vous avez perdu le controle de votre vie depuis la maladie de votre parent ?
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent & quelqu’un d’autre ?

Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ?

Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ?

Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ?

En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins a votre parent sont
une charge, un fardeau ?

La revue du Geériatrie, Tome 26, N°4 AVRIL 2001
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Annexe 2 - Echelle de Barbizet

NCI : illettré

NC2 : sait lire, écrire, compter

NC3 : certificat de fin d’études primaires

NC4 : BEPC ou CAP

NCS : classe terminale, ouvrier ou artisan avec responsabilités techniques de gestion
NC6 : baccalauréat ou métiers manuels hautement qualifiés

NC7 : diplome universitaire

NC : Niveau socio-culturel
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Annexe 3 — Score de Charlson

[1] Score de comorbidité de Charlson ajusté a I'age :

Comorbidite Presente Points

Infarctus myocarde

Insuffisance cardiaque congestive
AOMI

Maladie cérebrovasculaire (sauf hemiplégie)
Demence

Maladie pulmonaire chronique
Connectivite

Ulcere GastroDuodenal

Maladie hepatique légere

Diabete sans complication

Diabeéte avec complications viscérales
Hemiplegie

Mal renale moderee /sévere

2° tumeur solide (non metastatique)
Leucemie

Lymphome, myelome

Mal hepatique modeéree/severe

2° tumeur solide metastatique

SIDA

—

D G M N K NN N el el ab ak ol e kb el

w
o

Total points

Age | Scofe

50-59 1
60-69
70-79
80-89
90-99

s~ WON

http://www.frog-oncogeriatrie.com
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Annexe 4 - Mini Mental State Examination

MINI MENTAL STATE EXAMINATION (M.M.S.E)

EVAIUE(E) PAF & oottt ettt sttt

Niveau SOCIO-CUITUIEI ......ccuiiiiiiiiiiiiiicsi st

Etiquette du patient

ORIENTATION

Je vais vous poser quelques questions pour apprécier comment fonctionne votre mémoire. Les unes sont trés
simples, les autres un peu moins. Vous devez répondre du mieux que vous pouvez.

Quelle est la date complete d'aujourd’hui ? .

= Si la réponse est incorrecte ou incompléte, posez les questions restées sans réponse, dans l'ordre suivant :

10oul!

10oul!

1. en quelle année sommes-nous ? ! ! 4. Quel jour du mois ? ! !
2. en quelle saison ? ! ! 5. Quel jour de la semaine ? ! !

3. en quel mois ? 1 |

= Je vais vous poser maintenant quelques questions sur I’endroit ol nous nous trouvons.

6. Quel est le nom de I'Hopital ol nous sommes ?

7. Dans quelle ville se trouve-t-il ?

8. Quel est le nom du département dans lequel est située cette ville ?
9. Dans quelle province ou région est situé ce département ?

10. A quel étage sommes-nous ici ?

APPRENTISSAGE

= Je vais vous dire 3 mots ; je voudrais que vous me les répétiez et que vous essayiez de les retenir car je

vous les demanderai tout a I'heure.

11. Cigare [citron [fauteuil
12, fleur ou [clé ou [tulipe
13. porte [ballon [canard

Répéter les 3 mots.

ATTENTION ET CALCUL
= Voulez-vous compter a partir de 100 en retirant 7 a chaque fois ?

14. 93 ! !
15. 86 ! !
16. 79 ! !
17. 72 ! !
18. 65 ! !

= Pour tous les sujets, méme pour ceux qui ont obtenu le maximum de points, demander : « voulez-vous

épeler le mot MONDE a I'envers » : ED N O M.

RAPPEL
= Pouvez-vous me dire quels étaient les 3 mots que je vous ai demandé de répéter et de retenir tout a
I'heure ?
19. Cigare [citron [fauteuil ! !
20. fleur ou [clé ou [tulipe ! !
21. porte [ballon [canard ! !
LANGAGE
22. quel est le nom de cet objet? Montrer un crayon. !
23. Quel est le nom de cet objet Montrer une montre

24. Ecoutez bien et répétez aprés moi : « PAS DE MAIS, DE SI, NI DE ET »

= Poser une feuille de papier sur le bureau, la montrer au sujet en lui disant : « écoutez bien et faites ce que

je vais vous dire » (consignes a formuler en une seule fois) :
25. prenez cette feuille de papier avec la main droite.

26. Pliez-la en deux.

27. et jetez-la par terre ».

= Tendre au sujet une feuille de papier sur laquelle est écrit en gros caractéres :

dire au sujet :
28. «faites ce qui est écrit ».
= Tendre au sujet une feuille de papier et un stylo en disant :
29. voulez-vous m‘écrire une phrase, ce que vous voulez,
mais une phrase entiére. »

PRAXIES CONSTRUCTIVES.
= Tendre au sujet une feuille de papier et lui demander :
30. « Voulez-vous recopier ce dessin ».

SCORE TOTAL (0 a 30) !

Service de Gérontologie - 10 décembre 2007. 1/2

http://www.sgca.fr/outils/mms.pdf
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Annexe 5 - Activités de la vie quotidienne de Katz

L’indicateur de Katz (Activities of Daily Living) sur 6 points est une synthése des besoins

d’aide vers l'indépendance pour la réalisation de six activités de la vie quotidienne :
OUI=1/NON =0

Activités Définition d'une activité indépendante Indépendant
Oui Non

Soins corporels Ne regoit pas d'aide ou ne regoit de I'aide
uniquement pour se laver unepartie du corps

Habillement Peut s’habiller sans aide
a I'exception de lager ses souliers
Toilette Se rend aux toilettes, utilise les toilettes, arrange

ses vétements et retourne sans aide
(peut utiliser une canne ou un déambulateur,
un bassin ou un urinal pendant la nuit)

Transfert Se met au lit et se léve du lit et de la chaise

sans aide (peut utiliser une canne ou un déambulateur)
Continence Controdle fécal et urinaire complet

(sans accidents occasionnels)
Alimentation Se nourrit sans aide

(sauf pour couper la viande ou pour beurrer du pain)

http://campus.cerimes.fr/geriatrie
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Annexe 6 - Activités instrumentales de la vie quotidienne de Lawton

Echelle d’Activités Instrumentales de la Vie Courante (IADL)’

Identification du Patient : 5

®

)
Capacité a ... Cocher puis relier les points pour visualiser I'évolution :
A — ... Utiliser le téléphone
1 — De sa propre initiative, cherche et compose les numéros O O o
2 — Compose un petit nombre de numéros bien connus O O o
3 — Répond au téléphone mais n'appelle pas O 0o o
4 — Incapable d'utiliser le téléphone O O O
B — ... Faire les courses
1 — Fait les courses de fagon indépendante O o O
2 — Fait seulement les petits achats tout seul O O o
3 — A besoin d’étre accompagné quelque soit la course O O o
4 — Totalement incapable de faire les courses O O O
C — ... Préparer les repas
1 — Prévois, prépare et sert les repas de fagon indépendante O O o
2 — Prépare les repas si on lui fournit les ingrédients O O o
3 — Est capable de réchauffer les petits plats préparés O O o
4 — A besoin qu’on lui prépare et qu’on lui serve ses repas O O O
D — ... Entretenir le domicile
1 — Entretiens seul la maison avec une aide occasionnelle pour les gros
travaux

2 — Ne fait que les travaux d’entretien quotidiens

3 — Fais les petits travaux sans parvenir a garder un niveau de propreté
suffisant

4 — A besoin d’aide pour toutes les taches d’entretien du domicile

5 — Ne participe pas du tout a I'entretien du domicile

E — ... Faire la lessive

1 — Fait toute sa lessive perso. ou la porte lui-méme au pressing
2 — Lave les petites affaires

3 — Toute la lessive doit étre faite par d’autres

F — ...Utiliser les moyens de transport

1 — Peut voyager seul et de fagon indépendante

2 — Peut se déplacer seul en taxi ou par autobus

3 — Peut prendre les transports en commun s’il est accompagné
4 — Transport limité au taxi ou a la voiture avec accompagnement
5 — Ne se déplace pas du tout

G - ... Prendre les médicaments

1 — S’occupe lui-méme de la prise (dosage et horaire)

2 — Peut les prendre par lui-méme s’ils sont préparés a I'avance
3 — Incapable de les prendre de lui-méme

H — ... Gérer son budget

1 — Totalement autonome (fait des chéques, paye ses factures,...)

2 — Se débrouille pour les dépenses au jour le jour, mais a besoin d’'aide
pour gérer a long terme

3 — Incapable de gérer I'argent nécessaire a payer ses dépenses au jour
le jour

0 00 000 00000 |[boo DO 000
g 00 000 00000 |00 |0 00 0d
0 00 000 00000 |00 DO 000

Identification de I'IDE (Paraphe) :

|

" Instrumental Activities of Daily Living

www.pole-sante-des-allymes.fr
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Annexe 7 — Mini Geriatric Depression Scale

Mini GDS

Poser les questions au patient en lui précisant que, pour répondre, il doit se resituer dans le
temps qui précéde, au mieux une semaine, et non pas dans la vie passée ou dans I’instant

présent

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 I'impression que votre situation est Oui Non
désespérée ?

Cotation :

Question 1 : oui: 1,non:0
Question 2 oui: 1,non:0
Question 3 oui:0,non: 1
Question 4 oui: 1,non:0

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

Yesavage JA: Geriatric depression scale. Psychopharm Bulletin 1988;24:709 -710.
Clément JP, Nassif RF, Léger JM, Marchan F: Mise au point et contribution a la validation

d'une version francaise breve de la Geriatric Depression Scale de Yesavage.
L'Encéphale 1997;XXIII1:91-99.
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Annexe 8 — Mini Nutritional Assessment
NESTLE NUTRITION SERVICES

Evaluation de I'état nutritionnel

Nestia Mini Nutritional Assessment MINA™
Nom: Prénom: Sexe: Date:
Age: Poids, kg: Taille en cm: Hauteur du genou, cm:

Répondez & la premiére partie du questionnaire en indiquant le score approprié pour chaque question. Additionnez les points de la partie.
Depistage, si le résultat est égal a 11 ou inférieur, complétez le questionnaire pour obtenir I'appréciation précise de I'état nutritionnel.

Dépistage J Combien de véritables repas le patient prend-il par jour?

0 = Trepas
A Le patient présente-t-il une perte d'appetit? 1 = 2repas
A-t-il mange moins ces 3 derniers mois par mangue d'appétit, 2 = 3repas D
problemes digestifs, difficultes de mastication ou de deglutition?
0 = anorexiesévere K Consomme-t-il?
1 = anorexie modérée + Une fois par jour au moins
2 = pasdanorexie [] des produits laitiers? oui 0 non O
+ Une ou deux fois par semaine
B Perterecente de poids (<3 mois) des ceufs ou des legumineuses?  oui [J non [
0 = pertedepoids>3kg + Chaque jour dela viande,
1 = nesaitpas du poisson ou de la volaille? oui 0 non O
2 = pertedepoidsentre Tet3kg D 00= si Oouloui
3 = pasde perte de poids 05= si 2oui
prlepeTEcEp 10= si 3oui 10
C Motricite
0 = dulitaufauteuil L Consomme-t-il deux fois par jour au moins
1 = autonomea l'intérieur des fruits ou des légumes?
2 = sortdudomicile (] 0 =non 1 = oul ]
D Maladie aigue ou stress psychologique M Combien de verres de boissons consomme-t-il par jour?
lors des 3 derniers mois? (eau, jus, cafe, the, lait, vin, biere...)
0 = oui 2 = non |:| 0,0=moins de 3verres
05= de3ab5verres
E  Problemes neuropsychologiques 10= plusdesverres 1.0
0 = démence ou dépression sévere
1 = demence ou depression moderee N Maniere de se nourrir
2 = pasde probleme psychologique [] 0 = necessite une assistance
1 = senourrit seul avec difficulté
F  Indice de masse corporelle (IMC = poids / (taille)2 en kg/m2) 2 = senourrit seul sans difficulte _
0 = IMC<19
1 = 19<IMC<21 0  Le patient se considere-t-il bien nourri? (problemes nutritionnels)
2 = N<IMC<23 0 = malnutrition sévere
7 = IMC223 |:| 1 = ne sait pas ou malnutrition modérée
2 = pas de probleme de nutrition D
Score de dépistage (sous-total max. 14 points) L1 O P Le patient se sent-il en meilleure ou en moins bonne santé
) ' ) ) que la plupart des personnes de son age?
12 points ou plus normal pas besoin de continuer I'évaluation 00 = moins bonne
11 pointsoumoins  possibilité de malnutrition 05 = nesaitpas
continuez I'evaluation 10=" aussibonne
20=meilleure D , D

Q Circonférence brachiale (CB encm)

Evaluation globale 00= CB<21
- Bzt

[]

G Le patientvit-il de fagon independante a domicile? W= B~
0 =non 1 =ou D R Circonférence dumollet (CMen cm)
0 = CM<3 1 = CM231

H  Prend plus de 3 medicaments

0 =oui T =non D

| Escarres ou plaies cutanées? .
0 =oui ’ 1 =non ] Score de dépistage

Evaluation globale (max. 16 points)

HEEE
Doo|o o
0 O

Score total (max. 30points)

Ref. Guigoz Y, Vellas B and Garry PJ. 1994, Mini Nutritional Assessment: A practical assessment tool for
grading the nutritional stale of elderly patients. Facts and Research in Geroniology. Supplement.

A " o
$2.15-50. o Appréciation de I'état nutritionnel
Rubenstein LZ, Harker J, Guigoz ¥ and Vellas B. Comprehensive Geriatric Assessment (CGA) and

the MNA: An Overview of CGA, Nutritional Assessment, and Development of a Shortened Version . - e

of the MNA_ In: "Mini Nutritional Assessment (MNA): Research and Practice in the Elderly”. Vellas de17a235 pOII'llS nsque de malnutrition

LI

B. Garry PJ and Guigoz Y . editors. Nestle Nutrition Workshop Series. Clinical & Performance Pro- ; . ) -
gramme, vol. 1. Karger, Bale, in press. moins de 17 points mauvais état nutritionnel

© 1998 Societe des Produits Nestle S.A., Vevey, Switzerland, Trademark Owners
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Etude du fardeau des aidants chez les patients agés atteints de cancer ou de démence

Introduction : Le fardeau subjectif ressenti par 1’aidant principal et les facteurs associés a ce
fardeau sont moins connus chez les patients atteints d’un cancer que chez ceux atteints d’une
démence.

Méthode : Une étude observationnelle transversale descriptive a été réalisée a partir de 152 patients
agés d’au moins 70 ans vivant a domicile : 52 patients avec un cancer (groupe 1) et 100 avec une
démence (groupe 2), ayant consulté entre le 01/11/2013 et le 01/06/2016 a I’hopital de jour
diagnostique de I’hopital Albert Chenevier de Créteil. L’objectif était de mesurer le niveau du
fardeau évalué par ’échelle de Zarit chez ces patients et d’identifier les facteurs associés a une
augmentation de ce fardeau.

Résultats : Les caractéristiques sociodémographiques étaient semblables dans les deux groupes
(age médian 81,9 ans/82,2 ans). La médiane du score de Zarit était moins élevée dans le groupe 1
(14 [7-25]) que dans le groupe 2 (26 [16-43]), (p<0,00001). En analyse multivariée, les facteurs
associés a une augmentation du fardeau étaient la sévérité de la maladie évaluée par le statut
métastatique dans le groupe 1 (p=0,06) et le MMSE < 10 dans le groupe 2 (p=0,006), ainsi que
I’altération de 1’autonomie évaluée par le score ADL (p=0,06 pour le groupe 1 et 0,04 pour le
groupe 2).

Conclusion : Méme si le fardeau ressenti par les aidants principaux des patients était plus élevé
chez ceux atteints d’une démence que chez ceux atteints d’un cancer, les facteurs associés a ce
fardeau étaient semblables. Connaissant ces facteurs, le médecin généraliste en tant que
coordinateur des soins jouera un réle majeur dans le dépistage et la prise en charge des dyades
patients-aidants a risque.

Mots clés : fardeau, aidant, sujet 4g¢€, cancer, démence, maintien a domicile

Université Paris Descartes
Faculté de Médecine Paris Descartes
15, rue de I’Ecole de Médecine
75270 Paris cedex 06
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