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INTRODUCTION 
 

1. Les troubles cognitifs en France : état des lieux 

 

En France, le nombre de sujets atteints de troubles cognitifs âgés de 75 ans et 

plus était estimé à 769000 en 2003 d’après l’enquête PAQUID (1). Leur nombre est 

très probablement sous-estimé, les troubles cognitifs n’étant pas diagnostiqués dans 

un tiers des cas (2). On estime qu’il y a 225000 nouveaux cas par an (3). 

La prévalence de la pathologie démentielle variait de 6 à 8 % chez les plus de 

60 ans. Elle  double pour chaque décennie supplémentaire, atteignant environ 30 % 

chez les plus de 85 ans (4). Chez les sujets de 75 ans et plus, la prévalence est 

estimée à 13,2 % pour les hommes et à 20,5% pour les femmes (5). 

La maladie d’Alzheimer représente 70% de ces troubles, les démences 

vasculaires 20 à 30%. Cette séparation est théorique car il est admis que les deux 

causes sont intriquées dans une partie des cas de troubles cognitifs. Les autres 

maladies neurodégénératives comme la démence fronto-temporale (DFT) ou la 

démence à corps de Levy (DCL) sont plus rares et moins diagnostiquées.  

Il est difficile d’évaluer le coût de la maladie d’Alzheimer, ainsi que la part des 

dépenses de santé pour cette pathologie. Il est également délicat d’estimer le coût de 

l’aide apportée par les proches et donc les économies qu’elle permet au système de 

santé français (6). Le rapport de la Fondation Mederic-Alzheimer de 2015 permettait 

cependant d’estimer une partie de ces coûts.  

D’une part les coûts médicaux et paramédicaux du secteur sanitaire qui 

s’élèvent à 5.3 milliards d’euros par an (53% correspondent aux frais d’hospitalisation 

traitant principalement les complications de ces pathologies, 27% liés aux soins 

paramédicaux des libéraux en ville).  

Le coût de l’aide informelle, d’autre part, supporté par les proches des malades, 

est quant à lui estimé à 14 milliards d’euros par an. Les dépenses prises en compte 

correspondent à la valorisation de l'aide apportée par l'entourage : soins d'hygiène 
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corporelle, aide à l'habillage ou à la marche, aide pour le ménage, gestion du budget... 

Mais ce chiffre est à pondérer car ce rôle a des conséquences économiques sur les 

aidants au niveau professionnel (réduction de l’activité ou ralentissement de carrière) 

et sanitaire (problèmes de santé).  

Il resterait à ajouter à ces chiffres le coût médico-social (hébergement 

temporaire, accueils de jour…), difficile à calculer, que l’OPEPS évaluait à 9 milliards 

d’euros en 2004, très certainement sous-évalué. 

 

2. Les proches aidants et le maintien à domicile 

 

Environ 7 patients sur 10 atteints de troubles cognitifs vivent au domicile (7). Ces 

troubles engendrent une perte partielle puis totale d’autonomie, avec des 

conséquences lourdes pour les patients ainsi que pour leur entourage. Le maintien à 

domicile de ces personnes dépendantes n’est possible que grâce à la présence et à 

la prise en charge assurée par les aidants familiaux.  

 

Selon l’article 35 de la Loi d’Adaptation de la Société au vieillissement (ASV) de 

2015, « est considéré comme proche aidant d’une personne âgée son conjoint, le 

partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin, un parent, 

un allié ou une personne résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits 

et stables, qui lui vient en aide de manière régulière à titre non professionnel pour 

accomplir tout ou partie des actes de la vie quotidienne » (article. L. 113-1-3)(8). 

Le proche aidant contribue donc au maintien du malade à son domicile. En effet 

les patients étant mariés ou ayant un aidant proche sont institutionnalisés plus 

tardivement que ceux qui vivent seuls au domicile(9)(10). L’institutionnalisation des 

patients atteints d’Alzheimer semble dépendre du niveau de fardeau de l’aidant et elle 

est retardée dans les cas où des aides à domicile interviennent ou lorsque le patient 

bénéficie d’un accueil de jour (11). 

Cependant ce rôle de pilier n’est pas sans conséquences néfastes sur la santé 

physique et psychologique de l’aidant. Il existe une différence entre la qualité de vie 

d’un aidant et d’un non aidant du même âge. Le fait d’être aidant proche de patient 
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ayant des troubles cognitifs est corrélé par exemple à une mortalité plus élevée (12), 

un risque accru de développer une maladie cardiovasculaire (13) ou une hypertension 

artérielle (14). La consommation de psychotropes est également plus élevée chez les 

aidants de patients altérés cognitivement (15), ils présentent plus souvent des troubles 

du sommeil (13,14), et souffrent plus d’anxiété et de dépression(16). 

La mesure du fardeau porté par les aidants est un bon indicateur des 

répercussions négatives que les soins prodigués à leur proche ont sur eux. Le fardeau 

est une notion multifactorielle, à la fois psychologique, socio-économique, et physique. 

De nombreux outils sont disponibles pour le mesurer. L’outil le plus utilisé dans le 

monde est l’échelle du Zarit Burden Interview (ZBI) (17). Cette échelle a été traduite et 

validée en langue française(18).  

 

 Le niveau de fardeau est plus élevé chez les aidants de patients atteints de 

maladie d’Alzheimer et maladies apparentées (MAMA) que chez les aidants pour 

d’autres pathologies chroniques(19). 

 

 Il a également été mis en évidence qu’un fardeau élevé de l’aidant est en lien 

avec un plus haut risque de passage répété aux urgences (20). Il est donc important 

de prendre en compte le niveau de fardeau des aidants afin d’identifier ces situations 

à risque. 

 

Enfin, un niveau de fardeau élevé chez les aidants a aussi des répercussions 

négatives chez le malade. En effet plusieurs études ont mis en évidence qu’un aidant 

ayant un fardeau élevé était plus à risque d’avoir des comportements maltraitants 

envers le proche ayant des troubles cognitifs dont il s’occupe(21) (22). 

 

3. Les aides aux patients et aux aidants 

 

Pour permettre d’alléger la charge physique, psychologique et financière de 

l’aidant dans le soin de son proche, de nombreuses aides existent, dans le but de 

pallier la perte d’autonomie du patient. La plupart sont des aides destinées à 

compenser la perte d’autonomie mais certaines ont été spécifiquement mises en place 

pour la pathologie neurodégénérative. 
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Malgré une plus grande disponibilité, les services publics d’aide et de soutien ne 

suffisent pas à satisfaire l’intégralité des besoins que rencontrent les personnes âgées, 

qui s’appuient donc encore majoritairement sur les aidants proches (famille, amis, 

voisins). 

 

Selon l’étude BVA de 2017 sur les aidants, ceux-ci expriment, en majorité, 

prioritairement un besoin de meilleure coordination des acteurs (59%), cette demande 

étant même supérieure à la demande d’une meilleure aide financière et matérielle 

(57%). D’autres demandes étaient une plus grande offre de places en EPHAD (53%), 

un maintien à domicile facilité (52%), 48 % des aidants expriment par ailleurs un besoin 

de soutien psychologique et 82% ne se sentent pas suffisamment reconnus 

socialement(23). 

L’enquête auprès des personnes malades et des aidants familiaux (PMAF) de l’Institut 

National de Prévention et d’Education pour la santé (INPES) analysait les attentes et 

besoins des aidants de patients touchés par les troubles cognitifs. Les principaux 

besoins étaient : le développement de l’aide à domicile, le soutien aux aidants et le 

développement des structures d’accueil (24). 

 

Ces revendications légitimes étant vouées à prendre encore plus d’ampleur dans le 

futur, les responsables politiques ont mis en œuvre des mesures pour faciliter la vie 

des aidants.  

 

L’État (à travers le ministère des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des 

Femmes et le ministère du Travail, de l’Emploi) a intégré le sujet des aidants aux 

grands plans ou programmes nationaux depuis plusieurs années et plus récemment 

via le Plan Alzheimer 2008-2012 (devenu plan Maladies neurodégénératives 2014-

2019). 

 

La Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) s’est vu confier en 2009 

des compétences en matière de financement de dépenses de formation et 

d’accompagnement des aidants familiaux (loi HPST et COG État-CNSA 2012-2015). 
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Elle a également établi une classification des aides aux aidants (25)(annexe 2). 

Certaines bénéficient directement à l’aidé (soins à domicile, aides financières etc…). 

Nous pouvons classer les aides en 3 grandes catégories. 

 

- Premièrement les aides financières, telles que l’Allocation Personnalisée à 

l’Autonomie (APA) ou les aides des caisses de retraite complémentaires, 

mutuelles et assurances (26). Ces allocations ont pour objectif de financer 

des services d’aide à la personne. Il existe également l'aide sociale à 

l'hébergement (ASH), qui peut servir à acquitter tout ou partie des frais de 

séjour dans un établissement de santé. 

Enfin la demande auprès du médecin traitant de déclaration en ALD 

(affection longue durée) permet la prise à charge à 100% des soins liés à la 

maladie. 

 

- Deuxièmement, les aides de soins à domicile.  Elles comprennent les 

services polyvalents de soins à domicile (infirmiers, auxiliaires de vie, aides-

soignantes) et les professionnels paramédicaux impliqués dans le soin du 

malade: kinésithérapeute, orthophoniste, ergothérapeute, équipes 

spécialisées Alzheimer (ESA) (27) (28). 

 

- La dernière grande catégorie d’aides, que nous qualifierons de soutien 

technique et logistique, concerne les structures et intervenants qui 

organisent et coordonnent la vie au domicile. On peut citer les centres locaux 

d’information et de coordination (CLIC), les centres communaux d’action 

sociale (CCAS), les auxiliaires de vie et aides ménagères, le portage des 

repas, la téléalarme pour soutien dans les actes de la vie quotidienne. Les 

assistantes sociales interviennent pour guider les patients et aidants dans 

les démarches quotidiennes et administratives, alors que les gestionnaires 

des maisons pour l’autonomie et l’intégration des malades Alzheimer (MAIA) 

permettent de coordonner les interventions au domicile et les adapter aux 

conditions de santé du patient(29) (30). 
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4. Problématique et hypothèse de l’étude 

Les aidants sont donc des acteurs essentiels du système de santé, notamment ceux 

qui prennent en charge un proche souffrant de troubles cognitifs. Leur rôle impacte 

leur vie à tous les niveaux, et leur besoin de soutien et d’accompagnement pour 

maintenir leur proche à domicile se fait de plus en plus entendre. De nombreuses aides 

se sont développées en ce sens. 

Notre hypothèse était donc qu’en augmentant les aides dont ils pouvaient bénéficier, 

il serait possible d’améliorer leur fardeau et leur qualité de vie. 

L’objectif principal de notre étude était donc de comparer le nombre d’aides dont 

bénéficiaient les aidants selon leur niveau de fardeau. 
 

  



9 
 

MATERIELS ET METHODES 
 

1. Étude 

L’objectif principal de notre étude était de comparer le nombre d’aides selon les 

niveaux d’épuisement des aidants, pour mettre en évidence si un lien significatif 

existait entre les deux. 

Nous avons choisi une méthode quantitative de type observationnelle, descriptive et 

rétrospective, monocentrique.  

Notre critère de jugement principal était le niveau de fardeau. 

Enfin nous avons réalisé une analyse descriptive complémentaire des connaissances 

et utilisations des aides au sein de notre population d’aidants. 

 

2. Méthode 

2.1  Déroulement 

L’étude a été réalisée au centre gérontologique de St François (Nans les Pins, 

département du Var, région PACA). 

L’étude a été réalisée de façon prospective sur une période de 3 mois, du 15 novembre 

2018 au 15 février 2019. 

Les aidants ont été interrogés au cours d’un séjour de leur proche en Soins de Suite 

et Réadaptation (SSR) gérontologique, quel que soit le motif d’admission. Chaque 

semaine les dossiers de tous les nouveaux patients ayant été admis ont été analysés. 

Pour les dossiers qui correspondaient aux critères d’inclusion les aidants familiaux 

étaient contactés. S’ils donnaient leur consentement pour participer à l’étude, ils 

choisissaient alors selon quelles modalités ils voulaient répondre au questionnaire. 
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2.2  Population 

2.2.1 Critères d’inclusion 

Les critères d’inclusion étaient au nombre de 4. Il fallait que l’aidant s’occupe d’un 

proche qui : 

- Avait un âge supérieur à 75 ans 

- Avait des troubles cognitifs : pour valider la présence de ces troubles, il fallait 

qu’ils soient mentionnés dans les antécédents, ou dans l’examen d’entrée 

ou au cours d’une consultation neurologique durant le séjour. 

- Vivait au domicile : il fallait que le patient réside au domicile avant son 

hospitalisation. 

Enfin, le dernier critère était que l’aidant puisse être contacté : coordonnées existantes 

dans le dossier médical (souvent la personne à prévenir). 

2.2.2 Critères d’exclusion 

Nous avons choisi d’exclure les aidants proches de patients de moins de 75 ans, les 

aidants de patients institutionnalisés, les aidants de patients sans troubles cognitifs et 

ceux n’ayant pas donné leur consentement. Nous avons également exclu ceux qui, à 

la lecture du dossier, présentaient un syndrome confusionnel.  

Étaient également exclus les aidants professionnels. Enfin nous avons exclus les 

aidants proches lorsqu’il y avait un contexte de conflit familial. 

 

2.3  Questionnaire (Annexe 1) 

2.3.1 Élaboration 

Le questionnaire était structuré en 3 parties.  

La première partie concernait les données sociodémographiques de la population 

étudiée : âge, sexe, statut civil, lieu de vie, occupation, lien avec le malade. Concernant 

le malade nous avons évalué son niveau de dépendance par son GIR (Groupe Iso 

Ressource).  
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La deuxième partie concernait les aides connues et utilisées par les aidants.  

Les aides connues et utilisées étaient classées en 3 types : 

- Les aides de soins 

- Les aides de soutien 

- Les aides financières 

La troisième partie du questionnaire concernait l’échelle du Zarit dans sa version 

complète (22 items) pour évaluer le niveau de fardeau de l’aidant. Nous avons réparti 

les aidants selon leur niveau de fardeau : léger (score de 0 à 20), léger à modéré 

(score de 21 à 40), modéré à sévère (score de 41 à 60) et sévère (supérieur à 60).  

Pour notre étude nous avons considéré qu’un fardeau léger correspondait à un score 

inférieur à 41, et qu’un fardeau élevé correspondait à un score supérieur ou égal à 41. 

2.3.2 Modalités 

Le questionnaire a été administré de différentes façons selon la préférence de l’aidant. 

Nous avons choisi d’administrer le questionnaire soit par téléphone, soit par un 

formulaire en ligne via Google Forms, soit en direct en prenant rendez-vous avec 

l’aidant. Les questions étaient identiques dans les trois cas.  

Deux relances ont été effectuées, une première deux mois après le début du 

recrutement, et une deuxième deux semaines après la fin d’inclusion. Ces relances 

ont été effectuées par courrier électronique. 

 

2.4  Déclaration de l’étude 

Nous avons utilisé le formulaire d’analyse en ligne des formalités réglementaires du 

DUMG de Strasbourg afin de savoir s’il était nécessaire de déclarer notre étude auprès 

de comités scientifiques. Notre étude ne relevait pas du Comité de protection des 

personnes (CPP), ne nécessitait pas de déclaration auprès de la Commission 

nationale de l’informatique et des libertés (CNIL) ni de l’avis d’un comité d’éthique. 

 

 

 



12 
 

2.5  Saisie 

Les réponses étaient consignées sur fichier Excel, soit directement via Google Forms, 

soit rentrées manuellement à partir d’un questionnaire papier (recueil en direct et 

recueil par téléphone). 

 

2.6  Analyse statistique 

Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel IBM SPSS 25. 

- Pour mesurer l’association entre le niveau de fardeau et le nombre d’aides 

reçues, nous avons utilisé un test non paramétrique de Kruskal-Wallis. Ce 

test nous a permis de comparer la distribution d’une variable quantitative 

(nombre d’aides) entre 4 groupes indépendants (groupe à niveau de fardeau 

léger, léger à modéré, modéré à sévère, sévère). 

- La mesure de l’association entre le niveau de fardeau et le type d’aides 

reçues a été mesurée à l’aide d’un test du Chi-2 ou un test exact de Fisher 

lorsque des effectifs théoriques étaient inférieurs à 5 (* à côté de la valeur). 

Ces tests ont permis de croiser deux variables qualitatives à savoir le niveau 

de fardeau et le type d’aide. 

Le risque de première espèce alpha était arbitrairement fixé à 5%, une différence était 

considérée comme significative pour une valeur de p inférieure à 0.05. 

Concernant les analyses descriptives, les variables quantitatives sont exprimées en 

nombre et pourcentage, tandis que les variables qualitatives sont exprimées en 

moyenne. 
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RESULTATS 

1. Diagramme de flux

Figure 1. Diagramme de flux 

Sur les 415 entrées ayant eu lieu sur la période de l’étude, chaque dossier a été 
analysé.  
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98 dossiers correspondaient aux 4 critères d’inclusion. 

Seulement 69 aidants ont pu être contactés, exclusivement par téléphone et 29 aidants 

n’ont pas pu être contactés à cause d’erreurs de coordonnées (mauvais numéro, 

numéro inexistant, contact d’aidant professionnel, absence de réponse). 

Sur les 69 aidants qui ont pu être appelés, 20 ont refusé de participer à l’étude, ou ont 

été dans l’incapacité d’y participer (difficultés de compréhension par téléphone, 

difficulté à participer par téléphone, manque de temps, absence de connexion internet, 

pas de possibilité de rendez-vous en personne). 

Sur les 49 aidants qui ont répondu favorablement à la participation à l’étude, 7 ont 

choisi de répondre par téléphone et 42 aidants ont souhaité recevoir le questionnaire 

à remplir en ligne. Nous avons reçu 38 réponses en ligne, soit 4 aidants qui n’ont 

finalement pas participé. 

Au total 45 réponses d’aidants ont donc pu être analysées. 

 

 

2. Population 

 

2.1  Caractéristiques 

La population d’aidants de notre étude était en légère majorité composée de femmes, 

l’âge moyen était de 62.4 ans. Les aidants étaient principalement mariés ou en couple 

et enfants de malades. Ils vivaient en majorité en milieu rural et étaient retraités.  

Environ 40% des aidants présentant un fardeau considéré comme élevé (score de 

Zarit supérieur ou égal à 41). Le score de fardeau était en moyenne à 35/88, ce qui 

correspond à un fardeau léger à modéré selon l’échelle de Zarit. 

Concernant les patients, quasiment tous les GIR étaient représentés hormis le GIR 6. 

Toutes les caractéristiques sont résumées en Tableau 1. 
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Tableau 1. Population de l'étude 

     
Sexe (n,%) Homme 22 (48,9%) 
  Femme 23 (51,1%) 
Age aidant (années) Moyenne 62.4 

 Minimum 31 
  Maximum 87 
Lien avec le malade (n,%) Enfant  33 (73,3%) 

 Autre lien 5 (11,2%) 
 Epoux/Conjoint 4 (8,9%) 

 Ami 2 (4,4%) 
  Petit enfant 1 (2,2%) 
Occupation (n,%) En activité professionnelle 20 (44,4%) 

 Retraité  23 (51,2%) 
  Sans activité 2 (4,4%) 
Statut civil (n,%) Marié/Pacsé 33 (73,3%) 

 Séparé 7 (15,6%) 
 Célibataire 4 (8,9%) 

  Veuf 1 (2,2%) 
Lieu de vie (n,%) Rural 26 (57,8%) 
  Urbain 19 (42,2%) 
Niveau de fardeau (n,%) Léger 10 (22,2%) 

 Léger à modéré 17 (37,8%) 
 Modéré à sévère 14 (31,1%) 

  Sévère 4 (8,9%) 
GIR (n, %) GIR 1 4 (8,9%) 

 GIR 2 16 (35,6%) 

 GIR 3 10 (22,2%) 

 GIR 4 11 (24,4%) 
 GIR 5 4 (8,9%) 

  GIR6 0 (0%) 

 

2.2  Connaissance et utilisation des aides par les aidants  

Toutes les aides analysées dans notre étude étaient connues des aidants, dans des 

proportions variables. Les résultats sont regroupés dans le Tableau 2. Une grande 

majorité d’aidant déclarait connaître, par exemple, les soins infirmiers et les 

kinésithérapeutes. À l’inverse peu d’aidants avaient déjà entendu parler des ESA. 

De même, une très grande partie de la population connaissait les aides ménagères 

ainsi que les auxiliaires de vie. Concernant les structures de soutien, près de 70% 

connaissaient le CCAS, alors que seulement 11% avaient entendu parler des CLIC. 

Les aidants avaient également une bonne connaissance des dispositifs logistiques 

comme le portage de repas et la téléalarme.  
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À noter que les gestionnaires de cas MAIA étaient quasiment inconnus de nos aidants. 

Enfin, pour ce qui est des aides financières, une large proportion d’aidant connaissait 

l’APA alors que les deux autres dispositifs, à savoir l’ASH et l’AAH, étaient moins 

connus. 

Tableau 2. Connaissance des aides par les aidants 

Connaissances des aides (effectifs, %) Oui Non 
Aides de soins IDE / SSIAD 39 (86,7%) 6 (13,3%) 

Kiné 27 (60,0%) 18 (40,0%) 
Orthophoniste 11 (24,4%) 34 (75,6%) 
Ergothérapeute 8 (17,8%)  37 (82,2%) 
ESA 7 (15,6%) 38 (84,4%) 

Aides de soutien Aide-ménagère 39 (86,7%) 6 (13,3%) 
Auxiliaire de vie 21 (46,7%)  24 (53,3%)
Assistante sociale 28 (62,2%) 17 (37,8%) 
Gestionnaire de cas MAIA 1 (2,2%) 44 (97,8%) 
CLIC 5 (11,1%) 40 (88,9%) 
CCAS 31 (68,9%) 14 (31,1%) 
Portage des repas 21 (46,7%) 24 (53,3%) 
Téléalarme 31 (68,9%) 14 (31,1%) 

Aides financières APA 37 (82,2%) 8 (17,8%) 
ASH 8 (17,8%) 37 (82,2%) 
AAH / PCH 12 (26,7%) 33 (73,3%) 

Concernant les aides à domicile, 88.9% des aidants de notre étude déclaraient en 

bénéficier.  Le Tableau 3 regroupe le nombre d’aidants utilisant les aides selon la 

catégorie de l’aide (soin, soutien, financière).  

On constate que les aidants de notre étude bénéficiaient en premier lieu de soins 

infirmiers à domicile, de kinésithérapie à domicile, du passage d’une aide-ménagère 

et de la téléalarme. Quasiment la moitié des malades bénéficiait de l’APA.  D’autres 

aides étaient moins utilisées, comme les auxiliaires de vie, les assistantes sociales le 

CCAS et le portage de repas. 

Certaines aides n’étaient pas ou alors anecdotiquement utilisées par les aidants, 

comme les ESA, les CLIC, les gestionnaires de cas MAIA ou l’ASH. 
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Tableau 3. Utilisation des aides par les aidants 

Utilisation des aides (effectifs, %) Oui Non 
Aides de soins IDE / SSIAD 32 (71,1%) 13 (28,9%) 

 Kiné 20 (44,4%) 25 (55,6%) 
 Orthophoniste 2 (4,4%) 43 (95,6%) 
 Ergothérapeute 3 (6,7%) 42 (93.3%) 

  ESA 3 (6,7%) 42 (93,3%) 
Aides de soutien Aide-ménagère 28 (62,2%) 17 (37,8%) 

 Auxiliaire de vie 9 (20,0%) 36 (80,0%) 

 Assistante sociale 14 (31,1%) 31 (68,9%) 
 Gestionnaire de cas MAIA 0 (0%)   45 (100%) 
 CLIC 1 (2,2%) 44 (97,8%) 
 CCAS 12 (26,7%) 33 (73,3%) 

 Portage des repas 9 (20,0%) 36 (80,0%) 
  Téléalarme 19 (43,2%) 26 (56,8%) 
Aides financières APA 22 (48,9%) 23 (51,1%) 

 ASH 1 (2,2%) 44 (97,8%) 
  AAH / PCH 1 (2,2%) 44 (97,8%) 

 

 

 

3. Analyse du lien entre le fardeau des aidants et les aides 

intervenant à leur domicile  

 

3.1  Résultat principal  

L’objectif principal de notre étude était de comparer le nombre d’aides selon le niveau 

de fardeau de l’aidant, afin d’analyser si les aidants qui bénéficiaient de plus d’aides 

avaient un fardeau moins élevé. 

La p value du test de Kruskal-Wallis était de 0,995. Au seuil de risque de 5% on ne 

pouvait donc pas affirmer que le nombre d’aides était différent selon le niveau de 

fardeau. On en concluait qu’il n’existait pas de lien significatif entre les deux. Le fait 

d’avoir beaucoup d’aides ou au contraire d’en avoir moins n’influait pas sur le niveau 

de fardeau de l’aidant. 
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Figure 2. Nombre d'aides moyen selon le niveau de fardeau 

   

3.2  Résultat secondaire  

L’objectif secondaire était de mettre en évidence si un type d’aide influait sur le 

fardeau, ce qui a été mesuré par test du Chi-2 ou un test exact de Fischer lorsque les 

effectifs théoriques étaient inférieurs à 5 (* à côté de la valeur). Les résultats sont 

présentés dans le tableau 4 et 5.  

Il n’a pas été mis en évidence de lien significatif entre les types d’aides étudiées et le 

niveau de fardeau de l’aidant.  

En effet le nombre moyen d’aides financières, de soins ou de soutien était comparable 

entre les aidants ayant un fardeau élevé (fardeau modéré à sévère) et ceux ayant un 

fardeau léger (léger à modéré). Ces résultats sont présentés dans le Tableau 5. 

 

Tableau 4. Distribution du nombre d'aide entre les niveaux de fardeau 
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Tableau 5. Type d'aide selon le niveau de fardeau 

  Fardeau léger à modéré  Fardeau modéré à sévère  p valeur  
                           Aides financières  

Non  13 (48,1)  8 (44,4)  
0,807  Oui  14 (51,9)  10 (55,6)  

                           Aides de soin  
Non  6 (22,2)  4(22,2)  

1,000*  Oui  21 (77,8)  14 (77,8)  
                             Aides de soutien  

Non  7 (25,9)  5 (27,8)  
1,000*  

Oui  20 (74,1)  13 (72,2)  

  

Une analyse selon chaque aide étudiée a également été réalisée par les tests du Chi 

2 et de Fisher, et aucun lien significatif n’a pu être retrouvé entre une aide en particulier 

et le niveau de fardeau. Ces résultats sont présentés dans le Tableau 6. 
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Tableau 6. Aide particulière selon le niveau de fardeau 

  Fardeau léger à modéré  Fardeau modéré à sévère  p valeur  
                          IDE / SIAD  

Non  8 (29,6)  5 (27,8)  0,893  Oui  19 (70,4)  13 (72,2)  
                              Kinésithérapeute  

Non  16 (59,3)  9 (50,0)  0,540  Oui  11 (40,7)  9 (50,0)  
                            Orthophoniste  

Non  26 (96,3)  17 (94,4)  1,000*  Oui  1 (3,7)  1 (5,6)  
                           Ergothérapeute  

Non  25 (88,9)  17 (100,0)  0,272*  Oui  3 (11,1)  0 (0,0)  
                        ESA  

Non  25 (92,6)  17 (94,4)  1,000*  Oui  2 (7,4)  1 (5,6)  
                           Aide-ménagère  

Non  11 (40,7)  6 (33,3)  0,616  Oui  16 (59,3)  12 (66,7)  
                           Auxiliaire de vie  

Non  20 (74,1)  16 (88,9)  0,279*  Oui  7 (25,9)  2 (11,2)  
                             Assistante sociale  

Non  19 (70,4)  12 (66,7)  0,793  Oui  8 (29,6)  6 (33,3)  
                              Gestionnaire de cas MAIA  

Non  27 (100,0)  18 (100,0)  NA  Oui  0 (0,0)  0 (0,0)  
                           CLIC  

Non  26 (96,3)  18 (100,0)  1,000*  Oui  1 (3,7)  0 (0,0)  
                           CCAS  

Non  21 (77,8)  12 (66,7)  0,499*  Oui  6 (22,2)  6 (33,3)  
                              Portage des repas  

Non  22 (81,5)  14 (77,8)  1,000*  Oui  5 (18,5)  4 (22,2)  
                            Téléalarme  

Non  14 (53,8)  12 (63,2)  0,632  Oui  12 (46,2)  7 (36.8)  
                          APA  

Non  14 (51,9)  9 (50,0)  0,626  Oui  13 (48,1)  9 (50,0)  
                           ASH 

Non  26 (96,3)  18 (100,0)  1,000*  Oui  1 (3,7)  0 (0,0)  
                              AAH / PCH  

Non  27 (100,0)  17 (94,4)  0,400*  Oui  0 (0,0)  1 (5,6)  
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DISCUSSION 
 

1. Méthodologie 

 

1.1  Déroulement de l’étude 

Le nombre d’aidants interrogés était relativement faible, notre étude manquait donc de 

puissance. Ceci s’explique par la durée assez courte de 3 mois, et l’aspect 

monocentrique de l’étude. 

Le recrutement s’est fait par téléphone, auprès de la personne de confiance. 

Dans la majorité des cas cette personne de confiance était un aidant proche familial 

mais nous avons également contacté des aidants qui n’entraient pas dans les critères 

d’inclusion : aidants professionnels (infirmiers libéraux) et mandataires de protection 

juridique. 

Les questionnaires ont été administrés par téléphone pour 7 aidants. Ces 

questionnaires prenaient en moyenne 5 minutes. La majorité des questionnaires ont 

été remplis en ligne après que l’aidant ait été contacté par téléphone. Sur les aidants 

qui avaient accepté de participer à l’étude en ligne, 4 n’ont pas rempli le questionnaire, 

malgré 2 relances. 

Le lieu de recrutement était un centre de rééducation gérontologique, qui 

bénéficiait de 3 neurologues attachés et prenait en charge un grand nombre de 

patients atteints de troubles cognitifs. L’établissement ne disposait cependant pas de 

secteur spécialisé, plus adapté à la prise en charge des patients ayant une atteinte 

cognitive sévère. Nous n’avons donc pas pu bénéficier de la participation d’aidant de 

patient très altéré cognitivement.  

Nous avons choisi d’analyser tous les dossiers de patients admis et non pas 

seulement ceux qui avaient pour motif d’admission : séjour de répit ou épuisement de 

l’aidant. Cela permettait d’éviter un biais de recrutement. En effet il pourrait être 

intéressant de connaître, dans un groupe d’aidants épuisés, dans quelle mesure ils 

recourent aux aides, mais nous voulions être plus représentatifs de la population 
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générale d’aidants (aidants de patients plus ou moins altérés cognitivement et plus ou 

moins dépendants). 

 

1.2  Critères d’inclusion et d’exclusion 

Concernant les critères d’inclusion, le critère de trouble cognitif était évalué de 

trois façons : mention dans les antécédents, l’examen d’entrée et la consultation 

neurologique. Il aurait été intéressant d’avoir le MMS (Mini Mental State) de chaque 

patient, qui n’a été évalué que lors des consultations neurologiques. Le score de MMS 

permet de quantifier et hiérarchiser le niveau d’atteinte cognitive des patients, ce qui 

aurait permis une sélection plus précise et rigoureuse des patients. Tous les patients 

ayant des troubles cognitifs n’ont hélas pas bénéficié de cette consultation 

neurologique. 

Par ailleurs la mention de troubles cognitifs dans les antécédents ne laissait pas 

présager de la nature des troubles. Les troubles cognitifs mentionnés dans l’examen 

d’entrée pouvaient aussi parfois être en lien avec un syndrome confusionnel. Nous 

analysions chaque dossier pour exclure ceux où un syndrome confusionnel était 

signalé, mais cela était très dépendant de la tenue du dossier et du médecin 

responsable. 

La tenue du dossier et le médecin responsable ont probablement aussi conditionné la 

présence ou non dans les antécédents de la notion de troubles cognitifs. 

À noter que les troubles cognitifs étaient mentionnés de différentes façons : démence, 

syndrome démentiel, altération cognitive, troubles cognitifs, DTA (démence type 

Alzheimer), DCL. 

Concernant les critères d’exclusion : nous avions choisi une limite d’âge 

arbitraire de 75 ans, bien que des patients plus jeunes rassemblaient tous les autres 

critères d’inclusion. 

Lorsqu’il y avait un conflit familial entre les aidants familiaux ou entre les aidants et les 

aidés nous avons choisi de ne pas inclure les patients, pour éviter des réponses 

faussées par le conflit. 
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1.3  Modalités de réponse au questionnaire 

La majorité des réponses s’est faite en ligne : cela supposait que les aidants 

aient une connexion internet, et sachent se servir d’internet. Ce mode de réponse 

pouvait donc exclure les aidants plus âgés, tels que les conjoints, ce qui peut être une 

explication au faible nombre d’aidants conjoints de notre étude. 

Le questionnaire par téléphone a été l’alternative pour les patients plus âgés. 

Cependant d’autres difficultés ont pu survenir : mauvaise liaison téléphonique, défaut 

de compréhension ou d’audition des aidants les plus âgés.  

Nous n’avons pas réalisé d’entretien présentiel. En effet il n’a pas été possible 

d’organiser de rendez-vous auprès de ces aidants qui ne pouvaient participer à 

distance. Cela a exclu malheureusement un certain nombre d’aidants conjoints (une 

dizaine). 

 

1.4  Élaboration du questionnaire 

Notre questionnaire était divisé en 3 parties. 

Une première partie portait sur les données en lien avec l’aidant : 

caractéristiques sociodémographiques et caractéristiques des proches qu’ils aidaient. 

Le GIR quant à lui était calculé par nos soins, selon un formulaire de dépendance 

rempli, pour chaque patient admis, par les aides-soignantes de l’établissement. Ce 

formulaire était complet pour tous les patients de l’étude. Il était donc possible de 

calculer de façon fiable le GIR pour chaque patient. Cela nous a permis d’identifier les 

différents niveaux de perte d’autonomie des patients. 

Nous avons choisi l’échelle AGGIR pour évaluer la dépendance du patient aidé. Le 

GIR est l’outil légal d’évaluation de la dépendance depuis la loi n° 97-60 du 24 janvier 

1997. La grille AGGIR dans sa première version n’évaluait que la charge en soins en 

analysant 10 items (variables d’activité corporelle et mentale). Elle ne prenait pas en 

compte les besoins de surveillance au domicile, la dimension de vécu au domicile (elle 

a été créée dans un cadre institutionnel) (31). 

Elle s’est donc enrichie en 2008 de 7 variables d’activités domestique et sociale 

(illustratives). La codification et le calcul se sont complexifiés (Annexe 5). Cependant 
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les 7 nouvelles variables ne rentrent pas en compte dans le calcul final en vue de 

l’attribution de l’APA, elles permettent simplement à l’évaluateur d’appréhender la 

situation globale de la personne(32). 

Nous avons calculé le GIR selon l’ancienne méthode à l’aide d’un outil en ligne. 

Les résultats du GIR que nous avons obtenus auraient peut-être été différents si nous 

avions utilisé la nouvelle codification et l’échelle enrichie de 2008, mais nous n’avions 

pas les ressources pour aller examiner et interroger chaque patient. Nous n’avons pas 

non plus intégré les questions du GIR à notre questionnaire aux aidants, qui était déjà 

long et chronophage. 

Par ailleurs l’évaluation de la dépendance du patient par son GIR ne tient pas compte 

d’autres atteintes de la vie quotidienne et notamment ne fait pas de différence selon 

les activités instrumentales. Il aurait été intéressant d’analyser la perte d’autonomie 

avec d’autres échelles, comme l’échelle ADL (Activity of Daily Living) de Katz (33), et 

l’IADL (Instrumental Activity of Daily Living) de Lawton(34). L’IADL permet notamment 

d’évaluer de façon fiable les domaines cognitifs, la capacité à interagir socialement et 

la capacité à assumer des fonctions complexes.  

 

La deuxième partie du questionnaire concernait les aides que nous avions 

choisi d’étudier, que nous avons divisées en 3 catégories : soins, soutien et 

financières. Nous avons sélectionné toutes les aides qui pouvaient participer au 

maintien à domicile, qu’elles soient spécifiquement dédiées aux malades d’Alzheimer 

ou non (aides dédiées à tous les patients en perte d’autonomie, via l’APA). 

Dans les aides de soin nous avons choisi d’inclure : les soins infirmiers à domicile, les 

kinésithérapeutes, les orthophonistes, les ergothérapeutes et les équipes spécialisées 

Alzheimer. 

Parmi les aides de soutien nous avons inclus les aides ménagères, les auxiliaires de 

vie, les assistantes sociales, les gestionnaires de cas, les CLIC et les CCAS, le portage 

des repas et la téléalarme. Ce sont les aides les plus couramment employées et 

connues des aidants et professionnels de santé. 

Enfin nous avons analysé trois aides financières : l’APA, l’AAH et l’aide sociale à 

l’hébergement, qui nous paraissaient être les plus connues et les plus couramment 
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utilisées. Nous avons choisi d’exclure les aides financières telles que les aides au 

logement, les aides de l’ANAH (Agence nationale de l’habitat), les aides fiscales. 

Cependant l’aide sociale à l’hébergement n’était que très peu connue ou utilisée par 

nos aidants, car souvent découverte au décours d’une hospitalisation, via les 

professionnels de santé.  

La troisième et dernière partie correspondait à l’évaluation du fardeau de 

l’aidant. 

Nous avons choisi d’analyser le fardeau avec l’échelle de Zarit comprenant 22 items. 

Il existe une version abrégée qui comprend 12 items, et qui évalue le fardeau avec la 

même fiabilité que sa version plus longue (35).  

La version longue du Zarit a été difficile à administrer par téléphone du fait du nombre 

de questions et des réponses parfois approximatives (5 façons de répondre à chaque 

item). Il aurait peut-être été plus simple d’administrer la version courte par téléphone. 

Par ailleurs l’échelle de Zarit a été validée en tant qu’auto-questionnaire mais 

également hétéro-questionnaire. Le résultat de l’échelle n’a donc pas été faussé 

malgré la différence dans le mode d’administration. 

Il existe d’autres échelles validées pour évaluer l’impact du rôle d’aidant. Une revue 

de la littérature en a identifié 105, dont 35 publiées avant 1989. Elles évaluent l’impact 

du rôle d’aidant selon différentes dimensions (55). La plupart évaluent la dimension 

négative de ce rôle, tandis que 34 évaluent via une dimension positive l’impact de ce 

rôle d’aidant. Enfin 16 échelles étudient des dimensions plus neutres (comme la santé 

de l’aidant)(36). On peut citer parmi les autres échelles connues le Care Strain Index 

(CSI) et le Screen for caregiver burden (SCB). 

L’avantage de l’échelle du Zarit est qu’elle ne varie pas selon le sexe, l’âge, la situation 

professionnelle ou même matrimoniale (37), et qu’elle étudie le fardeau selon plusieurs 

dimensions (sociale, physique, financière, émotionnelle)(36). 
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2. Résultats de l’étude 

 

2.1  Caractéristiques démographiques 

 

Dans notre étude, il y avait une quasi égalité entre les sexes (51,1% de 

femmes), près de 44% des aidants étaient en activité. Leur âge moyen était d’environ 

62 ans. Il y avait peu de disparités entre les lieux de vie (près de 54% en milieu rural). 

Enfin 17% des aidants n’appartenaient pas au cercle familial.  

Si l’on compare ces résultat avec les résultats de l’étude Panel national des aidants 

familiaux (Novartis BVA)(38), notre étude comporte plus d’hommes (40% dans l’étude 

BVA), moins d’aidants en activité professionnelle (46% des aidants dans BVA). De la 

même façon dans les deux études il y avait peu de disparités géographiques, et 17% 

des aidants évoluaient hors cercle familial. À noter que cette étude étudiait les aidants 

de proches ayant diverses pathologies. 

Cependant notre population se composait d’aidants de patients atteints de troubles 

cognitifs. Si l’on compare nos résultats à l’enquête IPSOS des aidants familiaux de 

personnes atteintes de Maladie d’Alzheimer(39), les aidants de notre étude étaient 

plus jeunes (62 ans vs 67 ans). La proportion d’hommes était également plus élevée 

(48,9% vs 34% dans l’étude IPSOS). Les statuts civils étaient globalement 

comparables. 

La grande différence réside dans le lien aidant-aidé. Dans l’étude IPSOS les conjoints 

représentaient 62% des aidants et les enfants seulement 6% alors que dans notre 

étude les enfants représentaient 73% des aidants et les conjoints seulement 7%.  

L’étude IPSOS n’avait pas de limite d’âge de l’aidé tandis que dans notre étude nous 

avons inclus des aidants de patients de plus de 75 ans, dont les conjoints sont 

forcément plus âgés que dans les études de référence. Or avec l’avancée en âge les 

conjoints sont moins présents et sont remplacés par les enfants.  Ce phénomène a été 

mis en évidence dans l’étude Handicap Santé en ménages ordinaires (HSM) 2008 

(40). 

A partir de 75 ans les aidants étaient pour 32% des conjoints et pour 52% des enfants, 

ce qui se rapproche des résultats obtenus dans notre étude. Comme nous l’avons vu 
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plus haut la proportion de conjoints était encore moindre dans notre étude à cause du 

mode de recueil à distance. Cette étude HSM mettait également en évidence que 

passé 75 ans, les aidants devenaient en majorité des hommes (55%) ce qui tendait à 

être le cas dans notre étude. 

La démographie des aidants de notre étude était donc dans l’ensemble assez 

comparable aux données des trois grandes enquêtes sur les aidants en France (40) 

(39) (41). 

Concernant les aides, 89% des aidants de notre étude en bénéficiaient d’au moins 

une, soit la très grande majorité. Ce niveau est comparable à d’autres études(42). 

 

2.2  Fardeau et facteurs influençants  

Dans notre étude le fardeau était en moyenne à 35/88, avec 40% des aidants ayant 

un niveau de fardeau élevé (score supérieur ou égal à 41). 

Ce niveau de fardeau est relativement élevé, en comparaison avec les études de 

référence. En France une étude nationale portant sur les aidants de patients atteints 

de troubles cognitifs (PIXEL) a établi un fardeau moyen à 22.4 (43). Au Canada il était 

évalué à 22.4 (37). Le niveau plus élevé dans notre étude est probablement en lien 

avec le mode de recrutement, à savoir des patients hospitalisés. Le niveau de fardeau 

est plus bas pour les enquêtes réalisées en population générale que celles 

sélectionnées par l'intermédiaire de services de soins. 

Ce niveau de fardeau ressenti par l’aidant dépend de plusieurs facteurs, il est 

très subjectif et multi-dimensionnel. Nous n’avons pas analysé le niveau de fardeau 

selon les caractéristiques des aidants car ce n’était pas le but de notre étude, 

cependant on sait qu’une multitude de facteurs inhérents au patient et/ou à l’aidant 

influe sur le niveau de fardeau.  

Il peut être influencé par des facteurs démographiques  comme le sexe (44) ou l’âge 

du patient aidé (45)(46). Un très grand nombre d’études met en évidence que les 

troubles du comportement sont une influence majeure sur le fardeau de l’aidant. Parmi 

ces troubles on trouve les symptômes dits affectifs (colère, agressivité, irritabilité du 

patient) (44) (47) (48) (49) (50), les comportements moteurs aberrants (fugues, activité 
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nocturne)(48)(50), l’anosognosie du patient (51) ou encore la présence d’un syndrome 

dépressif chez le patient (52). 

Il a également été mis en évidence une influence de la personnalité du patient, 

exacerbée au cours de la maladie, sur le fardeau de l’aidant (53). 

Il existe également un lien entre le déclin cognitif du patient et le fardeau de l’aidant(20) 

(54) (55) (56), mais également entre la durée d’évolution de la maladie (57) (58), la 

sévérité de la maladie (43) (56) (58) et la vitesse de détérioration du malade(59). Il 

semblerait que la charge de travail et le coût financier influent également sur le fardeau 

de l’aidant (60). Enfin un niveau socio-éducatif élevé du patient aurait tendance à 

atténuer le fardeau de son aidant (45) (58) (61). 

Un grand nombre d’études a également mis en évidence un fardeau plus élevé chez 

les aidants de patients dont l’atteinte fonctionnelle est importante et qui nécessitent 

plus d’aides techniques (43) (55) (62) (63) (64) (65).  

D’autre part, plusieurs caractéristiques inhérentes aux aidants influent également sur 

leur fardeau ressenti. 

Concernant les caractéristiques démographiques, le fardeau semble plus élevé pour 

des aidants jeunes (53) (58) (66) , de sexe féminin (45) (57) (64) (67), conjoint (44) 

(68) (69) ou fille de malade (48) (59), qui cohabitent avec lui (55) (56) (63) (67) , ayant 

des problèmes de santé (45) (67) (68) ou des problèmes financiers (59), et de niveau 

socioéducatif limité (58) (62) (66) . 

Le recours à une aide médicale, l’augmentation du temps de soins et des tâches à 

réaliser par l’aidant augmentent également le fardeau (43) (66). 

Certains comportements de l’aidant tendent à augmenter le fardeau : la fuite (70), 

l’autoritarisme, les réactions anxieuses ou agressives (71), la honte et le 

désengagement du soin (72), la personnalité de l’aidant (53) (73). 

À l’inverse certains comportements de l’aidant permettent de diminuer son fardeau : la 

capacité à avoir des pensées et comportements positifs (74) et à pouvoir adapter ses 

réactions (75), une grande capacité au self control (54), le fait de se sentir compétent 

dans la prise en charge (60) (73), de prendre soin de soi , faire de la méditation ou 

avoir un soutien par la religion ou par les activités sociales et maintenir une 

communication abondante avec le malade (75).  
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Enfin certains facteurs externes au couple aidant-aidé peuvent également influencer 

le fardeau. Le support social permet de diminuer ce fardeau (59) (66) (76), notamment 

à travers la famille, les amis, ou les aidants professionnels (68) (75) (73). Cependant 

ce réseau social extérieur au couple aidant-aidé peut augmenter le fardeau dans le 

cas des aidantes qui sont également épouses et mères de famille (59) (63).  

Il y a donc dans notre étude une multitude de facteurs qui ont influencé le fardeau de 

chaque aidant et que nous n’avons pas pu prendre en compte. 

Il faut également signaler que notre étude a été réalisée après l’arrêt des 

remboursements des médicaments anti-Alzheimer(77). En effet ceux-ci ne sont plus 

pris en charge par l’Assurance Maladie ce qui a entraîné une diminution de la prise de 

ces traitements d’après un sondage mené par France Alzheimer auprès de 2500 

aidants (78). Pourtant certaines études mettaient en évidence que le fardeau semblait 

significativement moins élevé chez les aidants de patients traités (79) (80). 

Ce sondage mettait en évidence que ce déremboursement était une source de 

détresse pour les aidants, qui avaient vu leur qualité de vie et celle du patient se 

dégrader suite à l’arrêt de la prise des traitements. Cela a également augmenté le 

reste à charge des familles. Une étude financée par France Alzheimer devrait se 

dérouler prochainement pour évaluer le retentissement réel de l’arrêt de prise de ces 

traitements. 

 

2.3  Aides et fardeau 

Le niveau de fardeau dans notre étude ne différait pas selon le nombre d’aides 

intervenant à domicile, ou même le type d’aide dont bénéficiait l’aidant.  

Notre critère de jugement principal prenait en compte toutes les aides dont 

bénéficiaient les aidants, tous types confondus. Nous n’avons pas hiérarchisé ou 

catégorisé les aides par importance ou fréquence, car ce choix aurait été arbitraire, 

aucune étude ou référentiel n’existant à ce sujet à ce jour. Il semblerait cependant que 

les soins infirmiers soient les aides les plus utilisées(81), ce qui était également le cas 

dans notre étude. 
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Cependant on peut se poser la question de comparer deux aidants ayant un fardeau 

élevé mais bénéficiant d’une part de portage de repas, d’une AAH et orthophoniste et 

d’autre part de soins infirmiers, d’aide-ménagère et de l’APA, chaque aide apportant 

un soutien différent. 

Nous avons essayé de nous affranchir en partie de ce choix en comparant le niveau 

de fardeau des aidants selon les catégories d’aides (financières, soins, soutien), puis 

selon chaque aide. Dans chaque cas, aucun lien significatif n’a été retrouvé. 

Ce résultat était attendu, car à ce jour aucune étude n’a pu mettre en évidence de lien 

entre les aides à domicile et le fardeau des aidants. 

Cela peut, entre autres, être lié au fait que les aides à domicile se sont développées 

en réponse à des besoins en termes d’incapacité, donc à chaque incapacité 

correspond une aide technique spécifique. Ce sont les patients qui doivent donc 

s’adapter à l’offre d’aide, bien que chaque demande et besoin d’aide soit lié à une 

multitude de facteurs, propre à chaque aidant-malade : une même incapacité peut 

entraîner des besoins d’aide variés. 

Aucune étude à ce jour n’a mis en lien un recours aux aides à domicile avec une 

diminution du niveau de fardeau. Une méta-analyse concernant une trentaine d’étude 

ayant pour but d’évaluer l’effet de diverses interventions dédiées aux aidants a permis 

de mettre en évidence des bénéfices sur la connaissance, l’humeur des aidants, mais 

aucune n’a pu mettre en évidence de bénéfice sur le fardeau(82). Une méta analyse 

plus ancienne sur le même sujet arrivait à la même conclusion (83). 

Plusieurs travaux ont mis en évidence le manque d’utilisation des aides à domicile 

voire la réticence des aidants à les solliciter. Elles sont peu utilisées pour différentes 

raisons : la sensation de ne pas en avoir besoin, le manque de connaissance sur les 

dispositifs existants (84) (85), peu adaptées à leur attentes (86). Les aides de soins à 

domicile (toilette etc.) génèrent une crainte d’intrusion et une culpabilité, un sentiment 

de perte de liberté (87). 

Les aidants ont du mal à faire confiance à des professionnels qui ne leur garantissent 

pas de maintenir au mieux l’identité de leur proche, ce qui leur tient plus à cœur que 

combler les déficiences physiques du malade.  
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3. Perspectives : développer l’aide aux aidants 

 

Comme nous l’avons vu la caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) s’est 

vu confier en 2009 des compétences en matière de financement de dépenses de 

formation et d’accompagnement des aidants familiaux (loi HPST et COG État-CNSA 

2012-2015).  

Elle a également établi une classification des aides aux aidants (25)(annexe 2). 

Certaines, qui bénéficient directement à l’aidé (soins à domicile, aides financières 

etc…) sont celles que nous avons étudié dans notre étude. 

Mais il existe également des aides spécifiquement dédiées à l’aidant, que l’on peut 

qualifier de soutien et de répit. On peut les classer en trois grands types (25): 

 

- Les aides facilitant l’accès à l’information : associations d’aidants, formations 

d’aidants etc. 

- Les aides au maintien de l’aidant : congés spécifiques, allocations, 

dispositifs d’aménagement de retraite… 

- Les structures de répit : accueil de jour, hébergement (ou accueil) 

temporaire, garde itinérante de nuit, répit à domicile, séjours vacances, 

plateformes de répit… 

 

En 2015 la Loi d’adaptation de la société au vieillissement (loi ASV) vient 

enrichir les lois précédentes, et apporte de nouvelles solutions pour les aidants. 

D’une part elle instaure la première véritable définition juridique du proche 

aidant(8). 

D’autre part elle instaure le « droit au répit » de ce proche aidant. Ce droit 

s’inscrit dans le cadre de l’allocation personnalisée à l’autonomie (APA), et permet 

dans la limite de 500 euros par an le recours à un service de remplacement. 
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Cependant son montant est symbolique car le répit de l’aidant bénévole est lié au 

déplafonnement de l’APA de l’aidé. 

La loi ASV a également simplifié l’encadrement des services d’aide et 

d’accompagnement à domicile en réunissant sous un régime unique d’autorisation les 

services d’aide et d’accompagnement à domicile prestataires intervenant auprès des 

publics vulnérables. 

 

3.1  Congé de proche aidant 

Près de 60% des aidants proches sont toujours en activité professionnelle, et leur rôle 

impacte souvent négativement leur vie professionnelle. 

Depuis la loi ASV du 28 décembre 2015, le congé de proche aidant remplace le congé 

de soutien familial, instauré pour assister un proche très dépendant du fait de son 

handicap ou de son avancée en âge (Annexe 4). Ce congé est non rémunéré. La loi 

Travail du 8 août 2016 en a assoupli les modalités d’obtention(88).  

Les congés de proches aidants constituent un élément clé du dispositif de 

conciliation vie professionnelle/ vie familiale mais leur compréhension et donc leur 

accès sont ténus. Dans le privé par exemple, il existe un congé de solidarité familiale 

dont peut bénéficier un salarié qui s’occupe d’un proche souffrant d’une pathologie 

dont le pronostic est vital. Dans le public il est sensiblement le même, à la différence 

qu’il peut être fractionné. 

Cependant le nombre de bénéficiaires du congé de proche aidant n’est pas connu car 

la direction générale du Travail ne demande pas aux entreprises de faire remonter 

leurs données sur le taux de recours à ce congé. Mais grâce à l’affiliation des 

bénéficiaires du congé à l’Assurance Vieillesse des Parents au Foyer (AVPF) 

(affiliation obligatoire à l’assurance vieillesse), on sait que le taux de recours est quasi-

inexistant, la mesure du congé de proche aidant étant même considérée comme un 

véritable échec (89).  

Selon les données communiquées par la Direction générale de la cohésion sociale 

(DGCS) sur une estimation du nombre potentiel d’aidants éligibles au congé de proche 

aidant, qui s’élèverait à 267 712 personnes, seule une dizaine y aurait eu recours 

depuis sa mise en œuvre en 2016 (90). 



33 
 

Selon les associations d’aidants, les modalités d’accès complexes et l’absence 

d’indemnisation seraient des facteurs de renoncement au congé de proche aidant. 

Cette dernière est un obstacle rédhibitoire(90) . 

Fort de ce constat, le Sénat Français a adopté le 10 octobre 2018 le texte de la 

proposition de loi de la sénatrice Jocelyne Guidez, qui visait à favoriser la 

reconnaissance des proches aidants avec plusieurs mesures. La principale disposition 

était l’instauration d’une indemnisation du congé de proche aidant. Celle-ci était prévue 

sous la forme d’une indemnité journalière, calculée selon les mêmes règles que 

l’allocation journalière de présence parentale. Elle répondait aux besoins des aidants 

et visait à favoriser la mobilisation du congé(91). 

Cette proposition de loi a cependant été rejetée par l’Assemblée Nationale le 28 

novembre 2018. 

Le gouvernement a promis de réfléchir à des alternatives, en engageant une 

concertation nationale grand âge et autonomie et en promettant un projet de loi fin 

2019 avec des mesures pour les aidants (92). 

Au niveau Européen les projets de loi vont plus loin, avec notamment un accord 

européen sur la directive Conciliation, le 24 janvier 2019. Cette directive concerne 

l’équilibre entre vie professionnelle et privée des aidants. Elle crée des avancées 

notables en terme de droits, avec notamment la création d’un droit à un congé pour 

tous les aidants travailleurs de 5 jours par an, rémunéré à la hauteur d’un congé 

maladie (93). 

À noter que dans les pays anglosaxons ces congés sans solde existent : le Dependant 

Care Leave en Angleterre, le Family and Medical Leave Care aux Etats-Unis. Le Care 

Leave, dispositif Suédois quant à lui est plus intéressant car son montant représente 

80% du salaire de l’aidant, pendant deux mois (89). 

 

3.2  Les associations d’aidants 

La première réponse aux défis quotidiens des aidants a été la création d’associations, 

qui ont permis de soutenir les aidants avant même la prise de conscience socio-

politique du rôle essentiel des aidants proches. La principale association dans le 

domaine des troubles cognitifs en France est France Alzheimer créée en 1985.  
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La CNSA peut, depuis la loi du 21 juillet 2009, financer des actions de formation pour 

les aidants familiaux. Elle participe au financement de programmes développés par 

plusieurs associations d’aidants (94). Ce sont des formations gratuites. 

Par exemple France Alzheimer propose des formations présentielles et en ligne, 

permettant d’approfondir la connaissance sur la maladie ou sur les dispositifs d’aides 

existant, mais dispensent également des conseils pratiques dans la gestion au 

quotidien(95). Le même type de formation existe par l’association française des 

aidants, en ligne(96). Elles n’ont toutefois pas vocation à former l’aidant sur un plan 

professionnel (par exemple apprendre à faire la toilette…). En effet une 

professionnalisation des aidants est à éviter car le risque serait une perte de la relation 

sensible entre l’aidant et son proche, et un risque de confusion des rôles(97) (98). 

L’aide trouvée auprès des associations permet de moins souffrir de la perte de vraie 

relation avec le malade. Cette aide permet également aux aidants de moins souffrir du 

manque de contact avec le reste de leur famille. Enfin elle leur permet de prendre de 

la distance, se sentir moins en colère(99). En ce sens elles atteignent leur objectif 

auprès des aidants, à savoir rompre leur sentiment d’isolement, prendre le recul 

nécessaire sur leur rôle d’aidant pour éviter de subir la situation, et enfin offrir un 

espace d’expression. 

Elles ont également un rôle de lobbying, et ont joué un rôle dans toutes les avancées 

des aides aux aidants (notamment au niveau juridique). Par exemple, l’Association 

Française des Aidants appartient au réseau européen d’aidants  Eurocarers , à 

l’origine du groupe de travail « Eurocarers Policy Working Group », sur lequel s’est 

basée la directive européenne Conciliation(93).  

Enfin elles soutiennent la recherche au niveau national et international. 

 

3.3  Les structures de répit 

Ces structures ont été créées au cours des différents plans nationaux pour les 

maladies neurodégénératives. Leur but est de favoriser le répit de l’aidant et donc 

d’améliorer par ce biais leur qualité de vie.  
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Parmi les principales structures de répit on peut mentionner les accueils de jour. Il 

existe deux types d’accueils de jour en France : l’accueil de jour occupationnel et 

thérapeutique. Le premier est non médicalisé et peut accueillir un grand nombre de 

patients. L’accueil de jour thérapeutique quant à lui fait intervenir tous les 

professionnels soignants (psychologues, ergothérapeutes, psychomotricien, 

infirmiers, aides-soignants et médecins gériatres) avec un projet de soins individuel et 

un travail en lien avec les médecins généralistes et spécialistes(100). Il a été 

développé au cours des différents plans Alzheimer nationaux.  

Ces accueils de jour sont adossés à des plateformes d’accompagnement et de répit. 

Ces plateformes ont plusieurs formules : accueil de jour, répit à domicile, rencontres 

d’aidants, activités sociales et culturelles. Elles sont dédiées aux aidants(101). 

Les CLIC sont des points d’information locaux. Ils ont une mission d’accueil, écoute 

information et conseil aux personnes âgées. Ils peuvent être une aide précieuse au 

quotidien pour les aidants dans l’organisation des aides et l’information sur les 

structures existantes(102). 

Il est également possible de bénéficier d’hébergements temporaires pour le malade, 

lorsque l’aidant est trop épuisé. 

Les hébergements temporaires se font principalement en EHPAD, bien que certaines 

structures comme les SSR le permettent (leur nombre est cependant marginal). Le 

coût de cet hébergement peut être pris en charge en partie par l’APA ou la prestation 

de handicap. 

Certaines structures de répit sont plus spécifiques et spécialisées, c’est le cas des 

unités cognitivo-comportementales (UCC). Les UCC sont orientées vers l’approche 

non médicamenteuse, en répondant à des contraintes organisationnelles et 

architecturales (environnement rassurant et sécurisé). Elles ont été créées dans le 

cadre du plan Alzheimer 2008-2012. Ce sont des unités de petite taille (10 à 20 

patients)(103). 

Une enquête nationale a fait l’état des lieux de ces UCC : elle retrouvait que le bénéfice 

des séjours était significatif (104). 

L’accueil familial fait partie des moyens de répit les plus méconnus. Cette tradition 

d’accueil familial est en réalité ancienne. La première loi française qui prévoit le 
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placement familial est apparue en 1905 : c’était la loi d’assistance obligatoire aux 

vieillards, aux infirmes et aux incurables privés de ressources. On voit que cette 

problématique est ancienne. 

En 1989 une loi « relative à l’accueil par des particuliers, à leur domicile, à titre 

onéreux, de personnes âgées ou handicapées adulte » est votée, afin de poser un 

cadre légal à cette pratique (constat de dérives de pratiques non encadrées et 

dangereuses). Cette loi a été révisée en 2002 pour favoriser le développement de cet 

accueil familial, en améliorant notamment les droits sociaux des accueillants (droit à 

des congés payés, à une indemnité de congé et à une rémunération minimale par 

référence au salaire minimum)(105). 

L’avantage de cet accueil est sa souplesse car il peut être temporaire, à temps partiel, 

séquentiel, permettant un répit « à la carte » pour les familles. Il est également moins 

onéreux (1500 euros par mois en moyenne pour un temps complet vs 2500 euros en 

moyenne pour un EHPAD), d’autant plus s’il est utilisé de façon ponctuelle. Il peut être 

financé en partie par l’APA et l’aide sociale à l’hébergement (106). 

L’accueil familial même s’il existe depuis longtemps a beaucoup de mal à se 

développer, et on constate même une régression du nombre d’accueillants familiaux 

(à cause d’un statut trop contraignant). Une refonte du statut est nécessaire au 

développement ce cet accueil, qui est une solution pertinente à l’accueil des personnes 

âgées(107). 

 

Bien qu’elles soient en plein essor, les aidants connaissent peu et font peu appel 

à ces structures de répit(108). Le peu de recours à ces structures viendrait en partie 

du fait que leur mode d’accès est mal indiqué et paradoxalement qu’il y a une trop 

grande masse d’informations à leur sujet (109). Il y a également par exemple une plus 

grande réticence des aidants envers les accueils de jour car il est synonyme de stade 

avancé de la maladie. Y emmener le malade équivalait à accepter de reconnaître la 

perte d’identité du proche (87). 

 

De même, aucune étude n’a pu prouver le bénéfice des structures de répit sur la 

qualité de vie et le fardeau de l’aidant. Il semblerait cependant que les aidants n’ayant 

pas recours à ces structures aient plus de symptômes dépressifs et soient plus isolés 
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que les aidants qui en bénéficient(110). Ces résultats sont liés au fait qu’il est difficile 

de réaliser une étude de haute qualité à ce sujet, et la difficulté à mettre en place des 

schémas d’études rigoureux (111). Cela est également dû à la grande hétérogénéité 

des aidants et de leurs facteurs de risque, un temps ou une durée d’intervention 

insuffisante, et des objectifs d’amélioration qui ne correspondent pas aux attentes des 

aidants. 

Enfin une étude mettait en evidence que les structures de répit n’étaient pas autant 

utilisées qu’elles le pouvaient car elles n’étaient  pas assez  conseillées ou 

recommandées par les médecins généralistes. En effet l’aidant semble plus enclin à 

confier son proche à une structure de répit lorsque cela lui a été conseillé par le 

médecin traitant(109). Il est d’ailleurs prouvé que les aidants ont plus recours aux aides 

lorsqu’ils y sont encouragés par leur médecin traitant (112). Il est donc important de 

maintenir le généraliste au centre de la prise en charge car son lien privilégié lui permet 

d’agir plus facilement auprès des aidants. 
 

3.4  Les thérapies et prises en charge personnalisées  

Il semble évident qu’une aide personnalisée à chaque aidant est le meilleur moyen 

d’agir sur le fardeau multifactoriel, propre à chaque aidant. De nombreux programmes 

et interventions ont été imaginés et étudiés. 

Ces « programmes » ont des résultats variables, agissant à différents niveaux sur la 

qualité de vie de l’aidant.  

Les interventions de thérapie cognitivo-comportementale (TCC) permettent dans la 

majorité des cas de diminuer les symptômes dépressifs des aidants. Ces thérapies 

permettent d’améliorer les comportements positifs connus pour améliorer le fardeau, 

et de changer les comportements négatifs qui ont tendance à l’aggraver (vus plus 

haut). 

Une méta analyse évaluant 12 programmes de TCC a conclu qu’elle avait des effets 

positifs sur la dépression, l’anxiété, le stress et les fausses croyances, tout en 

améliorant le sentiment d’efficacité et d’autosatisfaction. L’effet sur le fardeau n’a pas 

pu être mis en évidence (113). Une étude plus récente, qui concernait la TCC en pleine 

conscience, a mis en évidence une diminution significative du fardeau chez les aidants 

qui en avaient bénéficié (114). 
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Un essai clinique multicentrique Coréen évaluant les effets d’un programme 

d’intervention thérapeutique auprès d’aidants de malades avec troubles cognitifs, a 

mis en évidence que ce dernier avait permis de diminuer de façon significative le 

fardeau des aidants(115). 

Les programmes d’éducation thérapeutiques pourraient également améliorer la qualité 

de vie de l’aidant, même si l’effet sur le fardeau n’est pas toujours prouvé (116) (117) 

ou avec un effet positif mais très modeste (118). 

Concernant les gestionnaires de cas, une méta analyse, comprenant 13 études 

randomisées contrôlées concernant les résultats des interventions de gestionnaires de 

cas, n’a pas permis de mettre en évidence d’effet sur la qualité de vie des aidants ou 

leur fardeau. Au mieux elles pourraient retarder à moyen terme une 

institutionnalisation du patient mais pas à long terme(119). Une autre revue de la 

littérature est arrivée à la même conclusion(120).  

Le support virtuel, à distance se développe également. Les supports psycho-éducatifs 

en ligne peuvent, dans une certaine mesure, améliorer les connaissances des aidants 

(121), leur sentiment d’efficacité ou leur confiance en eux(122), mais aucun effet sur 

le fardeau n’a pu être mis en évidence à ce jour (123). 

Parmi les interventions dédiées au malade, un programme de thérapie occupationnelle 

à domicile a montré une efficacité sur la réduction du fardeau (124). Diverses autres 

interventions au domicile ont été testées, sans résultats significatifs sur le fardeau des 

aidants (125). 

 

4. Limites de l’étude 

 

Le nombre d’aidants interrogés était relativement faible, notre étude manquait de 

puissance, probablement en lien avec la durée assez courte de 3 mois, et l’aspect 

monocentrique de l’étude. Il aurait été intéressant de réaliser une étude plus longue, 

dans plusieurs centres de soins du même bassin de population.  

La méthode de recrutement en SSR impliquait de n’avoir recruté que des patients déjà 

hospitalisés donc plus fragiles que la population générale de patients ayant des 

troubles cognitifs. Cela excluait également les malades ayant une atteinte cognitive 
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très importante car ils ne pouvaient être hospitalisés dans notre centre de recrutement. 

L’accès à une population générale représentative des troubles cognitifs, sans biais de 

recrutement, est difficile du fait de la grande diversité de présentations cliniques de la 

maladie, et le fait que lorsque les troubles débutent, la maladie est souvent méconnue. 

Il aurait pu être également intéressant de prendre en compte une valeur de MMS ou 

de NPI (Inventaire neuropsychiatrique) pour inclure les patients ayant des troubles 

cognitifs afin de sélectionner les aidants selon le niveau d’atteinte cognitive ou 

comportementale avec plus de rigueur scientifique. Nous n’avons pas pu le faire à 

cause de la méthode rétrospective, et l’impossibilité de faire les tests pour chaque 

patient hospitalisé sur les 3 mois. 

De la même façon la perte d’autonomie a été évaluée via la grille AGGIR mais il aurait 

été intéressant d’évaluer la dépendance du malade par les échelles ADL et IADL, afin 

d’évaluer plus spécifiquement le lien entre le fardeau et les aides à domicile selon le 

niveau d’atteinte des activités quotidiennes du malade. 

Concernant le niveau de fardeau, nous n’avons pas pu prendre en compte l’influence 

des pathologies intercurrentes qui auraient modifié le fardeau au moment de 

l’évaluation, chaque cas de patient et donc d’aidant étant unique.  

Un autre biais de recrutement est le fait que notre population d’aidants était en majorité 

des enfants de patient malade. Leur niveau de fardeau n’est probablement pas 

comparable à celui des aidants conjoints, qui vivent avec le malade. Comme nous 

l’avons vu, le fait de cohabiter avec le malade était un facteur aggravant du fardeau. Il 

pourrait être intéressant d’étudier le recours aux aides selon le lien unissant l’aidant et 

son proche (un conjoint fait peut-être moins appel aux aides extérieures). Cela n’aurait 

pas été possible dans notre étude au vu du trop faible nombre de conjoints, amis et 

aidants ayant un autre lien de parenté avec le malade de notre population. 

Enfin pour mettre en évidence un lien entre aides et niveau de fardeau il pourrait être 

intéressant de réaliser une étude cas témoin entre deux populations d’aidants ayant 

des caractéristiques démographiques comparables, d’un côté des aidants au fardeau 

élevé et de l’autre un fardeau léger, et analyser les aides dont chaque groupe avait 

déjà bénéficié. 
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CONCLUSION 
 

Les aidants bénéficient en très grande majorité d’aides pour s’occuper de leur proche 

et le maintenir au domicile le plus longtemps possible. Ces aides sont nombreuses, de 

tous types, et sont censées soulager les aidants au quotidien dans leur rôle.  

Cependant il n’a pas été retrouvé de lien au cours de notre étude entre le nombre 

d’aides et le niveau de fardeau de l’aidant. Il n’y avait pas non plus de lien entre un 

type d’aide particulier et le niveau de fardeau. Il n’est donc toujours pas possible à ce 

jour de prouver que les aides mises en place influent sur le fardeau et la qualité de vie 

de l’aidant.  

Cela s’explique par le fait que le fardeau est une notion subjective, multidimensionnelle 

et fluctuante dans le temps. Il est influencé par de multiples facteurs du couple et de 

la relation aidant-aidé, qui est unique par définition. Les aides personnalisées à chaque 

couple malade-proche aidant semblent les plus adaptées et les plus étudiées pour 

enfin trouver une façon d’agir favorablement sur le niveau de fardeau de l’aidant.  
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ANNEXES 
Annexe 1 : Questionnaire aux aidants 

 
 
Je suis médecin généraliste remplaçante dans la clinique où a séjourné votre parent. Dans le 
cadre de ma thèse je réalise étude sur les conditions de vie à domicile des patients ayant 
des troubles de la mémoire, et sur la vie de leur aidant en général. Cette étude est 
complètement anonyme. J’aurais plusieurs questions à vous poser sur la vie au domicile et 
sur la façon dont vous percevez vous rôle d’aidant.  
 
 
Données sociodémographiques 
 
 Age : 

 
 Sexe :   ☐ Homme/ ☐ Femme 

 
 Lien avec le parent :   ☐ Epoux/Conjoint 

                                                      ☐ Enfant 
                                                       ☐ Petit enfant 
                                                      ☐ Autre lien de parenté 
                                                      ☐ Ami 
                            ☐ Autre 
 
 Occupation :   ☐ Activité professionnelle 

                                       ☐ Retraité 
                                       ☐ Sans activité 
 
 Statut civil :    ☐ Marié/Pacsé 

                                        ☐ En couple 
               ☐ Séparé 
                           ☐ Célibataire 
                           ☐ Veuf 
                           ☐ Enfants : nombre : 
 
 Lieu de vie :    ☐ Rural 

                                        ☐ Urbain 
 GIR de l’aidé :  
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Aides au domicile 

• Bénéficiez-vous d’aides à domicile pour vous aider à vous occuper de votre 
proche ? 

☐ OUI / ☐ NON 
 

• Connaissez-vous les aides suivantes ? 
 

1) Aides de soins au domicile 
 IDE/SSIAD : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Kiné : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Orthophoniste : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Ergothérapeute : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 ESA : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 

2) Aides de soutien logistiques et techniques 
 
 Aide-ménagère :  ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Auxiliaire de vie : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Assistante sociale : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Gestionnaire de cas MAIA : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 CLIC : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 CCAS : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Portage des repas : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Téléalarme : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 

3) Aides financières 
 
 APA : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 Aide sociale à l’hébergement : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
 AAH/PCH : ☐ OUI / ☐ NON 

• En bénéficiez-vous ? ☐ OUI / ☐ NON 
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Calcul Groupe Iso Ressource (GIR) 
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Annexe 2. Zarit Burden Interview Scale 
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Annexe 3. Métaclassement des types d’aides aux aidants selon la CNSA 

 

 
https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des
_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf 

https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf
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Annexe 4 : Les congés d’aidants 
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Annexe 5. Grille AGGIR actualisée 
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ABREVIATIONS 
 
ADL : Activity of Daily Living  

ALD : Affection longue durée  

APA : Allocation personnalisée à l’autonomie  

ASH : aide sociale à l’hébergement  

ASV : Adaptation de la Société au Vieillissement  

AVPF : Assurance Vieillesse des Parents au Foyer  

CCAS : Centre communal d’action sociale  

CLIC : Centre locaux d’information et de coordination  

CNIL : Commission nationale de l’informatique et des libertés 

CNSA : Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie  

CPP : Comité de protection des personnes 

DCL : Démence à corps de Lewy  

DFT : Démence frontotemporale  

DGCS : direction générale de la cohésion sociale  

DTA : Démence type Alzheimer  

EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes  

ESA : Equipes spécialisées Alzheimer  

GIR : Groupe Iso-Ressource  

IADL : Instrumental Activity of Daily Living  

INPES : Institut National de Prévention et d’Education pour la santé  

MAIA : Maison pour l’autonomie et l’intégration des malades Alzheimer  

MAMA : Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées  

MMS : Mini Mental State  

NPI : Inventaire neuropsychiatrique 

OPEPS : Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé  

PCH : Prestation de compensation de handicap  

SSIAD : Services de Soins Infirmiers à Domicile  

SSR : Soins de Suite et Réadaptation  

TCC : Thérapie cognitivo-comportementale 

UCC : Unités cognitivo-comportementales 

ZBI : Zarit Burden Interview  
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Au moment d’être admis(e) à exercer la médecine, je promets et je jure 
d’être fidèle aux lois de l’honneur et de la probité. 
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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 les demandera. Je 
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foyers et ma conduite ne servira pas à corrompre les moeurs. 
 
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 à l’accomplissement de ma 
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les 

entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui 
me seront demandés. 
 
J’apporterai mon aide à mes confrères ainsi qu’à leurs familles dans 
l’adversité. 
 

Que les hommes et mes confrères m’accordent leur estime si je suis fidèle 

à mes promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j’y manque. 

 





 
 

Aides à domicile et fardeau de l’aidant : étude auprès des aidants de patients 
atteints de troubles cognitifs vivant à domicile 

 

 

Introduction : Les proches aidants de patients atteints de troubles cognitifs sont des 

acteurs essentiels du système de santé, de par leur rôle dans le maintien à domicile 

des patients et l’épargne des dépenses de santé qu’ils permettent. L’objectif est 

d’étudier s’il existe un lien entre le nombre d’aides à domicile et leur fardeau. 

Matériel et Méthode : L’étude était observationnelle descriptive monocentrique, 

réalisée en SSR gérontologique sur 3 mois. Étaient inclus tous les aidants de patients 

de 75 ans et plus, atteints de troubles cognitifs, vivant au domicile. Un questionnaire 

administré aux aidants portait sur les aides dont ils bénéficiaient : soins, soutien, 

financières. Il permettait également d’évaluer le fardeau de l’aidant par l’échelle de 

Zarit. Le nombre d’aides selon le niveau de fardeau était analysé. 

Résultats : Quarante cinq aidants ont été inclus. Il n’a pas été mis en évidence de lien 

significatif entre le nombre d’aides intervenant au domicile et le niveau de fardeau des 

aidants. Le type d’aide (soin, soutien, financière) n’influait pas non plus sur le niveau 

de fardeau. Environ 89% des aidants déclaraient bénéficier d’aides à domicile. Le 

score de fardeau moyen était à 35 sur 88 soit un fardeau léger à modéré. 

Conclusion : le fardeau de l’aidant n’est donc pas influencé par le nombre ou le type 

d’aides dont il bénéficie pour son proche au domicile. Cela est en partie lié à la 

dimension subjective du fardeau et le fait que chaque relation malade-aidant est 

unique. Des interventions d’aide personnalisées pourraient influer favorablement sur 

le fardeau. 

 

Mots-clés : proche ; aidant ; domicile ; troubles cognitifs ; fardeau ; aides à domicile  
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