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PIERCECCHI/MARTI Marie-Dominiq ROUDIER Jean VALERO René

PIQUET Philippe SALAS Sébastien VAROQUAUX Arthur Damien
PIRRO Nicolas SARLON-BARTOLI Gabrielle VELLY Lionel

POINSO Frangois SCAVARDA Didier VEY Norbert

RACCAH Denis SCHLEINITZ Nicolas VIDAL Vincent

RADULESCO Thomas SEBAG Frédéric VIENS Patrice

RANQUE Stéphane SIELEZNEFF Igor VILLANI Patrick

REGIS Jean SIMON Nicolas VITON Jean-Michel
REYNAUD/GAUBERT Martine STEIN Andréas VITTON Véronique
REYNAUD Rachel SUISSA Laurent VIEHWEGER Heide Elke détachement
RICHARD/LALLEMAND Marie-Alett TAIEB David VIVIER Eric

RICHIERI Raphaélle THOMAS Pascal XERRI Luc

ROCHE Pierre-Hugues THUNY Franck ZIELESKIEWICZ Laurent
ROCH Antoine TOSELLO Barthélémy

ROCHWERGER Richard TREBUCHON-DA FONSECA Agnés

ROLL Patrice TROPIANO Patrick

ROSSI Dominique TSIMARATOS Michel détachement

ROSSI Pascal TURRINI Olivier

PROFESSEUR DES UNIVERSITES
ADALIAN Pascal
AGHABABIAN Valérie
BELIN Pascal
CHABANNON Christian
CHABRIERE Eric
COLSON Sébastien
FERON Frangois
LE COZ Pierre
LEVASSEUR Anthony
RANIJEVA Jean-Philippe
SOBOL Hagay
PROFESSEUR CERTIFIE
FRAISSE-MANGIALOMINI Jeanne
PROFESSEUR DES UNIVERSITES ASSOCIE a MI-TEMPS
REVIS Joana
PROFESSEUR DES UNIVERSITES MEDECINE GENERALE
GENTILE Gaétan
PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES a MI-TEMPS MEDECINE GENERALE

BARGIER Jacques
JANCZEWSKI Aurélie

PROFESSEUR DES UNIVERSITES ASSOCIE a TEMPS PLEIN DES DISCIPLINES MEDICALES
BOUSSUGES Alain
PROFESSEUR DES UNIVERSITES ASSOCIE A MI-TEMPS DES DISCIPLINES MEDICALES

BOURVIS Nadege Secrétariat Général - RH
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MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES-PRATICIENS HOSPITALIERS

AHERFT Sarah GASTALDI Marguerite
ANGELAKIS Emmanouil (disponibilit¢) GAUDRY Marine

APPAY Romain GELSI/BOYER Véronique

ATLAN Catherine (disponibilité) GIUSIANO COURCAMBECK Sophie
BEGE Thierry GOURIET Frédérique
BENYAMINE Audrey GUERIN Carole

BIRNBAUM David GUENOUN MEYSSIGNAC Daphné
BOBOT Mickael GUIDON Catherine

BONINI Francesca GUIVARCH Jokthan

BOUCRAUT Joseph HABERT Paul

BOULAMERY Audrey HAUTIER Aurélie
BOULLU/CIOCCA Sandrine IBRAHIM KOSTA Manal
BOUSSEN Salah Michel JALOUX Charlotte

BUFFAT Christophe
CAMILLERI Serge
CARRON Romain
CASSAGNE Carole
CHAUDET Hervé
CHRETIEN Anne-Sophie
COZE Carole

CUNY Thomas
DADOUN Frédeéric (disponibilité)
DALES Jean-Philippe
DARIEL Anne

JARROT Pierre-André

KASPI-PEZZOLI Elise

L'OLLIVIER Coralie

LABIT-BOUVIER Corinne
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina
LAGARDE Stanislas

LAGIER Aude (disponibilité)
LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude
LAMBERT Isabelle

LENOIR Marien
LEVY/MOZZICONACCI Annie

DEGEORGES/VITTE Joélle disponibilitt MAAROUF Adil

DEHARO Pierre
DELLIAUX Stéphane
DELTEIL Clémence
DESPLAT/JEGO Sophie
DUBOURG Grégory
DUCONSEIL Pauline
DUFOUR Jean-Charles
ELDIN Carole
FOLETTI Jean- Marc
FRANKEL Diane
FROMONOT Julien

ABU ZAINEH Mohammad
BARBACARU/PERLES T. A.
BERLAND Caroline

BOYER Sylvie
DEGIOANNI/SALLE Anna

MACAGNO Nicolas
MALISSEN Nausicaa
MAUES DE PAULA André
MEGE Diane
MORAND-HUGGET Aurélie
MOTTOLA GHIGO Giovanna
NINOVE Laetitia
NOUGAIREDE Antoine
PAULMYER/LACROIX Odile
RESSEGUIER Noémie
ROBERT Philippe

(mono-appartenants)
DESNUES Benoit
MARANINCHI Marie

MERHEJ/CHAUVEAU Vicky
MEZOUAR Soraya

MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte retraite au 1/10/2022

ROBERT Thomas
ROMANET Pauline
SABATIER Renaud
SARI-MINODIER Iréne
SAULTIER Paul

SAVEANU Alexandru
STELLMANN Jan-Patrick
SUCHON Pierre

TABOURET Emeline

TOGA Isabelle

TOMASINI Pascale

TROUDE Lucas

TROUSSE Delphine
TUCHTAN-TORRENTS Lucile
VELY Frédéric

VENTON Geoffroy
VION-DURY Jean
ZATTARA/CANNONI Héléne

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES

POGGI Marjorie
RUEL Jérome

THOLLON Lionel
THIRION Sylvie
VERNA Emeline

MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

CASANOVA Ludovic
JEGO SABLIER Maéva

MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE a MI-TEMPS

BERNAL Alexis
FIERLING Thomas
FORTE Jenny
MITILIAN Eva

ROUSSEAU-DURAND Raphaé¢lle
THERY Didier

Secrétariat Général - RH
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MAITRE DE CONFERENCES ASSOCIE a MI-TEMPS

BOURRIQUEN Maryline
LAZZAROTTO Sébastien
LUCAS Guillaume
MATHIEU Marion
MAYENS-RODRIGUES Sandrine
MELLINAS Marie
MORIN-GALFOUT Sara
ROMAN Christophe

TRINQUET Laure
VILLA Miléne

CDI LRU TEMPS PLEIN ECOLE DES SCIENCES ET DE LA READAPTION

FORMATION ERGOTHERAPIE
BLANC Catheline
DESPRES Géraldine
GIRAUDIER Anais
PAVE Julien

FORMATION PODOLOGIE
GRIFFON Patricia
PETITJEAN Aurélie

FORMATION ORTHOPTIE
MONTICOLO Chloé

FORMATION MASSO-KINESITHERAPIE
AUTHIER Guillaume
CAORS Béatrice
CHAULLET Karine
ERCOLANO Bruno
HENRY Joannie
HOUDANT Benjamin
MIRAPEIX Sébastien
MULLER Philippe
ROSTAGNO Stéphan

CDD LRU TEMPS PLEIN ECOLE DES SCIENCES INFIRMIERES
CHAYS-AMANIA Audrey
CDD LRU TEMPS PLEIN ANGLAIS
GILSINN Amanda
ATTACHE TEMPORAIRE D'ENSEIGNEMENT ET DE RECHERCHE
SACHAU-CARCEL Géraldine

CDI LRU ECOLE DE MAIEUTIQUE
CLADY Emilie
FREMONDIERE Pierre
MATTEO Caroline
MONLEAU Sophie
MUSSARD-HASSLER Pascale
RIQUET Sébastien

ZAKARIAN Carol . .
arote Secrétariat Général - RH
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PROFESSEURS DES UNIVERSITES et MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS
PROFESSEURS ASSOCIES, MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES mono-appartenants

ANATOMIE 4201

| ANTHROPOLOGIE 20

CHAMPSAUR Pierre (PU-PH)
LE CORROLLER Thomas (PU-PH)
PIRRO Nicolas (PU-PH)

GUENOUN-MEYSSIGNAC Daphné (MCU-PH)
LAGIER Aude (MCU-PH) disponibilité

THOLLON Lionel (MCF) (60eme section)

ADALIAN Pascal (PR)

DEGIOANNI/SALLE Anna (MCF)
VERNA Emeline (MCF)

SACHAU-CARCEL Géraldine (ATER)

I BACTERIOLOGIE-VIROLOGIE ; HYGIENE HOSPITALIERE 4501

CHARREL Rémi (PU PH)
DRANCOURT Michel (PU-PH)
FENOLLAR Florence (PU-PH)
FOURNIER Pierre-Edouard (PU-PH)

ANATOMIE ET CYTOLOGIE PATHOLOGIQUES 4203

INICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier (PU-PH)

CHARAFE/JAUFFRET Emmanuelle (PU-PH)
DANIEL Laurent (PU-PH)
FIGARELLA/BRANGER Dominique (PU-PH)
GARCIA Stéphane (PU-PH)

XERRI Luc (PU-PH)

APPAY Romain (MCU-PH)

DALES Jean-Philippe (MCU-PH)

GIUSIANO COURCAMBECK Sophie (MCU PH)
LABIT/BOUVIER Corinne (MCU-PH)
MACAGNO Nicolas (MCU-PH)

MAUES DE PAULA André (MCU-PH)

LA SCOLA Bernard (PU-PH)

AHERFI Sarah (MCU-PH)

ANGELAKIS Emmanouil (MCU-PH) disponibilité
DUBOURG Grégory (MCU-PH)

GOURIET Frédérique (MCU-PH)
NOUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

NINOVE Laetitia (MCU-PH)

CHABRIERE Eric (PR) (64eme section)
LEVASSEUR Anthony (PR) (64eme section)

DESNUES Benoit (MCF) ( 65éme section )
MERHEJ/CHAUVEAU Vicky (MCF) (87eme section)

ANESTHESIOLOGIE ET REANIMATION CHIRURGICALE ;
MEDECINE URGENCE 4801

BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE 4401

BRUDER Nicolas (PU-PH)

LEONE Marc (PU-PH)

MICHEL Fabrice (PU-PH)

VELLY Lionel (PU-PH)
ZIELESKIEWICZ Laurent (PU-PH)

BOUSSEN Salah Michel (MCU-PH)
GUIDON Catherine (MCU-PH)

BARLIER/SETTI Anne (PU-PH)
GABERT Jean (PU-PH)
GUIEU Régis (PU-PH)
OUAFIK L'Houcine (PU-PH)

BUFFAT Christophe (MCU-PH)
FROMONOT Julien (MCU-PH)
MARLINGE Marion (MCU-PH)
MOTTOLA GHIGO Giovanna (MCU-PH)
ROMANET Pauline (MCU-PH)

ANGLAIS 11

ISAVEANU Alexandru (MCU-PH)

FRAISSE-MANGIALOMINI Jeanne (PRCE)

I BIOLOGIE CELLULAIRE 4403

ROLL Patrice (PU-PH)

BIOLOGIE ET MEDECINE DU DEVELOPPEMENT
ET DE LA REPRODUCTION ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5405

FRANKEL Diane (MCU-PH)

METZLER/GUILLEMAIN Catherine (PU-PH)
PERRIN Jeanne (PU-PH)

GASTALDI Marguerite (MCU-PH)
KASPI-PEZZOLI Elise (MCU-PH)
LEVY-MOZZICONNACCI Annie (MCU-PH)

Secrétariat Général - RH
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I BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE 4301

I CARDIOLOGIE 5102

GUEDJ Eric (PU-PH)
GUYE Maxime (PU-PH)
TAIEB David (PU-PH)

BELIN Pascal (PR) (69éme section)
RANJEVA Jean-Philippe (PR) (69éme section)
CAMMILLERI Serge (MCU-PH)

VION-DURY Jean (MCU-PH)

BARBACARU/PERLES Téodora Adriana (MCF) (69éme section)

AVIERINOS Jean-Frangois (PU-PH)
BONELLO Laurent (PU PH)
BONNET Jean-Louis (PU-PH)
CUISSET Thomas (PU-PH)
DEHARO Jean-Claude (PU-PH)
FRANCESCHI Frédéric (PU-PH)
HABIB Gilbert (PU-PH)
PAGANELLI Franck (PU-PH)
THUNY Franck (PU-PH)

DEHARO Pierre (MCU PH)

I CHIRURGIE VISCERALE ET DIGESTIVE 5202

BERDAH Stéphane (PU-PH)

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604

BEYER-BERJOT Laura (PU-PH)
HARDWIGSEN Jean (PU-PH)

GAUDART Jean (PU-PH)
GIORGI Roch (PU-PH)
MANCINI Julien (PU-PH)

CHAUDET Hervé (MCU-PH)
DUFOUR Jean-Charles (MCU-PH)

ABU ZAINEH Mohammad (MCF) (5éme section)
BOYER Sylvie (MCF) (5éme section)

MOUTARDIER Vincent (PU-PH)
SEBAG Frédéric (PU-PH)
SIELEZNEFF Igor (PU-PH)
TURRINI Olivier (PU-PH)

BEGE Thierry (MCU-PH)
BIRNBAUM David (MCU-PH)
DUCONSEIL Pauline (MCU-PH)
GUERIN Carole (MCU PH)
MEGE Diane (MCU-PH)

I CHIRURGIE ORTHOPEDIQUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002

ARGENSON Jean-Noél (PU-PH)
BLONDEL Benjamin (PU-PH)
FLECHER Xavier (PU PH)
OLLIVIER Matthieu (PU-PH)
ROCHWERGER Richard (PU-PH)
TROPIANO Patrick (PU-PH)

I CHIRURGIE INFANTILE 5402

FAURE Alice (PU PH)
JOUVE Jean-Luc (PU-PH)
LAUNAY Franck (PU-PH)
MERROT Thierry (PU-PH)
PESENTI Sébastien (PU-PH)

I CANCEROLOGIE ; RADIOTHERAPIE 4702

IVIEHWEGER Heide Elke (PU-PH) détachement

BERTUCCI Frangois (PU-PH)
CHINOT Olivier (PU-PH)
DUFFAUD Florence (PU-PH)
GONCALVES Anthony PU-PH)
HOUVENAEGHEL Gilles (PU-PH)
LAMBAUDIE Eric (PU-PH)
PADOVANI Laetitia (PH-PH)
SALAS Sébastien (PU-PH)
VIENS Patrice (PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)
TABOURET Emeline (MCU-PH)

Secrétariat Général - RH

DARIEL Anne (MCU-PH)

I CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE ET STOMATOLOGIE 5503

CHOSSEGROS Cyrille (PU-PH)
GUYOT Laurent (PU-PH)

FOLETTI Jean-Marc (MCU-PH)

MAJ 01.09.2022



I CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5103

COLLART Frédéric (PU-PH)
D'JOURNO Xavier (PU-PH)
DODDOLI Christophe (PU-PH)
FOUILLOUX Virginie (PU-PH)
GARIBOLDI Viad (PU-PH)
MACE Loic (PU-PH)
THOMAS Pascal (PU-PH)

LENOIR Marien (MCU-PH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

CHIRURGIE PLASTIQUE,
RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BRULOLOGIE 5004

CHIRURGIE VASCULAIRE ; MEDECINE VASCULAIRE 5104

ALIMI Yves (PU-PH)

AMABILE Philippe (PU-PH)

BARTOLI Michel (PU-PH)

BOUFI Mourad (PU-PH)

MAGNAN Pierre-Edouard (PU-PH)
PIQUET Philippe (PU-PH)
SARLON-BARTOLI Gabrielle (PU PH)

GAUDRY Marine (MCU PH)

BERTRAND Baptiste (PU-PH)
CASANOVA Dominique (PU-PH)

HAUTIER Aurélie (MCU-PH)
JALOUX Charlotte (MCU PH)

GASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5201

HISTOLOGIE, EMBRYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202

LEPIDI Hubert (PU-PH)

PAULMYER/LACROIX Odile (MCU-PH)

BARTHET Marc (PU-PH)
DAHAN-ALCARAZ Laetitia (PU-PH)
GEROLAMI-SANTANDREA René (PU-PH)
GONZALEZ Jean-Michel ( PU-PH)
GRANDVAL Philippe (PU-PH)

VITTON Véronique (PU-PH)

GENETIQUE 4704

DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003

BERBIS Philippe (PU-PH)
DELAPORTE Emmanuel (PU-PH)
GAUDY/MARQUESTE Caroline (PU-PH)

GROB Jean-Jacques (PU-PH) Retraite au 1/10/2022
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth (PU-PH)

MALISSEN Nausicaa (MCU-PH)

BEROUD Christophe (PU-PH)
KRAHN Martin (PU-PH)

LEVY Nicolas (PU-PH) Disponibilité
NGYUEN Karine (PU-PH)

ZATTARA/CANNONI Héléne (MCU-PH)

GYNECOLOGIE-OBSTETRIQUE ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5403

AGOSTINI Aubert (PU-PH)

ENDOCRINOLOGIE ,DIABETE ET MALADIES METABOLIQUES ;
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404

BRUE Thierry (PU-PH)
CASTINETTI Frédéric (PU-PH)

CUNY Thomas (MCU PH)

BRETELLE Florence (PU-PH)
CARCOPINO-TUSOLI Xavier (PU-PH)
COURBIERE Blandine (PU-PH)
CRAVELLO Ludovic (PU-PH)
D'ERCOLE Claude (PU-PH)
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I EPIDEMIOLOGIE, ECONOMIE DE LA SANTE ET PREVENTION 4601

I HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701

AUQUIER Pascal (PU-PH)
BERBIS Julie (PU-PH)
BOYER Laurent (PU-PH)
GENTILE Stéphanie (PU-PH)

LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude (MCU-PH)
RESSEGUIER Noémie (MCU-PH)

MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte (MCF) Retraite au 1/10/2022

BLAISE Didier (PU-PH)

COSTELLO Régis (PU-PH)

CHIARONI Jacques (PU-PH)

DEVILLIER Raynier (PU PH)
GILBERT/ALESSI Marie-Christine (PU-PH)
LOOSVELD Marie (PU-PH)

MORANGE Pierre-Emmanuel (PU-PH)
VEY Norbert (PU-PH)

GELSI/BOYER Véronique (MCU-PH)

IBRAHIM KOSTA Manal (MCU PH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina (MCU-PH)
SUCHON Pierre (MCU-PH)

VENTON (MCU-PH)

| IMMUNOLOGIE 4703

KAPLANSKI Gilles (PU-PH)
MEGE Jean-Louis (PU-PH)
OLIVE Daniel (PU-PH)
VIVIER Eric (PU-PH)

FERON Frangois (PR) (69éme section)

BOUCRAUT Joseph (MCU-PH)
CHRETIEN Anne-Sophie (MCU PH)
DEGEORGES/VITTE Joélle (MCU-PH)
DESPLAT/JEGO Sophie (MCU-PH)
JARROT Pierre-André (MCU PH)
ROBERT Philippe (MCU-PH)

VELY Frédéric (MCU-PH)

POGGI Marjorie (MCF) (64eme section)

I MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4603

BARTOLI Christophe (PU-PH)

LEONETTI Georges (PU-PH)
PELISSIER-ALICOT Anne-Laure (PU-PH)
PIERCECCHI-MARTI Marie-Dominique (PU-PH)

DELTEIL Clémence (MCU PH)
TUCHTAN-TORRENTS Lucile (MCU-PH)

BERLAND Caroline (MCF) (1ére section)

I MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503

I MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905

BROUQUI Philippe (PU-PH)
LAGIER Jean-Christophe (PU-PH)
MILLION Matthieu (PU-PH)
PAROLA Philippe (PU-PH)

STEIN Andréas (PU-PH)

ELDIN Carole (MCU-PH)

BENSOUSSAN Laurent (PU-PH)
VITON Jean-Michel (PU-PH)

I MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4602

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale (PU-PH)

| MEDECINE D'URGENCE 4805

|SARI/MINODIER Iréne (MCU-PH)

GERBEAUX Patrick (PU PH)
KERBAUL Frangois (PU-PH) détachement
MICHELET Pierre (PU-PH) Disponibilité

MEDECINE INTERNE ; GERIATRIE ET BIOLOGIE DU
VIEILLISSEMENT ; ADDICTOLOGIE 5301

BONIN/GUILLAUME Sylvie (PU-PH)
DISDIER Patrick (PU-PH)

EBBO Mikael (PU-PH)
GRANEL/REY Brigitte (PU-PH)
ROSSI Pascal (PU-PH)
SCHLEINITZ Nicolas (PU-PH)

BENYAMINE Audrey (MCU-PH)
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MEDECINE GENERALE 5303

| NEPHROLOGIE 5203

GENTILE Gaétan (PR Méd. Gén. Temps plein)

BARGIER Jacques (PR associé Méd. Gén. A mi-temps)
JANCZEWSKI Aurélie (PR associé Méd. Gén. A mi-temps)

CASANOVA Ludovic (MCF Méd. Gén. Temps plein)
JEGO SABLIER Maéva (MCF Méd. Gén. Temps plein)

BERNAL Alexis (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)
FIERLING Thomas (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)
FORTE Jenny (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)
MITILIAN Eva (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

ROUSSEAU-DURAND Raphaélle (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)
THERY Didier (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps) (nomination au 1/10/2019)

BRUNET Philippe (PU-PH)
BURTEY Stépahne (PU-PH)
DUSSOL Bertrand (PU-PH)
JOURDE CHICHE Noémie (PU PH)
MOAL Valérie (PU-PH)

BOBOT Mickael (MCU-PH)
ROBERT Thomas (MCU-PH)

| NEUROCHIRURGIE 4902

DUFOUR Henry (PU-PH)
FUENTES Stéphane (PU-PH)
GRAILLON Thomas (PU PH)

NUTRITION 4404

|REGIS Jean (PU-PH)

BELIARD Sophie (PU-PH)
DARMON Patrice (PU-PH)
RACCAH Denis (PU-PH)
VALERO René (PU-PH)

ATLAN Catherine (MCU-PH) disponibilité

MARANINCHI Marie (MCF) (66éme section)

ROCHE Pierre-Hugues (PU-PH)
SCAVARDA Didier (PU-PH)

CARRON Romain (MCU PH)
TROUDE Lucas (MCU-PH)

NEUROLOGIE 4901

ONCOLOGIE 65 (BIOLOGIE CELLULAIRE)

CHABANNON Christian (PR) (66eme section)
SOBOL Hagay (PR) (65éme section)

MEZOUAR Soraya (65éme section)

ATTARIAN Sharham (PU PH)
AUDOIN Bertrand (PU-PH)
AZULAY Jean-Philippe (PU-PH)
CECCALDI Mathieu (PU-PH)
EUSEBIO Alexandre (PU-PH)
FELICIAN Olivier (PU-PH)

OPHTALMOLOGIE 5502

JPELLETIER Jean (PU-PH)

DAVID Thierry (PU-PH)
DENIS Daniéle (PU-PH) Surnombre

SUISSA Laurent (PU-PH)

MAAROUF Adil (MCU-PH)

I PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE 4904

DA FONSECA David (PU-PH)
POINSO Frangois (PU-PH)

OTO-RHINO-LARYNGOLOGIE 5501

|BOURVIS Nadege (PR associ¢e)

DESSI Patrick (PU-PH)
FAKHRY Nicolas (PU-PH)
GIOVANNI Antoine (PU-PH)
LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH)
MICHEL Justin (PU-PH)
NICOLLAS Richard (PU-PH)
RADULESCO Thomas (PU-PH)

GUIVARCH Jokthan (MCU-PH)

PHARMACOLOGIE FONDAMENTALE -
PHARMACOLOGIE CLINIQUE; ADDICTOLOGIE 4803

BLIN Olivier (PU-PH)
MICALLEF/ROLL Joélle (PU-PH)
SIMON Nicolas (PU-PH)

BOULAMERY Audrey (MCU-PH)
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I PARASITOLOGIE ET MYCOLOGIE 4502

PHILOSPHIE 17

RANQUE Stéphane (PU-PH)

CASSAGNE Carole (MCU-PH)
L'OLLIVIER Coralie (MCU-PH)
TOGA Isabelle (MCU-PH)

LE COZ Pierre (PR) (17éme section)
MATHIEU Marion (MAST)

PHYSIOLOGIE 4402

PEDIATRIE 5401

ANDRE Nicolas (PU-PH)
BARLOGIS Vincent (PU-PH)
CHAMBOST Hervé (PU-PH)
DUBUS Jean-Christophe (PU-PH)
FABRE Alexandre (PU-PH)
GIRAUD/CHABROL Brigitte (PU-PH)
MICHEL Gérard (PU-PH)

MILH Mathieu (PU-PH)
OVAERT-REGGIO Caroline (PU-PH)
REYNAUD Rachel (PU-PH)
TOSELLO Barthélémy (PU-PH)
TSIMARATOS Michel (PU-PH)

COZE Carole (MCU-PH)
MORAND-HUGGET Aurélie (MCU-PH)
SAULTIER Paul (MCU-PH)

PSYCHIATRIE D'ADULTES ; ADDICTOLOGIE 4903

BARTOLOMEI Fabrice (PU-PH)

BREGEON Fabienne (PU-PH)

GABORIT Bénédicte (PU-PH)
MEYER/DUTOUR Anne (PU-PH)
TREBUCHON/DA FONSECA Agnés (PU-PH)

BOUSSUGES Alain (PR associé & temps plein)

BONINI Francesca (MCU-PH)
BOULLU/CIOCCA Sandrine (MCU-PH)
DADOUN Frédéric (MCU-PH) (disponibilité)
DELLIAUX Stéphane (MCU-PH)

LAGARDE Stanislas (MCU-PH)

LAMBERT Isabelle (MCU-PH)

RUEL Jéréme (MCF) (69éme section)
THIRION Sylvie (MCF) (66&me section)

BAILLY Daniel (PU-PH) Retraite au 2/11/2022
CERMOLACCE Michel (PU-PH)

LANCON Christophe (PU-PH)

NAUDIN Jean (PU-PH)

RICHIERI Raphaglle (PU-PH)

PNEUMOLOGIE; ADDICTOLOGIE 5701

PSYCHOLOGIE - PSYCHOLOGIE CLINIQUE, PCYCHOLOGIE SOCIALE 16 I

AGHABABIAN Valérie (PR)

ASTOUL Philippe (PU-PH)

CHANEZ Pascal (PU-PH)

GREILLIER Laurent (PU PH)
REYNAUD/GAUBERT Martine (PU-PH)

TOMASINI Pascale (MCU-PH)

RHUMATOLOGIE 5001
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RESUME

INTRODUCTION : Avec I'augmentation alarmante de l'incidence des troubles de 'usage de

substances (TUS), cette thématique est devenue un probléme de santé publique en France et
dans le monde entier. L'impact des TUS est un concept interprété négativement dans la
littérature et qualifié de « fardeau ». La littérature est riche concernant la description de ce
fardeau mais elle est tres timide au sujet de son dépistage et de sa prise en charge. L'objectif
de cette revue narrative de la littérature est d’examiner I'étendue des recherches dans le
domaine des aidants chez des patients souffrant d’'un TUS, d’évaluer le fardeau de ces proches

aidants (PA) et d’identifier les potentielles ressources disponibles.

MATERIELS ET METHODES : Il s’agit d’une revue de la littérature avec une approche narrative.

Deux bases de données ont été interrogées (PubMED et Google Scholar) pour récupérer des
articles publiés en anglais ou en francais. La littérature grise a été analysée. Au total trente-

sept articles publiés entre 2007 et 2022 ont été inclus dans I'analyse de la revue narrative.

RESULTATS ET CHARACTERISTIQUES DES ETUDES : Tous types d’études ont été analysés dans

cette revue, sans caractére limitant pour la substance étudiée. La majorité des études sont
des études transversales, réalisées pour la plupart sur le continent asiatique. Peu d’études
interventionnelles sont analysées. Les facteurs prédictifs retrouvés d’un fardeau élevé sont le
sexe féminin et le réle de mére ou d’épouse avec un age moyen, le chdbmage, un faible niveau
d’éducation et de faibles ressources. Le manque d’intégration des aidants et leur
stigmatisation augmentent ce fardeau.

La nature de la substance utilisée, la méthode d’administration, la gravité et la durée du TUS
sont aussi retrouvées comme facteurs prédictifs d'un fardeau important.
Les outils de mesure du fardeau des PA sont divers et variés mais aucun n’est spécifique au

fardeau de la maladie addictive.

CONCLUSION : Le TUS a un impact sur la santé physique, mentale, émotionnelle et financiere
d’un patient mais aussi sur celle de son aidant principal. Le dépistage et la prise en charge du
fardeau du PA apparaissent donc essentiels pour améliorer la qualité de vie de la personne en

difficulté ainsi que celle de I'aidant mais des lacunes de dépistage et de prise en charge sont



notables.

Les instances gouvernementales et non gouvernementales doivent fournir des ressources et
des informations nécessaires pour faire progresser les meilleures pratiques et inclure les
soignants informels dans leurs efforts de lutte contre le TUS. La réalisation d’interventions
types adaptées a chaque population devrait permettre une prise en charge correspondant a

la fois au patient et au PA.

Mots clés : Troubles de l'usage de substances, Aidants, Fardeau, Fardeau des aidants,

Comportements addictifs, Addictologie.



ABSTRACT

INTRODUCTION: With the alarming increase in the incidence of substance use disorders

(SUD), this topic has become a public health problem in France and all over the world. The
impact of SUD is a concept that has been negatively interpreted in the literature and referred
to as "burden". The literature is rich concerning the description of this burden but is very timid
concerning its screening and its management. The objective of this narrative review of the
literature is to examine the extent of research in the field of caregivers in patients with SUD,

to assess the burden of these caregivers and to identify the potential resources available.

MATERIALS AND METHODS : It is a literature review with a narrative approach. Two databases

were queried (PubMED and Google Scholar) to retrieve articles published in English or French.
The grey literature was analyzed. A total of 37 articles published between 2007 and 2022 were

included in the analysis of the narrative review.

RESULTS AND CHARACTERISTICS OF THE STUDIES : All types of studies were analyzed in this

review, without being limiting for the substance studied. The majority of studies are cross-
sectional studies, mostly conducted in Asia. Few interventional studies are analyzed. The
predictive factors found for high burden are female gender and the role of mother or wife
with an average age, unemployment, low level of education and low resources. The lack of
integration of caregivers and their stigmatization increase this burden.

The nature of the substance used, the method of administration, the severity and duration of
SUD are also found to be as predictive factors of a significant burden.

The tools for measuring the burden of AP are diverse and varied but none are specific to the

burden of the addictive disease.

CONCLUSION : SUD impacts a patient's physical, mental, emotional, and financial health as
well as that of their primary caregiver. Therefore, screening and management of the burden
of AP appear essential to improve the quality of life of the person in difficulty as well as that
of the caregiver, but gaps in screening and management are notable.

Governmental and non-governmental bodies must provide resources and information

required to advance best practices and include informal caregivers in their efforts to address



SUD. The implementation of standard interventions tailored to each population should allow

a management that is appropriate for both the patient and the caregiver.

KEYWORDS : « Substance-Related Disorders », « Caregiver Burden », « Caregivers »,

Burden « Behavior Addictive » et « Addiction Medicine »
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- Introduction

Prés de 11 millions d’aidants familiaux, soit un Francais sur cing, accompagnent au
guotidien un proche en situation de dépendance en raison de son age, d’'une maladie ou d’un
handicap.

La thématique des aidants est devenue un probléme de santé publique qui ne cesse
d’augmenter auprés des Francais. C'est un Francais sur deux qui déclare aujourd’hui en avoir

entendu parler, une tendance a la hausse qui semble se confirmer. (1)

« L'aidant familial est la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour
partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la
vie quotidienne. Cette aide réguliére peut étre prodiguée de facon permanente ou non, et
peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a I'éducation
et a la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien
psychologique, communication, activités domestiques, etc. » (2)
Aujourd’hui, la notion d’aidant s’élargit et le terme « proche aidant (PA) » va bien au-dela du

cercle familial en impliquant aussi les amis ou les voisins qui apportent leur soutien.

Dans la littérature, il est bien établi que les maladies chroniques ont des effets importants sur
le patient mais également au sein des familles et sur la société en général.
L'investissement du PA est marqué par I’évolution d’une relation qui, quelle que soit sa nature
initiale, se construit sur un modeéle aidant/aidé. Cette relation est a protéger et entretenir car
I'entourage et les aidants, familiaux ou non, jouent un roéle important dans le bien-étre de

leurs proches souffrant de pathologies chroniques. (3)

Une maladie chronique peut affecter négativement l'individu en termes de détresse physique,
émotionnelle et financiére, et de dysfonctionnement social et professionnel. (4) Cette
situation engendre des problemes, des difficultés ou des événements indésirables qui ont un
impact sur la vie des PA. Le role d’aidant peut alors transformer la relation aidant/aidé en une

situation unidirectionnelle en perturbant a la fois la personne dépendante et son aidant. (5)



En effet, les membres de la famille luttent pour maintenir l'intégrité familiale, malgré la
progression de la maladie, et par conséquent, nient la réalité d'une telle perte de contréle. La

famille de I'individu atteint tente souvent de surmonter cette situation difficile.

A ce stade, le concept de « charge de soins » est uniquement utilisé pour définir I'importance
et I'effet des problemes physiques, économiques ou sociaux, des situations négatives ou des
expériences issues de la vie quotidienne des aidants, familiaux ou non. (5) Cet impact est un
concept interprété négativement dans la littérature et qualifié de « fardeau ».

Dés 1966, Hoenig et Hamilton scindent le fardeau des aidants en deux parties pour faire la
distinction entre le fardeau objectif et subjectif. (6) Le premier fait référence aux taches
objectives et mesurables associées aux soins du patient, telles que les traitements médicaux,
les soins personnels, les colts financiers, etc. Le second est défini par les sentiments subjectifs
de stress, de culpabilité, d'anxiété, d'angoisse et de tristesse qui résultent de la prise en charge
d'un patient dépendant. Ce fardeau est plus difficile a mesurer objectivement et dépend

largement de la perception et de I'expérience du soignant. (7)

Dans de multiples études, le fardeau a été décrit pour illustrer des pathologies chroniques,
incluant notamment les démences (dont la maladie d’Alzheimer) ou encore le cancer a la
phase palliative. La littérature est riche concernant la description de ce fardeau mais elle est
tres timide au sujet du dépistage et de la prise en charge des aidants dans les pathologies
chroniques. Pourtant, les aidants des patients souffrant de pathologies chroniques sont la

cible de dispositifs sociaux spécifiques et disposent d’un statut juridique.

A la maniére de ces pathologies, la dépendance aux substances peut étre considérée comme
une « maladie chronique et familiale » ou la personne souffrant d’un trouble de I'usage de
substances (TUS) dans la famille affecte presque tous les aspects de la vie familiale. (7)

Le fardeau issu de I'abus de substances par un membre de la famille est mis en évidence dans

les années 1990. (8)

La thématique des addictions est, elle aussi, un probleme de santé publique en France. D’aprées

I’Observatoire Francais des Drogues et des tendances addictives (OFDT), en 2022, la France se



place au 2°™ rang des pays les plus consommateurs de cannabis en Europe, au 4°™ rang pour
I'alcool et on note 2,1 millions d’expérimentateurs de cocaine, 1,9 expérimentateurs
d’amphétamines et 500 000 expérimentateurs d’héroine. (9)

D’apres le manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM V), « les troubles
liés a I'usage de substances » impliquent généralement des schémas comportementaux dans
lesquels les personnes continuent a prendre une substance malgré les problémes causés par

son usage. »

Le TUS est défini lorsqu’au moins deux des onze critéres suivants se manifestent au cours
d’une période de 12 mois :
- Utilisation répétée d’une substance conduisant a I'incapacité de remplir des obligations
majeures.
- Utilisation répétée d’une substance dans des situations ou cela peut étre physiquement
dangereux.
- Craving ou désir urgent de consommer.
- Utilisation de la substance malgré des problémes interpersonnels ou sociaux, persistants
ou récurrents, causés ou exacerbés par les effets de la substance.
- Tolérance, définie par I'une des manifestations suivantes :
e Besoin de quantités toujours plus grandes de la substance pour obtenir une
intoxication ou I'effet désiré.
e Effets nettement diminués en cas d’usage continu de la méme quantité de
substance.
- Sevrage (« manque ») se manifestant par I'un des signes suivants :
¢ Apparition de symptoémes de sevrage, variables selon la substance ;
¢ La méme substance est consommée pour soulager ou éviter les symptémes de
sevrage.
- Substance prise en quantité supérieure ou pendant plus de temps que ce que la personne
avait envisagé.
- Désir persistant ou efforts infructueux pour réduire ou contréler I'utilisation de la
substance.
- Temps considérable consacré a se procurer la substance, la consommer ou récupérer de

ses effets.



- Abandon ou réduction d’activités (sociales, occupationnelles, loisirs) en raison de
I"utilisation d’un produit.

- Poursuite de l'utilisation de la substance malgré la connaissance de I'existence d’un
probléeme physique ou psychologique, persistant ou récurrent, déterminé ou exacerbé par la

substance. (10)

C’est lors de la nouvelle édition du manuel du DSM V que le terme de dépendance a
été remplacé par « troubles de I'usage d'une substance ». Ce TUS se rapproche d’une certaine
maniére de la dépendance des personnes touchées par une maladie chronique somatique. Il
ne menace pas seulement la santé physique et mentale du patient, mais perturbe également
les relations familiales, le fonctionnement social et la sphére professionnelle.

Ces troubles, menacant a la fois la santé des individus aidants et la société aidante, aménent

aux constats des fardeaux objectifs et subjectifs. (11)

Avec I'augmentation alarmante de l'incidence des maladies mentales dans le monde, il y a une
augmentation proportionnelle du fardeau des soins parmi les soignants des personnes
atteintes de maladies mentales. (12)

Dans la littérature, les études sur la charge de soins ont généralement été menées auprés des
proches des patients suivis avec des maladies chroniques, telles que la schizophrénie, le
trouble bipolaire, la maladie d'Alzheimer ou la démence mais peu d'études ont été menées
sur le sujet du fardeau physique, émotionnel et économique des soignants de patients
souffrant d’un trouble de I'usage d’une substance. (13)

Quand elles sont réalisées, ces études mettent davantage I'accent sur la charge importante de
soins et I'impact de l'implication de la famille sur les résultats des patients et n'accordent de
ce fait pas d'attention significative aux conséquences sur la santé mentale de la famille ni aux
prédicteurs des impacts sur la santé mentale. (5) Le bien-étre de I'entourage est pourtant
fondamental pour le bien-étre du patient. Important pour une prise en charge optimale des
patients également important pour la santé physique, mentale et les relations sociales des
soignants eux-mémes. (13)

Les études sur le fardeau des aidants dans le domaine de I'addictologie sont par ailleurs jugées
insuffisantes par Biegel et al. qui insistent sur ce fardeau dans leur étude menée auprés de

femmes toxicomanes. (12)



L'objectif de cette revue narrative de la littérature est d’examiner I'étendue des
recherches de la littérature dans le domaine des aidants chez des patients souffrant d’un
trouble de I'usage de substances et ainsi évaluer le fardeau de ces aidants afin d’identifier les
potentielles ressources disponibles. Nous chercherons a identifier les lacunes qui offrent des

opportunités en tant que futures questions de recherche.

-  Matériels et méthodes

A- Sélection des articles

1- Sources d’informations

Cette étude est une revue de la littérature avec approche narrative. Elle comprend des
éléments de syntheése narrative qui nous permettent de récapituler ce que nous savons et de
découvrir ce que nous ignorons sur ce qui fonctionne et ne fonctionne pas dans le domaine

des PA en addictologie.

La stratégie de recherche de cette revue implique I'interrogation de deux bases de données
(PubMED et Google Scholar) pour récupérer des articles a comité de lecture publiés en anglais
ou francgais.

Google Scholar est utilisé pour identifier la littérature grise. La littérature grise est la
production non indexée dans les catalogues officiels et dans les circuits conventionnels de
diffusion de I'information : résumés pour les congres, documents gouvernementaux ou des
sociétés savantes, études non publiées, théses, rapports et autres documents non
conventionnels.

La recherche manuelle est utilisée pour rechercher des articles supplémentaires dans les

bibliographies intéressantes.

Les mots-clés recherchés issus du MeSH (Medical Subject Headings), qui est le thésaurus de
référence dans le domaine biomédical, sont les suivants : « Substance-Related Disorders »,

« Caregiver Burden », « Caregivers », « Behavior Addictive » et « Addiction Medicine ».



La recherche de ces termes a été réalisée en anglais et des combinaisons de ces termes ont

été utilisées pour cibler et affiner la recherche.

La recherche de la littérature est mise a jour régulierement jusqu’a quatre mois avant la date

de production finale afin que de nouvelles études soient identifiées pour éviter les lacunes.

2- Criteres de sélection des articles

Lors de cette étape, les criteres de sélection des publications retenues pour analyse sont
définis :

- Les articles analysés sont des textes de recommandations, des articles originaux, des
revues de synthése et des theses.

- Seules les études écrites en anglais ou en francais sont retenues.

- Tous les types d’études sont inclus (quantitatives, qualitatives, revues de la
littérature ou études interventionnelles).

- La population cible étudiée comprend des aidants, peu importe le sexe, de patients
souffrants de TUS dans le monde entier.
- La substance n’était pas précisée et toutes les substances étaient permises.

- Le protocole d'étude devait permettre de répondre a la question posée.

Les études qui n'incluaient pas les aidants ont été exclues de la recherche.

4208 articles ont été identifiés grace a la recherche dans les bases de données.
Une fois les doublons exclus, la recherche initiale a totalisé 2624 articles. Aprés avoir examiné
chaque article par titre et abstract, quarante-et-un ont ensuite satisfait aux critéres
d’éligibilité en texte intégral correspondant aux critéres de recherche et a I'objectif de la
revue. Finalement, trente-sept articles publiés entre 2007 et 2022 ont été inclus dans
I'analyse. Quatre études ont été exclues aprés analyse dans leur entiereté pour diverses
raisons :

- L'une possédait seulement le protocole de recherche, les résultats n’étaient pas

encore publiés. (14)



- L'une, publiée en Australie du Sud, ne répondait qu’a un objectif secondaire de la

problématique de notre étude. (15)

- Les deux autres ne répondaient pas clairement a I'objectif énoncé. (16,17)

La figure 1 fournit un diagramme illustrant la stratégie de recherche et les résultats.
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Les études qui n'incluaient pas d’aidants, familiaux ou informels, ont été exclues de la
recherche. Toutes les données des trente-sept articles inclus ont été introduites dans un

tableur Excel.

B- Méthodes d’analyse de la littérature

La réalisation de l'analyse de la littérature est effectuée par un seul lecteur, sans
anonymisation des articles.
Les différentes étapes de I'analyse sont les suivantes :

- Evaluation initiale des articles avec premiére sélection effectuée sur le titre et le
résumé s’il est disponible. Une revue difficile a se procurer peut-étre écartée si le titre n'est
pas suffisamment évocateur de l'intérét de I'article.

- Apres récupération des articles dans leur entiéreté, une premiére lecture est réalisée
avec l'utilisation d’un court formulaire structuré. Les informations pertinentes sont extraites
de maniére provisoire pour produire un bref aide-mémoire.

Lors de la premiére lecture, une analyse de qualité des articles est réalisée afin de garantir la
qualité de la revue de la littérature. Les articles de faible niveau de preuve/qualité ne sont pas
exclus pour éviter un biais de sélection.

- Une lecture plus approfondie et une relecture des articles entiers permettent
I'analyse et la synthése des différents éléments extraits.

- Une fois la totalité des études analysées, il a été nécessaire de catégoriser les résultats
et d’explorer les relations entre les données a la fois au sein et entre les études.

- En derniere intention, I'analyse de la littérature est adaptée a I'objectif de I'examen.

1- Etudes quantitatives (transversale, interventionnelle)

Qualité

La qualité des études est prise en compte lors de I'analyse des études quantitatives. En effet,
I'objectif doit étre exposé clairement ainsi que les caractéristiques de la population, des
centres étudiés et des criteres d’inclusion et d’exclusion. Les données mesurées doivent étre

fiables et les modalités de recueil de ces données doivent étre connues.
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Extraction de données

Les éléments d'extraction se regroupent autour des éléments de la structure PICOS
(population-intervention-comparaison-résultats-conception de I'étude).
Lors de la premiere lecture, I'extraction de données a été réalisée a partir d’un court
formulaire structuré. Les éléments inclus dans le formulaire d'extraction de données étaient
les suivants :

1. Titre, auteur, année de I'étude.

2. Objectifs de I'étude exposés clairement.

3. Eligibilité : critéres d'inclusion et d'exclusion explicites.

4. Données descriptives : informations sur les caractéristiques de I'étude dont la
population et les centres étudiés.

5. Analyses et résultats : informations sur les résultats de I'étude sous forme de

données.

Analyses de données

L'analyse des données est une étape clé qui s’Taccompagne de la comparaison des données
avec toutes les études incluses. Concernant les études quantitatives, I'utilisation de tableaux
est particulierement utile mais cette approche tabulaire est nécessairement réductrice et peut
entrainer une perte de contexte ou de détails importants qui facilitent l'interprétation des
études.

A des fins descriptives, un comptage numérique a été réalisé (combien d'études proviennent

de chaque pays, combien d'études incluent respectivement des patients et des aidants, etc.)

Dans les études quantitatives, les caractéristiques communes a des groupes particuliers
d'études ont été cherchées pour utiliser une  méthode  analogique.
Il est utile de faire une distinction entre le groupement descriptif qui peut contribuer a un
commentaire narratif et le groupement analytique ou les différences peuvent étre analysées
pour fournir une explication possible aux différences de résultats.

La comparaison et le contraste sont utilisés dans cette revue de la littérature pour comparer

étude par étude et ensuite par résultats (similitudes et différences entre les études).
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2- Etudes qualitatives

Pour réaliser un examen qualitatif, il est nécessaire de s’assurer que I’échantillon de littérature
est adéquat. Dans cette étude, I’échantillonnage n’est pas complet car toutes les études ne
sont pas identifiées mais le nombre d'études qualitatives est suffisant et pertinent (car

seulement les études correspondant a notre objectif ont été sélectionnées).

Extraction des données et analyse

Dans notre revue, les études qualitatives sont analysées avec une approche agrégative et
intégrative.

La synthése agrégative permet de rassembler plusieurs études dans un format commun pour
faciliter I'assimilation et la synthése. Cela nous permet de réaliser un « bilan » qui répond a
des questions comme les principaux types d'études décrits ou encore, les themes principaux
a travers plusieurs études. L'approche intégrative de la synthése cherche a rassembler
différents types de données pour révéler d'éventuelles lacunes dans la base de recherche
actuelle par exemple.

L'analyse nous permet d'évaluer la force des preuves pour tirer des conclusions sur les

résultats de la synthése et leur généralisabilité dans le contexte prévu.

Au cours de l'extraction et de I'analyse des données, différents groupes ou « familles »
d'études ont été identifiés, partageant des caractéristiques de la population ou des spécificités
concernant l'intensité ou nature exacte d'un programme ou d'une intervention.

Cette analyse de sous-groupe a atteint deux objectifs principaux : elle a aidé a expliquer
I'hétérogénéité significative entre les différentes études et pourra éventuellement orienter le

développement de futurs programmes ou interventions.

3- Revues de la littérature

Qualité
Dans cette étude, les revues de la littérature sont analysées, méme si elles ont suivi une

méthode explicite et valide d'élaboration et qu’elles auraient pu étre prises comme document
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de référence afin d’éviter une analyse détaillée de la littérature antérieure a ce document sans
biais.

Concernant la méthodologie, les sources de données et les procédures de sélection de la
littérature doivent étre connues, tout comme les critéres d'inclusion et d'exclusion et le mode
de sélection des articles énumérés. La période de recherche bibliographique doit
nécessairement étre précisée. La qualité des revues prend en compte la clarté de I'objectif

exposé.

Extraction et analyse des données

Il est important que les modalités de réalisation de I’extraction et de I'analyse de la littérature
soient précisées. Les caractéristiques des lecteurs, I'anonymisation ou non des articles, les
modalités d’extraction des données avec l'utilisation d’une grille de lecture doivent étre
connues.

La méthode utilisée pour réaliser la synthése des résultats doit aussi étre présentée et les
résultats de la recherche bibliographique doivent étre mentionnés avec précision du nombre

de documents sélectionnés et analysés sous forme de tableaux de synthése.

4- |ntégration des données qualitatives et quantitatives

L'intégration de données quantitatives et qualitatives dans un seul produit synthétique est un
moyen d'inclure diverses formes de preuves et d'augmenter ainsi la pertinence des revues.
Cette revue de la littérature avec approche narrative tentera de répondre a un certain nombre
de questions pour déterminer : le type d’études, I'origine et le lieu de leurs publications, leurs

supports de diffusion, la représentativité des résultats évalués et la population ciblée.

IlI- Caractéristiques des études

A- Types d’études

Les criteres de sélection de cette revue permettent I'inclusion de tous types d’études.
Parmi les trente-sept articles inclus, les études descriptives et plus précisément transversales,
représentaient 59,4% des études (22 études).
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Ces études permettent d’examiner la relation entre un point cible spécifique, comme une
maladie, et d’autres variables et de fournir un apercu général des caractéristiques ou de la
fréquence a un moment donné, au sein du groupe de population étudié.

Bien que trés fréquent dans la littérature en général, le fardeau des PA spécifiquement en
addictologie apparait avec beaucoup d’études descriptives et transversales. Ce type d’étude
ne permet pas d’avancées majeures dans ce domaine car la relation de cause a effet ne peut

étre établie clairement.

En moindre mesure, d’autres études quantitatives sont présentes au sein de cette
étude. Quatre études interventionnelles ont été incluses. La réalisation de ce type d'étude
peut faciliter la mise en place de différentes actions ou initiatives. Dans son article de 2018, Li
affirme qu’il existe une absence notable de recherche interventionnelle axée sur le bien-étre
des membres de la famille et abordant simultanément les défis liés a la consommation de

drogues. (18)

De plus, cing revues de la littérature (soit 13,5%) sont présentes dans notre revue
narrative. Parmi ces articles, certaines méthodologies paraissent pertinentes et précisent le
type de revue étudié.

La revue systématique de Roozen et al. publiée en 2010 a analysé uniquement des essais
contrélés randomisés, ils étaient au nombre de 4. (19)

En 2020, Settley a inclus quinze articles dans sa revue. Aucune limitation n'a été effectuée sur
les types d'études inclus cependant en étudiant la bibliographie on remarque que plusieurs
types d’études sont présents (revue de la littérature, études descriptives ou encore
interventionnelle). (20)

Dans la revue intégrative de Tyo, on remarque, similairement a notre étude, que de multiples
types d’études sontinclus et que la plupart des études (n = 23 soit 72% des 32 articles) utilisent
une conception d'enquéte transversale. Une, utilise une conception longitudinale de six mois,
une autre une conception prospective cas-témoins, et sept autres études sont des analyses
de données secondaires. Trois études sont qualitatives et les vingt-neuf autres sont
guantitatives. (21)

Néanmoins, certaines revues de la littérature n’apportent pas de précision sur le type d’étude

analysé ce qui peut entrainer une diminution de la qualité de la revue. (22,23)
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De plus, on retrouve des études qualitatives au nombre de six (16,2%) qui permettent
d’aborder des nouveaux concepts en termes de performances et d’analyser des themes plus
larges. Au fur et a mesure de I'analyse de ces études, de nouveaux themes, auxquels les

auteurs des études n’auraient peut-étre pas pensé, sont identifiés.

L’étude de Kelly et al. 2017, est une étude a la fois qualitative et quantitative. Cette étude a

été comptabilisée dans les études qualitatives. (24)

B- Classement des principaux supports de publication

Issus de deux sources, PubMed et Google Scholar, les supports analysés sont tous des articles
de journaux hormis un support qui est une thése de médecine. (25)
Au sein de la littérature grise, on retrouve d’autres supports notamment des documents
gouvernementaux ou des sociétés savantes ou encore des textes de recommandations. Ces

documents n’ont pas été inclus mais ont servi de références bibliographiques.

C- Lieux des études

Les criteres de sélection des articles ne présentaient pas de limite géographique et tous les

continents et pays étaient éligibles a I'inclusion.

55% des articles de la revue ont été publiés sur le continent asiatique (n=21) et treize études
réalisées en Inde. Un article publié en Turquie est comptabilisé parmi les vingt-et-un articles
des pays asiatiques. (13)

Le continent asiatique est le continent le plus peuplé du monde, et représente 59% de la
population mondiale. Dans la majorité des pays asiatiques dont I'Inde, la tradition souligne
que la famille est la principale source de soutien pour les patients. (18) L'accent sur la culture
familiale est davantage important que dans les pays occidentaux. (18)

L’entourage est fondamental dans la prise en charge des patients et surtout dans les maladies
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mentales due a la tradition et culture asiatique et au manque de professionnels de santé

mentale. (4)

Comme l'illustre le tableau 1, neuf études sont publiées sur le continent américain dont huit

aux Etats-Unis d’Amérique (USA) et deux en Afrique du Sud.

Cette revue de la littérature analyse cing études provenant de pays européens et seulement
deux sontissues d’auteurs francais. En 2014, Hoertel et al. publient en France pour la premiére
fois une étude nationale qui examine en population générale le fardeau que représentent,
pour leur entourage, les personnes ayant une consommation excessive d’alcool. (26) D’apres
les recherches sur les bases de données interrogées, aucune revue de la littérature n'a été

publiée en France a ce sujet.

Ce large éventail de localisation géographique permet de fournir un apercu dans le monde
entier du fardeau des aidants en addictologie. La dépendance aux substances est un probléme
social mondial qui n’épargne aucun pays. (27)

En effet, tous les continents sont représentés dans cette revue de la littérature, hormis le
continent Antarctique et I’'Océanie. L'absence du continent Antarctique ne constitue pas un
biais de sélection car ce continent n’est pas habité donc aucun cas de TUS n’est a noter. Une
étude publiée en Australie a été exclue lors de la premiére lecture de I'article car I'objectif
principal ne répondait pas a notre problématique mais seulement un des objectifs

secondaires. Le continent océanique n’est donc pas représenté dans notre revue narrative.
La structure et le fonctionnement de la famille difféerent dans de nombreux pays et I'éventail

d’études de pays différents au sein de cette revue narrative accorde a explorer les différentes

structures familiales (famille nucléaire ou élargie) et leur soutien a travers le monde.
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Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Inde
Chine
Vietnam
Vietnam
Iran
Pakistan
Pakistan
Birmanie
Turquie
USA
USA
USA
USA
USA

USA
USA
USA

Canada

Shyangwa
Mattoo
Nebhinani
Choudhary
Vaishnavi
Spana

Shekhawat

Swaroopachary

Sharma
Garg
Vadher

Karpagalaksmi
Mukhopadhyay

Katz-Saltzman

Li

Li
Faghih
Rafiq
Rafiq
Thein
Dagli
Biegel
Rospenda
Brown
Lander

Kelly

Daley
Tyo
Ludwig
Smith

2008
2013
2013
2016
2017
2017
2017
2018
2019
2019
2020
2020
2021
2008
2013
2020
2019
2019
2019
2021
2021
2007
2010
2011
2013
2017

2018
2019
2021
2014

Transversale
Transversale
Transversale
Qualitative
Transversale
Interventionnelle
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Interventionnelle
Interventionnelle
Interventionnelle
Transversale
Transversale
Qualitative
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Descriptive ?

Transversale
Quantitative & Qualitative

Revue de la littérature
Revue de la littérature
Qualitative

Revue de la littérature

Opiacés

Alcool/ Opiacés
Opiacés

Non précisé
Alcool

Alcool
Alcool/opiacés
Alcool

Non précisé
Alcool / Opioides
Alcool

Alcool

Alcool

Drogues sans précision
Drogues IV
Drogues sans précision
Non précisé

Non précisé

Non précisé
Toutes substances
Non précisé

Non précisé
Alcool

Non précisé

Non précisé

Opioides

Opioides
Non précisé
Opioides

Non précisé
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Pays-Bas Roozen 2010 Revue de la littérature  Non précisé

Allemagne Salize 2012 Transversale Alcool
Europe France Hoertel 2014 Transversale Alcool
France Pennel 2019 Transversale Toutes (méme sans
produit)
Italie Renati 2022 Qualitative Toutes (méme sans
produit)
Afrique Afrique  du Asante 2017 Qualitative Métamphétamines
Sud
Afrique du Settley 2020 Revue de la littérature  Non précisé
sud

Tableau 1 : Description des caractéristiques des études

D- Substances consommées

Le tableau 1 illustre les substances analysées dans les articles de cette revue.
Pour un grand nombre d’articles (31%), la méthodologie n’a pas précisé au sein des critéres

d’inclusion ou d’exclusion la nature de la substance étudiée.

Dans cette revue narrative, les critéres de sélection permettaient I'inclusion de tous les articles
indépendamment des substances étudiées. De ce fait, le fardeau de plusieurs troubles de
I"'usage a pu étre analysé (alcool, drogues injectables ou non comme les opioides, opiacés,

amphétamines, etc).

D’apres le rapport mondial de I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) sur I'alcool et la
santé publié en 2018, on estime que 2,3 milliards de personnes consomment de I’alcool dans
le monde. Parmi eux 237 millions d’hommes et 46 millions de femmes souffrent de troubles
liés a la consommation d’alcool. (28) L’'alcool fait partie des substances les plus répandues
dans le domaine de I'addictologie et, est grandement étudiée dans la littérature, bien que
seulement exclusivement étudiée dans neuf études de cette revue.

A noter que deux études de notre revue (les revues les plus récentes) analysent le fardeau des
troubles de l'usage des substances mais aussi le fardeau des dépendances sans
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produit.(29)(30)
D’une maniére plus originale, deux études de notre revue étudient le fardeau des aidants en

le comparant suivant les substances consommées par les patients. (4,31)

On peut voir que trois articles qui concernent le trouble de I'usage aux opioides ont été publiés
aux USA. (23,24,32) Les études publiées aux USA abordent souvent le trouble de I'usage de
substances aux opioides car la crise des opioides est un véritable probléme de santé publique.
Cette crise frappe les USA depuis plus de trente ans maintenant. Les estimations préliminaires
aux Etats-Unis indiquent plus de 107 000 décés par surdose de drogue en 2021, contre prés

de 92 000 en 2020. (33)

E- Caractéristiques socio-démographiques et représentativité des populations

Notre question de recherche sur le fardeau des aidants n’est pas conditionnée par une
catégorie d’aidants précise. Les études examinées intégrent des populations de différentes
tranches d'age, de différents sexes, et de différents pays et cultures.
Ces populations de patients et d’aidants sont alors trés variables, ce qui permet une

hétérogénéité clinique.

Les études qui ont évalué le fardeau dans les pathologies chroniques tels que les démences
d’Alzheimer, le cancer ou les soins palliatifs indiquent que le fardeau ressenti par I'aidant est
influencé par de nombreux facteurs qui incluent (26) :

e ceux liés a la personne aidée : I"évolution de sa maladie, son degré d’invalidité, la
présence de comorbidités physiques, mentales ou de troubles du comportement, ainsi que
son statut social, etc.

e ceux liés a I'aidant : son age, sa personnalité, sa santé physique et psychique et son
statut social, son lien de parentalité avec le patient, son statut dans la famille, son réseau de

soutien social. (34)

C’est pourquoi il parait intéressant d’analyser s’il existe des différences significatives entre les
groupes de populations des trente-sept études de notre revue de la littérature (groupes
d’aidants sous-représentés, surreprésentés ou non étudiés). Néanmoins les données
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démographiques des échantillons concernant le sexe, I'age I'état matrimonial, I'éducation ou

le statut d'emploi, n'ont pas été rapportées dans toutes les études.

1- Sexe de l'aidant

Le genre de I'aidant peut ne pas étre pris en compte pour la réalisation d’une étude
sur le fardeau des aidants, faire partie des critéres d’inclusion de la population, étre cité de
maniére implicite (comme les études qui étudient les aidantes méres uniqguement), ou ne pas

étre précisé du tout.

Parmi les trente-sept articles étudiés, trente articles répertoriaient le sexe des aidants. La ou
ces données ont été rapportées, environ 83,31% des soignants informels étaient des femmes.
Aucune information n’est rapportée pour quatre revues de la littérature et pour trois autres

études dont une étude qualitative et deux études transversales.

Dans trois cas, une étude a repris la population d’une étude antérieure pour réaliser son
analyse, ce qui peut légerement biaiser ce chiffre. (12,18,35-37)

Dans les trois articles de Biegel (12), Brown (35) et Ktaz (37) ou la méme population est étudiée
a trois reprises, 40,2 % étaient des hommes et 59,8 % des femmes. Ce pourcentage ne reflete
pas le pourcentage de 83,31% retrouvé pour notre revue narrative mais peut s’expliquer par
le fait que 1/3 des aidants étaient des conjoints et que tous les bénéficiaires de soins étaient

exclusivement composés de femmes.

A contrario, tous les patients qui ont participé a I'étude de Karpagalakshmi étaient des
hommes (n=100) et quatre-vingt-treize soignants étaient des femmes tandis que seulement
sept soignants étaient des hommes. (25)

Le genre des bénéficiaires de soin peut avoir un impact sur la proportion d’aidants du sexe
opposé, considérant que les conjoints représentent une proportion importante des aidants

informels.
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A la lumiére de ces informations, il est clair que le sexe est un déterminant important de la
prestation de soins. (37) D’aprés le barométre des aidants, un role clé est joué par les femmes:
celles-ci sont surreprésentées au sein des aidants. En France, on compte 60% de
femmes aidantes. (1)

Comme I'explique Dagli, au niveau mondial, et notamment dans les pays en voie de
développement, et conformément au rdle sociétal traditionnel, les femmes sont censées
prendre en charge les personnes dépendantes et les comportements qui nécessitent un
dévouement personnel, tels que prendre soin, nourrir, grandir, aider et soutenir.

Ces fonctions sont plus attendues des femmes mais ces efforts considérables pour répondre
a cette attente, peuvent perturber le fonctionnement social des personnes dépendantes.

En effet dans 'article de Dagli, 69,7 % des soixante-seize soignants turcs étaient des

femmes.(13)

2- Lien de parenté de 'aidant

Au cours des années 1960, lorsque les chercheurs ont commencé a s'intéresser au
fardeau des aidants, il était fréquent que l'aidant informel soit un membre de la famille,
désigné sous le terme d’«aidant familial ».

La famille est un groupe social qui se compose d'individus liés par des liens de parenté, de
mariage ou d'adoption, qui vivent ensemble et partagent des ressources, des responsabilités
et des émotions. Elle est considérée comme l'une des unités de base de la société et peut
jouer un role important pour les différents membres de la famille.(25)

Dans une famille nucléaire, les parents sont les figures d'autorité et sont responsables de
I'éducation et du bien-étre de leurs enfants s’ils en ont. La famille nucléaire est souvent
considérée comme la forme la plus courante de la famille dans les sociétés occidentales
modernes. La famille commune comprend plusieurs générations de membres de la famille,
ainsi que des membres de la famille élargie (cousins, oncles et tantes). La famille commune
est plus courante dans les cultures traditionnelles ou dans les sociétés ou les liens familiaux
sont valorisés.

Depuis quelques décennies, la compréhension de la famille et sa dynamique n'ont cessé

d'évoluer avec entre autres les familles recomposées, monoparentales de méme sexe.
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Aujourd'hui, la famille est aussi un systeme social de soutien trés important notamment dans

le domaine de la santé. (22)

La définition d’aidant a elle aussi évolué et le lien de parenté peut désormais étre quelconque.
Ce lien s’adapte aux changements de la société qui parle maintenant de « proches aidants »

et non « d’aidants familiaux »

Parmi les articles de notre revue narrative, la proportion d’aidants familiaux est majoritaire
contrairement aux aidants non familiaux. Dans sept études de notre revue narrative, plus de
50% des aidants sont des conjoints et particulierement des épouses. On constate que les

épouses sont tres présentes en tant qu’aidantes informelles. (7,19,25,31,38-40)

Karpagalakshmi précise que ces résultats n'étaient pas en faveur du concept d’«épouses
pathologiques » provoquant l'alcoolisme chez leurs maris, comme le préconisaient d'autres
chercheurs dans les années 1940. (23) Par la suite, cette hypothése a été remise en question,
et nous considérons maintenant que les résultats d'autres études ne la soutiennent pas non

plus.

Deux études, non étudiées dans cette revue, ont constaté que les épouses sont les aidantes
les plus fréquentes dans un contexte de maladie addictive. Une étude menée par Weiss, Jaffee
et deMenil (2004) a examiné la participation des membres de la famille a la thérapie pour la
dépendance. Les résultats ont montré que les épouses étaient les membres de la famille les
plus impliqués dans la thérapie, avec une participation significativement plus élevée que les
autres membres de la famille. (41) Une autre étude menée par Timko et al. (2013) a examiné
les caractéristiques des aidants familiaux d'individus atteints de dépendance a l'alcool et de
toxicomanie. Les résultats ont montré que les épouses étaient les aidantes les plus courantes,

suivies des meres et des partenaires. (42)

Il 'y a plusieurs raisons pour lesquelles les épouses sont souvent trés présentes en tant

gu'aidantes dans le contexte de la maladie addictive :
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- Les femmes sont souvent considérées comme ayant un role de soutien dans la famille
et sont socialement conditionnées a prendre soin des autres et donc plus susceptibles
d'assumer le réle d'aidant familial que les hommes.

- Les conjointes sont fréquemment les personnes les plus proches de leur partenaire
et les plus concernées par leur bien-étre, en particulier en cas de maladie ou de dépendance.

- Les femmes sont souvent plus enclines que les hommes a rechercher de I'aide en cas
de difficultés, notamment en matiére de santé. Elles sont donc plus susceptibles de chercher

des ressources et des soutiens pour elles-mémes et pour leur partenaire dépendant.

En 2020, Li révele dans son étude interventionnelle que 40 % des membres de la famille sont
des conjoints et réalise des analyses de sensibilité en sous-groupes afin d'évaluer si les effets
de l'intervention différaient pour le conjoint par rapport au non-conjoint. L'intervention a eu
moins d’effets sur les symptdémes dépressifs pour les conjoints par rapport aux non-conjoints,
cependant, cette différence n’était pas statistiquement significative. L'effet de l'intervention

sur les relations familiales était similaire pour les conjoints et les non-conjoints. (18)

Toutefois, les épouses ne sont pas les seules aidantes a représenter une proportion
importante des proches aidants dans un contexte de maladie addictive et certaines études de
notre revue de la littérature contredisent ces résultats.

L’article de Sharma révele qu’'un maximum de 35,3% des soignants étaient des meres suivies
de 32,7% d’épouses, suivies de 25,3% de péres et 6,7% d'autres parents.(8)
Dans son article, Kelly nous informe que 77% des aidants de son étude étaient des méres de
jeunes adultes. (24) A I'heure actuelle, bien que la littérature valide explicitement I'impact
négatif de la dépendance sur le systeme familial, peu de recherches portent sur |'expérience
de la facon dont les meéres vivent dans le contexte de la dépendance des adolescents. En effet,
la littérature donne un certain poids a l'idée que les méres sont silencieuses et réduites au
silence. (22) Dans notre revue de la littérature une seule étude analyse spécifiquement le

fardeau de méres ayant des enfants souffrant de dépendance. (43)

Dans d’autres études, un maximum de 63 % des soignants étaient les parents d'un patient
admis avec une dépendance a une substance et au moins 11,2 % étaient des freres et sceurs

du patient, néanmoins la population de bénéficiaires n’était pas caractérisée comme jeunes.
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(27) Ceci est en contradiction avec de Weiss et Timko, citées ci-dessus, qui indiquaient que les
épouses étaient la catégorie d’aidants la plus représentée.

Cette différence peut étre due a une structure familiale conjointe plus répandue dans les pays
en voie de développement ou encore a la population de bénéficiaires de patients si elle est

tres jeune.

En conclusion, les études existantes suggerent que les parents, les conjoints et les enfants sont
les aidants familiaux les plus courants des personnes souffrant de TUS. Les conjoints sont
souvent en premiére ligne dans le soutien de leur partenaire, tandis que les parents, en
particulier les meéres, sont souvent trés impliqués dans la prise en charge de leurs enfants
adultes souffrant d'addiction. Cependant, les études sur ce sujet sont limitées, et des
recherches supplémentaires sont nécessaires pour mieux comprendre les liens de parenté des
aidants familiaux dans ce contexte.

Des recherches futures devraient étre menées pour évaluer de maniere plus approfondie le
role de la relation de parenté et du sexe du soignant sur les soignants d'adultes souffrant de

troubles liés a la consommation de substances ou de troubles mixtes. (37)

3- Age de l'aidant

En médecine en général, le profil d'age des aidants peut varier en fonction de plusieurs
facteurs, tels que le type de maladie, le niveau de dépendance du patient, le contexte familial
et social, et d'autres facteurs. Les aidants peuvent étre de tous les ages, mais certaines
tranches d'age sont plus susceptibles de fournir de I'aide que d'autres. Les PA dans le contexte

de maladies addictives peuvent eux aussi étre de tous les ages.

Dans notre revue de la littérature narrative, vingt-sept études rapportent I'dge dans les
résultats en tant que données démographiques : ces PA ont un dge moyen de 42,89 ans.

Toutefois, dix études ne précisent pas I’dge moyen des PA.

Selon une enquéte menée par l'Institut national de la statistique et des études économiques
(INSEE) en France en 2012, les aidants d’'une maniére générale sont des personnes d'age
moyen, avec une moyenne d'age de cinquante-sept ans. Cependant, les aidants plus dgés sont
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également nombreux, avec prés de la moitié des aidants ayant soixante ans ou plus. (44)

A la lueur de nos résultats, on peut voir que les PA de patients souffrant d’'un TUS ont
un profil plus jeune. Cette moyenne d’age est similaire a la moyenne d’age retrouvée dans les
résultats d’autres études, comme celle de Rospenda qui révele que la plupart des soignants
de patients souffrant d’un trouble de I'usage d’alcool étaient des femmes d'un age moyen de
42,1 ans. (34)

Une autre étude indique que les femmes d'age moyen assument la plupart du temps la
responsabilité de s'occuper d'un membre de la famille toxicomane. (13)
Les jeunes aidants agés de moins de 35 ans représentent néanmoins une part non négligeable

des aidants en France (23%), appelant une attention particuliere. (1)

4- Autres caractéristigues de 'aidant

Au vu des données socio-démographiques relatées, d’autres caractéristiques des PA
dans un contexte de maladie addictive sont évoquées de maniére redondante lors de I'analyse
des trente-sept articles de cette revue narrative. Les caractéristiques les plus fréguemment
abordées sont les caractéristiques d’activité professionnelle, de niveau d’éducation, de milieu

de vie rural ou urbain et de ressources financieres.

Plusieurs études constatent que la majorité des soignants sont au ch6mage. En effet, le
choémage précede la pauvreté et cet appauvrissement est inévitablement une cause de
fardeau supplémentaire pour les familles et autres PA. (25,45)
En 2019, Garg fait les mémes constatations : la majorité des soignants dans son étude sont
des femmes au foyer (48 %). (46)

Dans les études de Vaishnavi, Faghih, Mukhopadhyay, un pourcentage élevé des aidants

étaient sans emploi, respectivement 83% (38), 62%, (47) et 73%. (48)

Néanmoins les résultats sont disparates puisque d’autres études, notamment les études plus
récentes et occidentales, retrouvent des PA actifs comme I'étude de Pennel en 2021 ou plus
de 50 % des PA étaient en activité professionnelle (30) ou encore dans I'étude de Vadher en
2020 ol on note 66% d’actifs parmi les aidants. (7)
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Les résultats des études analysées n’ont pas retrouvé de différence statistiquement

significative ce qui est en adéquation avec nos résultats.

Une autre caractéristique fréquemment citée est le milieu de vie, qu’il soit urbain ou rural.
Encore une fois, cette caractéristique est changeante et aucune différence n’a été retrouvée
au sein des études analysées.

Garg constate que « plus de 50 % des soignants résidaient dans des régions rurales et des
familles nucléaires » (46) alors que Shyangwa dans son étude constate que la majorité des
sujets appartenaient aux couches socio-économiques inférieures et au milieu urbain. (49)
Dans I'une des études réalisées en France, plus de 37 % habitaient a distance de la métropole

étudiée. (30)

Ces caractéristiques supplémentaires peuvent étre fonction du lieu de réalisation de I'étude,
du niveau de développement et de richesse du pays ou encore fonction de I'emplacement de
I'établissement de soins ou au manque de disponibilité et sensibilisation des établissements
pour la population rurale.

Aucune de ces études n’a trouvé de différence statistiquement significative au début des
études suivant le statut du travail, 'éducation ou encore I'urbain/rural ce qui parait cohérent

avec nos résultats et la littérature.

En résumé, I'analyse des résultats des trente-sept articles montre que le profil type de
la majorité des PA est une femme, principalement une épouse, d’age moyen dans sa
guatrieme décennie, au foyer et issue d'un statut socio-économique inférieur, originaire de
zone urbaine ou rurale.

La population d’aidants peut varier suivant la population de bénéficiaires de soins étudiées.
Ici seulement deux études analysent le fardeau des familles de patients jeunes. (22,32) Trois
études de notre revue narrative décrivent le fardeau d’aidant en tant que parents et plus

particulierement en tant que meéres.(43)

Aucune étude inclue au sein de cet article n’étudie spécifiguement les enfants en tant

gu’aidant principal, ce qui rajeunirait inévitablement la population de PA.
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F- Echelles et outils d’évaluation

Les articles étudiés au sein de cette revue narrative regroupent de nombreux outils
tels que des classifications, échelles ou encore des questionnaires qui nous permettent de
répondre a la problématique du fardeau des PA en addictologie.

La Classification Internationale des Maladies (CIM-10) et le Manuel Diagnostique et Statistique
des troubles mentaux et des troubles psychiatriques de (DSM-5) sont fréquemment utilisés
pour diagnostiquer un TUS chez la population de bénéficiaires de soins. La CIM-10 est notifiée

dans six articles. (4,8,31,45,49,50)

D’autres échelles sont régulierement utilisées en santé mentale pour évaluer Ia
consommation d'alcool, de drogues et la gravité de la dépendance. Ces outils permettent aux
professionnels de la santé de recueillir des informations précises sur les habitudes de

consommation et les comportements liés a la dépendance.

Il existe plusieurs échelles de mesure de la consommation et de la gravité de la dépendance,
chacune avec ses propres avantages et limites. Dans notre étude, quatre d’entre elles sont
citées:
- L'Alcohol Use Disorders Identification Test (AUDIT) :

Il s'agit d'un outil de dépistage qui permet d'évaluer la consommation d'alcool et les
comportements associés. Le questionnaire AUDIT-C se concentre sur la consommation
d’alcool et se compose de trois questions qui portent sur la fréquence de consommation
d'alcool, la quantité consommée et la fréquence de consommation de plus de six verres en
une seule occasion. Il est souvent utilisé comme un outil de dépistage rapide. Une étude

francaise de notre étude utilise cette échelle. (26)

- L’Addiction Severity Index (ASl) :
C’est un outil d'évaluation clinique standardisé utilisé pour évaluer la gravité de la dépendance
a une substance et les probléemes liés a cette consommation. C’est un questionnaire semi-
structuré qui explore plusieurs domaines de la vie du patient tels que I'emploi, les relations
familiales et sociales, la santé physique et mentale, la consommation de drogues et d'alcool,

les antécédents de traitement, etc. Les questions posées dans chaque domaine sont congues
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pour évaluer la gravité des problémes dans ce domaine. On retrouve cette échelle dans deux

études analysées. (36,49)

- Le Severity Alcohol Dependence Questionnaire (SADQ) :

C’est un questionnaire de vingt questions sur les symptémes de la dépendance a I'alcool, tels
gue la tolérance, le désir de consommer de I'alcool, les symptémes physiques de sevrage, la
perte de controle de la consommation d'alcool, les conséquences négatives de la
consommation d'alcool sur la santé et la vie sociale du patient, etc.

C’est un outil d'évaluation bien établi et validé, développé par une unité de recherche sur la
toxicomanie d’un hopital londonien. Il est largement utilisé dans les programmes de
traitement de l'addiction a I'alcool mais ne fournit qu'une évaluation de la gravité de la
dépendance a l'alcool et ne doit pas étre utilisé comme I'unique outil de diagnostic de

I'addiction a l'alcool. On retrouve a trois reprises le questionnaire du SADQ. (25,38,45)

- Le Michigan Alcohol Screening Test (MAST) :
C'est un questionnaire de 25 items de Selzer (1971), Vinokur et van Rooijen (1975). Ce
guestionnaire se concentre sur les conséquences du probléeme d’alcool au cours de I'année
écoulée. Une version courte de la MAST a été réalisée a partir de I'instrument initial : la «
Short-MAST » (S-MAST) en treize items (Pokorny, Miller & Kaplan, 1972). Cette version est

utilisée dans I'analyse d’une de nos études. (34)

D’autres échelles existent pour évaluer la gravité de la dépendance et quantifier 'usage de
produit mais n’ont pas été rapportées dans [l'analyse de notre littérature.
- Le Drug Abuse Screening Test (DAST) : pour évaluer la consommation de drogues
illicites et la gravité de la dépendance.
- Le Severity of Dependence Scale (SDS) : pour mesurer la gravité de la dépendance a la

drogue ou a l'alcool. Le SDS permet d'évaluer les symptomes de sevrage et la tolérance.

De plus, on note I'utilisation d’échelles d'évaluation du fardeau des soignants qui sont des

outils qui permettent d'évaluer le niveau de stress, de surcharge ou de détresse et de mesurer

la charge émotionnelle, physique et financiere que les PA peuvent ressentir lorsqu'ils
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prennent soin d'un proche malade. Ces échelles permettent également de quantifier I'impact
de cette charge sur leur qualité de vie, leur santé mentale et leur bien-étre général.

Il existe plusieurs échelles d'évaluation du fardeau des soignants, chacune ayant ses propres
caractéristiques et avantages. Certaines échelles sont spécifiques a une maladie ou a une
situation particuliere, notamment suivant la substance consommée, tandis que d'autres sont
plus générales et peuvent étre utilisées pour évaluer le fardeau des soignants dans divers

contextes.

L’analyse des articles de notre revue met en avant plusieurs échelles décrites dans le tableau
2.
- Le Family Burden Interview (FBIS) :

C’est une échelle d’évaluation qui mesure le fardeau ressenti par les membres de la famille ou
les aidants informels de patients atteints de maladies mentales. Développée par Shaila Pai et
Kapur, cette échelle est considérée comme une méthode standardisée, valide et fiable
d'évaluation de la charge familiale et est utilisée dans diverses études pour mesurer le fardeau
de la famille pour différents types de maladie.

Bien que le FBIS ait été concu a l'origine pour évaluer le fardeau ressenti en santé mentale, il
est utilisé en addictologie pour évaluer le fardeau ressenti par les PA de personnes atteintes
de TUS. Il évalue le fardeau objectif (fardeau financier, perturbation des activités familiales de
routine, perturbation des loisirs familiaux, perturbation des interactions familiales, effet sur
la santé physique des autres et effet sur la santé mentale) mais également le fardeau subjectif

total. C'est 'outil le plus utilisé dans notre revue narrative. (4,8,25,37,38,40,45,49,50)

- Le Family Experiences Interview Schedule (FEIS):
Le FEIS est une échelle d'évaluation qui vise a comprendre les expériences et les perceptions
des membres de la famille en ce qui concerne la maladie mentale et ou le TUS de leur proche.
Il se concentre sur des aspects tels que la communication, le soutien social, la stigmatisation
et la qualité de vie alors que le FBIS se concentre sur les difficultés rencontrées par les

soignants dans leur vie quotidienne en raison de leur réle d'aidant.
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- Le Zarit Burden Interview (ZBl) :

C’est un questionnaire initialement développé pour évaluer le fardeau ressenti par les PA de
personnes atteintes de maladies chroniques ou de troubles cognitifs. Il est largement utilisé
dans les programmes de soins aux aidants familiaux. Il peut néanmoins étre utilisé comme
outil d'évaluation pour évaluer la charge et la détresse émotionnelle des PA de personnes
souffrant de TUS mais avec prudence, car les PA des personnes souffrant de troubles liés a la
consommation de substances peuvent étre confrontés a des défis différents de ceux des
aidants familiaux de patients atteints de maladies chroniques ou de troubles cognitifs.

Le ZBI est un questionnaire qui comprend vingt-deux items évaluant différents aspects du
fardeau des aidants, tels que la détresse émotionnelle, la fatigue, la charge financiére et la
difficulté a prendre soin de la personne malade. Il peut étre utile pour évaluer I'efficacité des
interventions pour soulager leur fardeau cependant il prend uniqguement en compte les
aspects négatifs du soutien de I'aidant et non la valorisation de la personne aidante et le
renforcement des liens entre I'aidant et I’aidé. (26)

Cette échelle est utilisée a quatre reprises dans notre revue. (13,26,45,47)

- Le Caregiver Burden Inventory (CBI) :

C’est un outil d'évaluation du fardeau, de Novak et Guest, qui mesure I'impact des soins sur la
qgualité de vie des PA. Il comprend cing sous-échelles de fardeau : dépendance au temps,
développemental, physique, social et émotionnel.

* La charge liée au temps mesure l'impact percu de la prestation de soins sur le temps
de l'aidant.

* Le fardeau développemental évalue dans quelle mesure les soignants se sentent
« hors du temps » ou désynchronisés par rapport au reste de leurs pairs.

* Le fardeau physique mesure le sentiment de fatigue des soignants d{ a la prestation
de soins.

* Le fardeau social mesure les sentiments de conflit des PA résultant de leur réle de
soignant dans leur vie professionnelle et familiale. |l a été démontré a maintes reprises que le
soutien social aide a atténuer les effets néfastes du fardeau sur la santé des soignants.

* La charge émotionnelle mesure les sentiments négatifs que les soignants ont vis-a-

vis de leurs soins.
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D’apreés la littérature, le CBI est un outil d'évaluation largement utilisé et validé dans différents

contextes de soins de santé, et peut étre utilisé dans le domaine de I'addictologie. (34)

Parmi les échelles les plus couramment utilisées en addictologie, non retrouvées dans notre
étude, on peut également citer : I'Echelle de la détresse des aidants familiaux (EDAF), ou

encore le Questionnaire sur le fardeau des aidants (QFA).

D’autres échelles sont utilisées dans notre analyse pour décrire ce fardeau des aidants:
- L’échelle WHOQOL-BREF :

L'échelle de qualité de vie de I'OMS est composée de vingt-six items qui évaluent le bien-étre
physique, psychologique, social et environnemental des individus dans le cadre de différentes
maladies et traitements. (51) Cet outil est valide et fiable pour évaluer la qualité de vie dans
différentes cultures et contextes. Il est largement utilisé dans le domaine de la santé et peut
étre utilisé pour évaluer la qualité de vie des patients ou des aidants liés a la consommation
de substances. Cependant, il est important de noter que I’échelle WHOQOL mesure la
perception de la qualité de vie de l'individu, ce qui peut différer de I'observation clinique et
de I'évaluation objective de la santé.

Cette échelle est retrouvée dans cing articles de notre revue de littérature (7,39,40,46,52).

Dans son étude, Salize a utilisé les données sur la qualité de vie des soignants pour calculer les

années de vie ajustées sur la qualité. (39)

D’autres échelles mesurent de maniére originale le fardeau des aidants en mesurant la
satisfaction du couple avec échelle de la sexualité et évaluation de la qualité relationnelle des

couples avec I'échelle DAS (Dyadic Adjustment Scale). (48)

Une des études analysées dans notre revue répond a la question de la recherche
directrice « Comment la charge des soignants est-elle mesurée chez les soignants des
personnes atteintes de troubles de la consommation de substances ? ». Cet article synthétise
les instruments utilisés pour évaluer et mesurer le fardeau des soignants des personnes
atteintes de TUS. Similairement a nos résultats et aux outils décrits dans I'analyse, Tyo et al.

constatent qu'’il existe une variété d'instruments qui ont été adaptés a partir d'une utilisation
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avec d'autres populations (soignants de patients atteints de maladies mentales et de troubles

liés a I'dge) mais aucun n'a été spécifiquement développé pour étre utilisé dans le TUS. (21)

Des instruments qui évaluent avec précision le fardeau objectif et subjectif des PA dans cette
population sont nécessaires pour clarifier davantage les attributs liés a un plus grand fardeau
chez les soignants des bénéficiaires de soins atteints de TUS. (21) Les outils sus-cités dans
notre revue de la littérature sont considérés comme fiables et valides. D’autres outils utilisés
plus rarement sont nommés dans le tableau 2 mais n’ont pas prouvé leur validité pour
mesurer le fardeau en addictologie.

Certaines des études analysées ne précisent néanmoins pas les outils utilisés. (30)

V-  Discussion

A- Fardeau et charge de soins

Notre revue de la littérature évalue différents domaines du fardeau des PA dans un
contexte de TUS, notamment les effets de la santé physique et mentale, la qualité de vie, la
perturbation de la routine et des interactions familiales, le fardeau financier, et d’autres

encore.

1- Impact sur la santé mentale et physique

Dans le cadre de cette « maladie familiale » du TUS, les aidants constituent un groupe qui
est a haut risque de mauvaise santé et de développer des problémes physiques,

psychologiques, sociaux et émotionnels déléteres. (29)

Bien que les rapports de I'OMS, de |'Organisation des Nations Unies (ONU) et de I'Union
Européenne (UE) reconnaissent parfois les dommages causés aux PA, ils sont incapables de
calculer I'ampleur de ces dommages. (16) La présence d'une dépendance a un produit chez un
proche est un facteur important qui influence la morbidité psychiatrique et la qualité de vie

des aidants. (25) Les résultats de I'analyse des trente-sept études incluses ont montré que les
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aspects du fardeau de l'aidant ont des conséquences psychologiques et physiques

.oy

particulierement mises en évidence.
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Sur le plan physique, les aidants font tres fréquemment référence a leur mauvaise santé en
général, a la fatigue éprouvée, aux douleurs chroniques (musculaires et articulaires), aux
troubles du sommeil, aux maux de téte, aux troubles digestifs, a une augmentation de la
tension artérielle et des maladies liées au stress. lls peuvent également étre a risque de
maladies chroniques en raison d'un manque d'activité physique, d'une alimentation
inadéquate et d'un manque de temps pour prendre soin d'eux-mémes. (16,27)

Une partie de la littérature s’accorde pour dire que les aidants de personnes souffrant d’un
TUS sont a risque de souffrir de probléemes de santé physique liés au stress chronique associé
au role d'aidant. Toutefois, en étudiant le fardeau dans le domaine de la santé physique des
aidants, Vaishnavi déclare que la majeure partie des PA (95 % des 200 aidants interrogés)
relatent qu'il n'y a pas de fardeau physique. Néanmoins en santé mentale, 58 % des aidants

ont déclaré avoir de lourds fardeaux. (38)

Sur le plan psychologique, le fardeau percu d’une maniére majeure par les aidants est tres
difficile a supporter. Une étude montre que les PA d'un patient dépendant ont un mélange de
sentiments négatifs comme la tristesse, la colere, le stress, 'anxiété, la culpabilité, I'isolement
social, la frustration et I'épuisement émotionnel. (27)

Les recherches portant sur les probléemes de santé des PA ont fait état de nombreux
problemes de santé mentale chez les enfants et les conjoints de toxicomanes, et notamment
sur |'état de santé psychologique des épouses, qui représentent une grande proportion de PA
en addictologie. (53) Une augmentation ou une instabilité de la propre consommation de
substances des PA, y compris le tabagisme et I'utilisation de médicaments prescrits se
retrouvent dans certains résultats. (25)

Dans I'étude frangaise de Hoertel, plus de 68 % des personnes décrivant un fardeau modéré
ou sévére déclarent souffrir d’'un trouble anxieux ou d’une dépression. (26) Les résultats de
I’étude de Shyangwa en 2008 démontrent un fardeau objectif de 56,0 % prenant en compte

les effets sur la santé mentale et physique des aidants. (49)

Surajoutée a une mauvaise santé mentale, la dépendance peut étre associée a des actes de

maltraitance du PA notamment des épouses. Par exemple, les conjointes de personnes

souffrant de troubles d’usage de I'alcool (TUA) sont victimisées, souffrent de troubles de
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I'humeur, de troubles anxieux, sont sujettes aux blessures et sont tres fréquemment en moins

bonne santé que les conjointes de non-consommateurs d'alcool. (45)

Les PA, stressés par I'expérience de soins, développent par la suite des problemes de santé
qui leur sont propres et ne peuvent étre en mesure de fournir un soutien et une assistance
adéquates au membre de leur famille malade. (37) Cela peut conduire a une situation «
paradoxale » car les besoins non satisfaits des soignants informels peuvent affecter
négativement a la fois le soignant et le patient. Ces effets négatifs peuvent amener les
soignants a abuser de substances, a augmenter leurs niveaux d'anxiété et de dépression ou a
augmenter la fréquence des abus psychologiques ou physiques de la part du soignant. (29)

Il est important de noter qu’aucune étude de notre panel d’analyse ne s’est intéressée
spécifiguement aux symptémes physiques ou aux symptémes psychologiques des aidants :

ces domaines sont étudiés simultanément avec le reste du fardeau objectif.

2- Impact sur la qualité de vie

La qualité de vie des aidants en addictologie est un parameétre important qui donne un apergu
de l'impact du trouble sur la vie des personnes touchées (31), elle peut étre significativement
affectée par ce réle d’aidant. Le stress chronique, les défis émotionnels et physiques associés
au fait de prendre soin d'une personne ayant des probléemes de dépendance peuvent avoir un

impact sur la qualité de vie.

Plusieurs études ont examiné la qualité de vie des aidants de personnes ayant des problémes
de dépendance et les résultats montrent que les PA présentent une diminution de leur qualité
de vie (39,40,46,52).

Certaines études ne se sont pas spécifiguement intéressées a cette qualité de vie cependant
aucune d’entre elles n’a retrouvé une qualité de vie similaire entre aidants et non-aidants.

Il est important de souligner que la qualité de vie des PA peut varier en fonction de facteurs
tels que la durée et I'intensité du réle d'aidant, les ressources et le soutien disponibles et les

caractéristiques de la personne souffrant de TUS.
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Parmi les études analysées, Tyo constate que des niveaux plus élevés de fardeau pour les
soignants informels sont également associés a une diminution de la qualité de vie et a une
augmentation de la mortalité chez les soignants.(21)

En 2015, Garg indique que la qualité de vie est plus faible chez les femmes que chez les

hommes en se référant au questionnaire de la qualité de vie de 'OMS (WHOO-QOL).(46)

Une autre étude de notre revue analyse la qualité de vie des PA avant et aprés un traitement
pour leur bénéficiaire de soin. Les résultats démontrent que la qualité de vie des membres de
la famille augmente considérablement et de facon significative au cours de la période de
douze mois suivant le début du traitement (augmentation moyenne de 7,4 points de la qualité
de vie). Cependant I'augmentation globale de la qualité de vie peut étre attribuable au simple
fait que le sujet a commencé un traitement (abstinence compléte durant le traitement,
contrble efficace des symptomes de sevrage, installations thérapeutiques adaptées au

patient, etc), sans égard pour le résultat. (39)

Les résultats de I'’étude de Sapna en 2017 corroborent ces résultats : il existe une altération
de la qualité de vie dans divers domaines : le domaine de la qualité de vie avant le début du
traitement, la satisfaction a I'égard de I'état de santé, la santé physique, la santé
psychologique, les relations sociales et I'environnement.
Alors que les résultats de base de I'étude ne montrent aucune différence significative du
fardeau familial dans les domaines objectif et subjectif, il y a une réduction drastique de la
charge du soignant apres l'intervention de travail d’'un groupe social dans le groupe
expérimental par rapport au groupe témoin. Cette étude démontre qu'il est possible
d'améliorer la qualité de vie des soignants avec une intervention de travail d’'un groupe social
avec un traitement pharmacologique régulier. (40)

Tous ces résultats sont compatibles avec une étude publiée dans le Journal of Substance
Abuse Treatment qui a révélé que les aidants de personnes souffrant de TUS ont une qualité
de vie significativement plus faible que les non-aidants, en particulier dans les domaines de la

santé mentale, des relations sociales et de I'environnement physique. (54)

De plus, les PA en addictologie peuvent également éprouver un sentiment de stigmatisation

sociale, de honte ou de culpabilité, ce qui peut contribuer a une qualité de vie réduite.
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La limitation sociale est mentionnée au vu de I'absence de temps pour participer aux activités
sociales puisque la plupart du temps des soignants est consacré au bien-étre de leur proche.

(55)

3- Impact familial

Le TUS a tres souvent été qualifié de « maladie familiale ». (8) Les études présentées dans
cette revue narrative sont unanimes pour affirmer que le TUS a des répercussions, non
seulement sur la personne qui en souffre, mais également sur son entourage familial et social.
Dans la famille d'un patient souffrant de dépendance, la plupart des domaines de la vie
familiale seront touchés, par exemple, les relations interpersonnelles, les relations sociales,

les finances et les loisirs. (40)

En plus du fardeau physique et mental, plusieurs études de notre revue ont démontré que les
soignants informels ressentent un fardeau important dans le domaine des interactions
familiales. (25)

Des perturbations des activités familiales de routine associées a un fardeau modéré a sévere
et des perturbations du domaine des interactions familiales avec un lourd fardeau ont été
trouvées pour la majorité des participants d’'une étude réalisée a ce sujet.(38)

Dans une autre étude, preés d'un tiers des répondants ont souligné que le bénéficiaire de soins
affectait négativement les autres membres de la famille et la cohésion familiale (problémes
de comportements tels que vol, menace...). Ceci peut entrainer la négligence des autres
membres de la famille. (55)

D’autres études relatent que les rituels familiaux (repas quotidiens, anniversaires, etc)
peuvent étre interrompus en raison de troubles du comportement de la personne atteintes

d’un TUS. (49)

Par exemple, les méres de jeunes adultes souffrant d’'un TUS décrivent des perturbations
familiales avec relations tendues avec les autres membres de la famille et de la communauté
dues a I'expérience négative résultant de la mauvaise conduite de leur fils. (43) Au sein de la
famille nucléaire, les relations conjugales peuvent étre grandement détériorées avec une
attention et une affection envers le conjoint inadéquates et une incapacité a satisfaire les
besoins émotionnels du partenaire. (31)
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Ainsi, dans notre société, I'abus de substances est fréquemment associé aux conflits
conjugaux, a la violence contre les membres de la famille, aux agressions et au risque élevé de

commettre des infractions pénales. (49)

Il ne faut néanmoins pas oublier que la dynamique familiale peut étre affectée par un
événement positif tel qu'un membre atteint d'un TUS qui suit un traitement et se rétablit. (23)
Les études n’incluant pas un PA ont été exclues de la revue, par conséquent, toutes les études

incluses et analysées décrivent ce fardeau familial (ou fardeau de I’entourage).

4- |mpact financier

Le fardeau financier est considéré comme faisant partie du fardeau objectif. (39) Les familles
gui connaissent la pauvreté ou qui présentent un fardeau financier peuvent se sentir
vulnérables et s'endetter en raison de divers facteurs tels que le chémage, la gestion
inappropriée des ressources financiéres, les frais juridigues ou médicaux non assumés mais
aussi en raison du co(t de la drogue elle-méme. (23,55)

C’est un des principaux fardeaux susceptibles d'étre ressenti par les familles en raison de la
perte de revenus du patient, de I'absence de travail et de l'utilisation des fonds pour se
procurer des substances dont ils dépendent. (49)

Bien qu’un certain nombre de colts économiques soient pris en compte comme le soutien
financier au proche a partir des ressources familiales ; I'argent donné innocemment ou
involontairement a des proches pour les aider a se procurer de la drogue ; le vol d'argent ou
de biens; I'occasion perdue d'emploi pour les aidants; les colts de la mauvaise santé des
aidants, I'estimation de la taille de ces colits en termes monétaires se heurte a des problemes

conceptuels et méthodologiques. (16)

Une seule étude de notre revue porte sur I'analyse du fardeau financier des aidants de
patients souffrant d’'un TUA. Elle a analysé de maniére originale quarante-huit aidants
familiaux et leur situation financiere. (39) L’analyse porte sur I’évaluation de la situation
financiére des patients et toutes les dépenses familiales supplémentaires liées a I'alcoolisme
des patients au cours des 4 semaines précédentes a l'aide de I'outil CSSRI (Client
Sociodemographic and Service Receipt Inventory).
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Les résultats montrent que le fardeau financier des membres de la famille des patients
souffrant d’'un TUA est trés important. Au sein de la population étudiée, il s'éléve a environ
20% du revenu familial (en moyenne a 627,78 € par mois). Les dépenses les plus importantes
concernent les boissons alcoolisées ou le tabac. Au bout d'un an, la charge financiére diminue
considérablement et de manieére significative apres I'entrée en traitement (p = 0,0032) avec
des dépenses réduites de 145,40 € en moyenne. Cependant cette étude ne possede pas de
groupe témoin donc aucune conclusion n’a pu étre mise en avant seulement une influence.

(39)

Lorsque les études sur les dépendances incluent les effets sur les familles, elles se concentrent
rarement sur des aspects précis tel que le fardeau financier. Ce theme est trés peu étudié
spécifiguement alors qu’il se retrouve chez toutes les populations souffrant de TUS. D’autres
articles évoquent les conséquences financiéres résultant de la consommation de substances

des bénéficiaires sans I'analyser spécifiquement, soit quinze études sur trente-sept incluses.

Le fait d'avoir des relations familiales perturbées et une charge financiere peut encore
exacerber le fonctionnement psychologique des soignants, ce qui a un impact négatif sur le

bien-étre général de la famille.

5- Impact social

Etant les premiers a entrer en contact avec la personne atteinte de TUS, les PA doivent
également faire face a la stigmatisation, la honte et les préjugés de la société. Un TUS chez un
proche peut paralyser la vie des autres membres de la famille et restreindre leurs possibilités

de loisirs, de socialisation et d'emploi. (7)

a- Stigmatisation

La stigmatisation est la dévaluation de groupes et d'individus en raison de traits ou de
comportements qui s'écartent de la norme. Les PA en addictologie peuvent étre confrontés a
des stigmatisations et des préjugés en raison de leur role dans le soutien des personnes

souffrant de dépendance. La stigmatisation réduit la qualité de vie des soignants et a un
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impact négatif direct sur la santé psychologique et physique. Elle a donc un impact négatif sur
le fardeau objectif et le fardeau subjectif. La stigmatisation est liée a l'isolement social, a
I'exclusion, a la perte d'espoir et d'estime de soi, a la réduction des opportunités de vie, aux
symptoémes dépressifs et a la détresse psychologique. Cette stigmatisation entraine un déclin

social et plusieurs études s’y intéressent.

En 2007, Biegel réalise des enquétes pour mesurer I'impact de la stigmatisation sur le fardeau
des PA. Il constate que la stigmatisation contribue au fardeau subjectif. Cependant, les
résultats de I'étude sont limités car I'échantillon contient majoritairement des femmes afro-
américaines et également des expériences liées spécifiquement a la prise en charge d'un

toxicomane en cours de traitement. (12)

En 2019, Garg étudie la souffrance liée a la stigmatisation familiale des aidants familiaux de
patients souffrant de TUS, aspect de la qualité de vie qui est peu étudié dans cette population.
C’est la seule étude de notre revue et de la littérature qui étudie un seul aspect du fardeau,
ici un aspect du fardeau objectif. (46) Significativement, Garg retrouve que la stigmatisation
familiale réduit la qualité de vie dans plusieurs domaines. Cette stigmatisation est plus élevée
de manieére significative chez les épouses des patients que chez les parents, les fréres et sceurs
et les enfants et <chez Iles aidants mariés que les aidants célibataires.
La plupart des autres variables socio-démographiques et cliniques (le sexe, I'éducation, la
profession, le revenu familial, le type de famille, le diagnostic du patient et I'hospitalisation

antérieure) ne retrouvait pas de stigmatisation significative. (46)

Dans une autre étude incluse, prés d’un tiers des personnes interrogées déclarent étre
exposées a la stigmatisation associée aux TUS et aux sentiments négatifs avec une
exacerbation de l'isolement social et un obstacle a la recherche d'un soutien. Les lois et
politiques nationales sur les drogues ont été identifiées comme un obstacle supplémentaire a

I'adaptation, augmentant le fardeau des soignants. (55)

Dans son étude, Smith explique la vision de notre société et comment la famille était percue

avant I'émergence des modeéles de traitement familial en addictologie. La famille était
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considérée comme ayant contribué au probléme de toxicomanie. Cette perception négative a

conduit a la stigmatisation et au blame des familles touchées par la toxicomanie. (56)

Une échelle de stigmatisation permet de mesurer les inquiétudes que les soignants ont eues
guant a la facon dont ils seraient percus ou traités par les autres dans leur environnement
social. Cette échelle utilisée dans deux articles de notre revue narrative a démontré une bonne

fiabilité. (37,53)

Il est avancé dans la littérature que la stigmatisation des populations souffrant d’un
TUS pourraient étre la principale raison des probléemes sociaux largement non résolus
entourant |'utilisation problématique de substances. (17)
Il serait donc important de sensibiliser a la stigmatisation et de la combattre en fournissant
des informations précises sur la dépendance et les réles des PA, en encourageant la
communication et le soutien entre les aidants et en fournissant des services de soutien et des
ressources. Les efforts visant a réduire la stigmatisation familiale et a améliorer la qualité de

vie des soignants devraient faire partie intégrante du plan de prise en charge.

Nous savons que la stigmatisation peut dissuader les aidants de chercher de I'aide aupreés du

réseau social plus large, pour eux-mémes et pour les personnes qu'ils soutiennent, les laissant

souvent impuissantes et isolées. Le manque de soutien étant tres fréquemment rapporté. (43)

b- Manque de soutien

Le soutien social est un concept qui décrit l'aide, I'assistance, le confort et I'encouragement
gu'une personne peut recevoir de ses relations sociales (famille, amis, collégues et membres
de la communauté). Cela peut inclure des éléments tels que I'écoute, les conseils, I'aide
pratique, les encouragements et les compliments. (57)

Etant donné que le soutien social est crucial pour une bonne santé en général, il a été reconnu
comme une ressource importante dans des situations stressantes telles que la prestation de
soins.

En France, si les aidants peuvent se tourner vers certains professionnels de santé pour étre
soutenus dans leur role d’aidant, prés d’un quart d’entre eux ne citent aucun soutien. Certains
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aidants sont donc particulierement isolés dans leur réle. (1) Dans les pays en voie de
développement, le soutien du gouvernement et d'autres organisations aux personnes
atteintes de TUS et a leurs soignants informels est insuffisant a tous les niveaux. Il existe peu

de centres de traitement de santé mentale et de services d’addictologie.

Bien que les besoins des soignants soient importants a prendre en considération dans les soins
de santé mentale, des recherches antérieures montrent que ce groupe de personnes peut étre

difficile a atteindre et a impliquer. (15)

Dans I'étude de Thein, presque tous les PA ont déclaré qu'ils n'avaient recu aucune aide
extérieure a la famille pour faire face au large éventail de problémes notamment di a
plusieurs obstacles. Les freins et obstacles au soutien et a la réduction du fardeau sont
multiples et doivent étre prise en compte :

- Difficultés pour I'aidant de se reconnaitre comme tel et d’identifier ses besoins

- Psychologiques : sentiment de culpabilité

- Culturels ou financiers

- Administratifs et géographiques

- Méconnaissance des droits

- Manque de solutions adaptées sur le territoire

- Perception négative par les aidants des dispositifs existants

La stigmatisation est un obstacle social important au soutien social. (55)

L'auteur d’une étude de notre revue a déterminé que les soignants qui ne voulaient pas
demander de l'aide étaient plus a risque de dépression et de fardeau (35), tandis que des
niveaux plus élevés de soutien social percgu étaient associés a une plus grande auto-efficacité
des soignants parmi les soignants des patients atteints d'une maladie fortement stigmatisée.
(21) De plus, des niveaux plus élevés de soutien social global de la part du réseau social de

I'aidant ont prédit des niveaux plus faibles de stigmatisation percue (p <0,05). (37)

Avoir le soutien d’autres personnes peut directement améliorer le bien-étre d'un individu et
également faciliter la gestion du stress. L'effet positif du soutien émotionnel sur le bien-étre

psychologique et la santé physique est démontré dans la littérature de la prestation de
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soins. Les résultats de I'étude de Katz-Saltzman en 2008 le corrobore : « Des niveaux plus
élevés de soutien émotionnel recus par l'aidant étaient associés a un fardeau objectif plus
faible ; des niveaux plus élevés d'affaiblissement du soignant prédisaient un fardeau objectif

plus élevé. » (37)

6- Facteurs prédictifs et corrélation

Certains facteurs ont été identifiés comme étant prédictifs du fardeau.
Dans deux études examinées dans cette revue, |'objectif spécifique était d'analyser les
facteurs prédictifs du fardeau chez les PA de patients souffrant de TUS. (52,53) Pour les autres
études incluses, les facteurs prédictifs de la sévérité du fardeau ne sont pas énoncés dans tous
les objectifs, mais beaucoup d'entre eux mentionnent ces facteurs dans leur discussion ou leur

conclusion.

a- Sexe et age de I'aidant

Comme nous avons pu le constater dans les résultats des variables socio-démographiques, les
femmes qu’elles soient meres ou épouses représentent une proportion prédominante chez

les aidants.

Vadher arrive a la conclusion que le sexe féminin est un facteur prédictif de fardeau élevé. Les
femmes sont susceptibles de subir un fardeau de soins plus élevé que les hommes avec des
scores plus élevés sur |'échelle ZBI. (7,21) D’autres études sont en accord avec ces résultats
(45) suggérant que les hommes aidants agés de trente-et-un ans a quarante-cing ans, ainsi

gue les aidants mariés, ont une meilleure qualité de vie de maniére significative. (26,46)

Cependant, bien que nous ne retrouvions pas ces résultats dans notre étude, la littérature
connait des résultats contradictoires dans d’autres études, ou les hommes aidants ont subi un
fardeau de soins plus important que les femmes  aidantes. (58)
Par ailleurs, ces études n’ont pas permis de démontrer de corrélation entre le fardeau pergu

par les aidants et les variables sociodémographiques.
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Suivant les caractéristiques socio-démographiques et cliniques des PA, le niveau du fardeau
global ressenti était significativement associé a un age du répondeur entre trente et quarante-
guatre ans. (26)

Dans une étude de notre revue, une corrélation négative significative a été trouvée entre les
scores « impact sur la relation » et « appréciation de la prestation de soins » et I'age des
aidantes majoritairement épouses, c’est-a-dire que les épouses plus jeunes percevaient plus
de fardeau que les plus agées. Cela peut s’expliquer par le faite qu’a mesure que I'age de la
femme augmente, elle devient plus mature et comprend mieux les besoins et les soins du
patient ; par conséquent, elle percoit moins de fardeau et plus de satisfaction en raison de
I'appréciation et de la reconnaissance des bons soins prodigués par la famille et les amis des
patients. (31)

A contrario, une étude de notre revue indique qu’un age plus avancé des membres de la
famille était significativement associé a un niveau plus élevé de fardeau subjectif et plus

précisément plus de symptomes dépressifs (p < 0,0001). (36)

D'autres facteurs prédictifs du fardeau des aidants ont été identifiés dans les études

examinées.

b- Emploi, éducation et faibles ressources

Dans certaines études, les analphabétes sont exclus de I'étude car ils ne sont pas en
mesure de répondre aux questionnaires selon les auteurs (13) alors que dans diverses études
on retrouve ce facteur comme facteur prédictif de ['augmentation du fardeau.
L’éducation du patient souffrant d’'un TUS est, elle aussi, pointée du doigt car le patient plus
instruit comprend et apprécie les soins que lui prodigue son aidant. Il y a donc une meilleure
vie conjugale et sociale par rapport aux patients avec un niveau d'éducation inférieur. Par

conséquent, I'éducation devient une partie intégrante de ce fardeau. (31)

Chez les soignants et leur proche souffrant d’un TUS, un fardeau sévére est plus observé chez
les chdomeurs. (4,45) Une explication possible peut étre qu'en raison du chémage, les patients

et les soignants sont contraints a une vie de pénurie. lls passent plus de temps a la maison et
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les soignants sont surchargés de taches de soins, par rapport aux patients qui sont employés
ou les soignants bénéficient de plus de temps de repos et de soulagement pendant que les
patients sont absents pour le travail. La rareté monétaire alourdit encore le fardeau. (7)
En examinant les scores de I'échelle de fonctionnement sociale des soignants (SFS), il a été
constaté que le fait d'étre non fonctionnel dans la sous-échelle de I'emploi entrainait des
difficultés économiques. (13) Selon I'étude de Nebhinani, un seul facteur est prédictif d’un

fardeau sévére : c’est le chdmage. (50)

c- Substances

Il existe des preuves suggérant que le fardeau des aidants varie selon le type de
substances et d’apreés la littérature la sévérité de la dépendance est le principal facteur de
fardeau. Plusieurs études approfondies ont été réalisées sur cette question. (49)

Une étude publiée en Inde en 2017 a comparé le fardeau d’épouses aidantes. Les résultats
ont montré de maniere significative que les épouses des patients dépendants a I'héroine
percevaient plus de fardeau dans les facteurs globaux par rapport aux épouses de patients
alcoolo-dépendants. (31)

Une étude indienne antérieure comparant la charge pesant sur les soignants de patients
dépendants de I'alcool et des opiacés a révélé une charge modérée a sévere chez 95 % a 100 %
des soignants. Cependant cette étude ne parvenait pas a une différence significative entre les

groupes suivant la substance consommée. (4)

Au sujet de la gravité de dépendance qui a été évaluée par de multiples outils de mesure,
Vaishnavi conclu que la sévérité de la dépendance a l'alcool est corrélée positivement et
significativement (p <0,001) avec un fardeau objectif et subjectif important pour les soignants.
(38)

Une autre étude qui a utilisé le méme outil d’évaluation de la sévérité du TUS (le questionnaire
SADQ) constate également une corrélation entre la sévérité du TUS et le fardeau. (41)
Une étude supplémentaire parvient au méme constat : il existe des corrélations positives
entre les caractéristiques de consommation d'alcool chez les patients et I'état de santé général

et le fardeau familial chez les soignants. La durée de consommation d'alcool est positivement
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corrélée avec les scores SADQ et donc avec la sévérité de la dépendance et avec le score du
FBIS et ainsi avec le fardeau objectif et subjectif. (25)
Le score ASI, qui objective également la gravité de la dépendance, décrit une corrélation

positive du fardeau global (objectif et subjectif) percu par les aidants. (49)

Sans utilisation de questionnaire de sévérité mais avec analyse du fardeau en fonction du
nombre de substances consommeées, Sharma conforte ces résultats. Dans son étude, les
soignants de patients présentant plus d'une dépendance a une classe de substance ont signalé
un fardeau objectif séveére (94,1 % contre 5,8 %). (8) L'augmentation de la sévérité de la
dépendance était significativement associée a des niveaux plus élevés de symptdomes

dépressifs et donc de fardeau subjectif (p = 0,0003) dans une autre étude analysée. (36)

De plus, les soignants de personnes consommant des substances par voie intraveineuse ou
par injection ont signalé un fardeau significativement plus élevé et une qualité de vie réduite

par rapport aux non injecteurs. (21)

Apres analyse de ces résultats, on peut penser qu’il existe des facteurs qui influent I'ampleur
du fardeau des TUS aupres des PA comprenant les substances utilisées (quantité, type,
fréquence d'utilisation de substances), les méthodes d'administration, la gravité et la durée

du TUS. (8,13,23)

d- Soutien

Le faible soutien social a été cité comme prédictif chez les femmes souffrant d’'un TUS a I’alcool
dans I'étude de Biegel. (12) De plus, il a été déterminé que les soignants en isolement social,
gui ne voulaient pas demander de I'aide étaient plus a risque de fardeau, de dépression mais
aussi de consommation d’alcool. (35)

Une corrélation non statistiquement significative a été retrouvée entre les scores de la SFS et
du ZBI. Autrement dit, lorsque la perception sociale du patient augmente, le fardeau percu
des soins des soignants diminue. (13) Dans une autre étude, un plus grand soutien social était

également prédictif de niveaux inférieurs de stigmatisation percue. (37)
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e- Symptomatologie et stress

Le stress du soignant est, dans la littérature, un facteur prédictif significatif de la qualité de
vie, de la santé physique, de la santé psychologique, d’un meilleur environnement et de
relation sociale des PA notamment pour les membres féminins de la famille des toxicomanes.
(52) Stress et stigmatisation du PA sont des prédicteurs significatifs de la santé mentale des

sujets (p<0,05). (53)

D’autres résultats suggérent que le fardeau des PA estprédictif d’'une consommation de

substances et plus précisément d’alcool chez les aidants d’'une maniére générale. (34)

B- Stratégies et interventions

En addictologie, la littérature est largement d'accord sur I'importance d'inclure les PA dans les
programmes de traitement. (15) L'entourage peut étre inclus dans le traitement de différentes
maniéres. Des études au sujet des interventions pour les aidants ont été publiées mais on note
une disparité géographique des recherches menées a ce sujet. Notre revue de la littérature
comporte quelques études interventionnelles et nous permet de dresser un panorama des

interventions existantes.

1- Stratégies d’adaptation des aidants

Le fardeau important auquel les aidants sont confrontés en addictologie en raison de leur réle
complexe et exigeant les obligent a utiliser différentes stratégies d'adaptation pour faire face

a ce fardeau.

On remarque dans notre revue que Thein a identifié plusieurs stratégies d'adaptation
courantes chez les aidants de personnes dépendantes. Ces derniéres peuvent étre classifiées
en actives et passives. Dans son étude, la plupart des soignants ont utilisé I'adaptation active
qui regroupe : I'acceptation de la situation, la recherche d’informations, la planification pour
I'avenir, les stratégies d’adaptation financiéres ou I'engagement dans des activités religieuses.

(55) En effet, les personnes et les familles touchées par la dépendance comptent parmi les
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membres les plus résilients de la société (23). Cette apparente "tolérance" des aidants est plus
fréquente dans les pays ou la famille est valorisée et ou la structure familiale est plus
traditionnelle, comme en Asie ol de nombreuses études ont été publiées. (16)

Les stratégies d'adaptation évitantes sont, elles, considérées comme stratégies passives. On
retrouve le déni, le désengagement comportemental et la consommation d'alcool ou de
drogue. (55)

Dans une étude de 2013 (exclue apres analyse), trés peu de participants (soit 3 sur 30) ont
déclaré utiliser ces stratégies passives en se désengageant de la responsabilité et de la
situation stressante en s'évadant ou s'éloignant pour trouver une nouvelle et meilleure vie

pour eux et pour les autres membres de la famille. (16)

La multitude de méthodes d’adaptation refléte les difficultés dans lesquelles les membres de
la famille se retrouvent. Les aidants expliquent les nombreuses sources de contraintes
affectant leurs décisions.(16) Les deux principaux obstacles a I'adaptation active identifiés par
les répondants sont la stigmatisation et le manque de soutien que nous avons décrit plus haut.

(55)

Il est important de noter que les stratégies d'adaptation peuvent étre positives ou négatives,

en fonction de leur efficacité et de leur impact sur la santé mentale et physique des aidants.

2- Soutien informel et professionnel

Il est reconnu que les aidants informels sont un groupe qui nécessite un soutien important.
Ainsi, offrir un soutien général non spécifique visant a aider en priorité le PA est considéré
comme une premiére étape importante. (14) Ce soutien peut étre informel mais aussi

professionnel. (16)

Le soutien informel fait référence a I'aide que les aidants recoivent de leur entourage (famille,
amis, voisins) dans le cadre de leur réle qui peut prendre de nombreuses formes. Il peut étre
trés important pour eux car il aide a prévenir I'épuisement et le stress associé. Cependant les
membres de la famille expriment souvent une réticence a parler du probléme aux autres,
estimant que les problémes doivent étre traités dans la famille.
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Le soutien professionnel aux PA semble étre aussi problématique que le soutien informel.
Dans les pays ou les services professionnels sont moins développés, les aidants critiquent
parfois le traitement « brutal » que leurs proches recoivent dans les institutions. Dans les pays
ou les services sont relativement bien développés, les professionnels sont souvent percus par
les aidants comme manquant de connaissances, de sensibilisation ou méme de sympathique
(32). De plus, les aidants peuvent se sentir privés d'informations (secret professionnel).

Les institutions religieuses sont elles aussi percues comme sources potentielles de soutien.

Une des études de notre revue prend l'initiative novatrice d'aborder les motivations et les
facteurs qui influencent le soutien des soignants. La population, d’une étude parente, se
compose de PA d’adolescents et de jeunes adultes atteints d’'un TUS aux opioides. Apres
analyse des entretiens de I’étude, trois facteurs dynamiques d'influence des ressources et du
soutien des soignants envers leur proche sont évidents: les compréhensions et les
perceptions du TUS, les relations et le bilan émotionnel. (32)

La premiére influence sur le soutien des soignants concerne la compréhension de la
dépendance et les attentes des soignants a I'égard des TUS pour établir des attentes
cohérentes avec les compréhensions actuelles. Un élément clé de toute discussion avec les
familles doit inclure la connaissance des traitements efficaces pour certains TUS et le cycle de
rechute et de rétablissement. (23) Cela souligne la nécessité d'interventions éducatives qui
fournissent aux soignants les connaissances, les compétences et les ressources nécessaires
pour mettre en ceuvre une prise de décision adaptative. L'étude indique que bénéficier de
groupes de soutien peut offrir l'avantage supplémentaire de réduire les sentiments
d'isolement et d'incertitude.

La deuxiéme influence concerne les relations des soignants avec leur proche afin de
rétablir la confiance aprés qu'un PA ait vécu des épisodes de vol, de mensonge, de fugue et/ou
d'arrestation, ce qui peut rendre plus difficile la fourniture de ressources.

La troisieme influence correspond au bilan émotionnel de la prestation de soins. |l peut

devenir si écrasant qu'il constitue un obstacle a la fourniture d'un soutien quel gu’il soit.

Cette analyse a démontré l'importance du soutien des soignants et des ressources familiales

avec trois facteurs d’influence des ressources. Les interventions futures ciblant les soignants
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peuvent bénéficier de la lutte directe de ces facteurs pour améliorer les résultats du
traitement et réduire la prévalence des TUS. (32)
D’autres interventions psychosociales qui impliquent les aidants existent et ont été décrites

dans notre revue. On peut les diviser en plusieurs catégories que nous détaillerons ci-dessous.

3- Interventions ciblant les proches aidants et les patients simultanément

Il existe plusieurs approches familiales pour le traitement comme les groupes
d'éducation, les groupes multifamiliaux ou les séances de thérapie familiale. Ces interventions
peuvent permettre aux PA de s’engager dans un traitement avec le patient souffrant de TUS.
Ces séances se concentrent sur les stratégies pour arréter ou réduire la consommation de
substances, identifier les conséquences néfastes du TUS sur l'individu et la famille, sur la
maniére d'améliorer la motivation au changement, sur la communication familiale pour
réduire les conflits, diminuer la violence mais aussi les moyens d'augmenter le renforcement
positif ou d’identification et de gestion déclencheurs de rechute.

En effet, comprendre la physiopathologie de la dépendance peut aider les PA a devenir plus
compréhensifs, patients et tolérants envers le patient. Un point important que les PA doivent
comprendre est que méme les personnes dépendantes qui sont motivées a changer peuvent
étre submergées par l'intensité d'un besoin déclenché par des souvenirs positifs ou des
signaux environnementaux. Cela peut également aider certaines familles a comprendre
I'importance du traitement médicamenteux pour la dépendance aux opioides ou a I'alcool afin

de réduire l'intensité des envies d'opioides ou d'alcool. (23)

a- LesTIC

Ces interventions regroupent notamment des techniques d'éducation cognitive, a
I'intention des PA ou des patients atteints de TUS, appelée thérapie cognitivo-
comportementale (TCC). De nombreuses preuves soutiennent lI'efficacité d'une telle
intervention dans un vaste domaine de troubles mentaux. Par conséquent, certaines
interventions doivent étre menées dans la famille pour rendre l'expérience de vie plus

satisfaisante a la fois pour les personnes toxicomanes et leurs familles. (47)
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Les résultats de plusieurs études montrent que ces approches entrainent des améliorations
pour le membre atteint du TUS et pour les autres membres de la famille. (36,56)
Par exemple, I'étude de Faghih est une étude interventionnelle auprés des PA qui permet de
constater que la TTC peut conduire a une réduction du fardeau des soignants des toxicomanes.
Ces résultats indiquent qu’il est important d’encourager les soignants a établir des
programmes éducatifs tels que la TCC pour maintenir et améliorer la santé mentale des

aidants.

b- 1°" exemple d’intervention ciblant les patients et les PA dans notre revue

Smith analyse dans sa revue de la littérature des études interventionnelles ou il évoque la
thérapie familiale souvent utilisée dans les programmes de traitement des adolescents pour
traiter et atténuer certains des comportements problématiques. Les interventions
comportementales aident les adolescents a participer activement a leur rétablissement en
leur apprenant a anticiper les problémes et en aidant les participants a développer des
stratégies d'adaptation efficaces. La thérapie d'amélioration de la motivation aident les
adolescents a résoudre leur ambivalence quant a la participation au traitement et améliore
leur capacité a résister a la consommation de drogues. (56)
Malgré des preuves fiables de ces approches de thérapies familiales, aucun des modeles n’a
été testé dans les milieux de pratique en raison des colts excessifs de formation et de

matériel, dans les services de toxicomanie et de santé mentale financés par IEtat.

c- 2°me exemple d’intervention ciblant les patients et les PA dans notre revue

Une autre des études interventionnelles de notre revue a pour objectif d’analyser la santé
mentale et les relations familiales aprés une intervention ciblant simultanément un patient et
un PA. L'objectif est de démontrer que les deux parties bénéficiaires de l'intervention, avec
des trajectoires éventuellement différentes, pourraient obtenir une amélioration du bien-

étre. (36)

Au sein de I’étude, Li réalise pour le groupe intervention, par groupes de dix participants, des

interventions comportant des activités interactives telles que des jeux, des échanges en
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bindme, des discussions et des jeux de role séparément pour les aidants et les patients. Pour
les aidants, on retrouve des apprentissages a surmonter les défis familiaux, a gérer les
émotions négatives, a développer des capacités d'adaptation, a faire face a la stigmatisation
etas'intégrer dans les communautés, a gérer le fardeau des soignants et I'apport d'un soutien.
Pour les patients, il s’agit d’établir des objectifs réalistes et des changements de
comportement positifs. Les participants au groupe de soins standard ont recu des services
d'éducation et de conseil en matiere de santé de routine.

Les outils de mesure utilisés sont I’ASI, I'échelle d'autoévaluation de la dépression de Zung

ainsi que le FSF.

Concernant les résultats, Li n’observe aucune différence significative entre I'dge, I'état
matrimonial au sein des usagers ou des membres de la famille mais remarque une différence
significative pour I'emploi (p < 0,0001), les années d’études (p = 0,015) et les niveaux de
ressources (p = 0,026) entre les patients et les aidants avant I'intervention comme le confirme
majoritairement I'analyse des caractéristiques socio-démographiques des autres études de
notre revue. Les niveaux de symptomes dépressifs entre les usagers et les groupes de

membres de la famille étaient comparables.

Dans lI'ensemble, des effets significatifs de l'intervention sur les symptomes dépressifs et les
relations familiales ont été observés a la fois pour les patients et les PA. Li a constaté que les
symptoémes dépressifs signalés par les patients et les membres de leur famille étaient corrélés
positivement (p = 0,04).

Pour les patients, la réduction des symptémes dépressifs dans le groupe d'intervention était
significativement supérieure a celle du groupe de soins standard a trois et six mois (p <0,0001).
Pour les membres de la famille, la réduction des symptomes dépressifs pour le groupe
d'intervention était supérieure a celle du groupe de soins standard mais uniquement a six
mois (p = 0,0001) et non a trois mois.

Les résultats ont indiqué que les relations familiales rapportées par les patients étaient
positivement corrélées avec celles rapportées par les membres de la famille (p = 0,0009).

Un effet global significatif de I'intervention sur les relations familiales a été observé avec une
amélioration significativement plus importante des relations familiales que ceux du groupe de

soins standard lors de I'évaluation de suivi (p < 0,0001).
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Le résultat positif de cette étude pourrait résulter de I'approche consistant a impliquer
simultanément les patients et les PA. C'est particulierement vrai au Vietnam ou Li a publié

cette étude et dans les pays asiatiques, ou les familles sont généralement soudées.

4- |nterventions dont le but est d'encourager les patients avec TUS a s'engager dans un

traitement

Certaines interventions se concentrent sur la communication et I'encouragement des familles
a changer leur facon d'interagir avec leur proche. C'est une stratégie pour influencer
I'engagement dans le traitement. Parmi ces interventions, la plus décrite dans la littérature

est le Community Reinforcement And Family Training (CRAFT).

a- CRAFT

Le CRAFT, proposé en 1986 par Sisson et Azrin, représente une alternative aux méthodes de
traitements et d'interventions conventionnelles visant a former les PA a s’impliquer dans le
choix du traitement des patients résistants souffrant d’'un TUS. Il a démontré son efficacité
pour augmenter le taux d’entrée des consommateurs en traitement. Deux études de notre

revue évoquent cette technique d’intervention. (19,59)

L'objectif du programme pour les PA est d’apprendre a communiquer et a interagir de maniere
plus positive avec le patient réfractaire, en développant de nouveaux plans de communication
pour l'encourager a entrer dans un traitement formel. Selon le CRAFT, les aidants ont un
pouvoir d'influence sur les patients et le programme met I'accent sur I'autonomisation des PA
en leur fournissant des connaissances essentielles et en favorisant la formation
professionnelle. Cela permet aux aidants d'améliorer leur bien-étre mental et physique, les
aidant ainsi a surmonter les conséquences néfastes de la dépendance et a accroitre leur

estime de soi. (19)
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Le programme CRAFT couvre par exemple les thémes suivants :

1. Formation a la reconnaissance des signes précoces de violence domestique avec
élaboration d'un plan de sécurité.

2. Analyse des déclencheurs du probléme d'alcool et des conséquences positives et
négatives de celui-ci.

3. Formation en communication efficace avec le patient.

4. Formation au renforcement positif : apprendre a renforcer un comportement
propre et sobre en utilisant de petites récompenses.

5. Entrainer le retrait du renforcement lors des épisodes de consommation d'alcool.

6. Aider a identifier les domaines d'insatisfaction de vie de I'aidant.

7. Formation aux méthodes sur comment et quand suggérer un traitement a un

patient. (14)

Jusqu'a présent dans la littérature, le CRAFT est la seule de ces méthodes avec des preuves
d’augmentation du taux d’entrée en traitement des patients dépendants. (19) Une dizaine
d’essais cliniques randomisés ou contrélés sur le CRAFT ont été menés aupres de PA d’usagers
souffrant de TUS. Le CRAFT est aussi efficace pour les PA pour amener la personne en
traitement et pour améliorer la qualité de vie du PA et leur relation mais cet objectif des

études est souvent secondaire.

Une étude exclue aprés analyse dans notre revue, car seulement limitée a un protocole de
recherche, a eu pour but d’évaluer si le CRAFT était efficace pour les patients souffrant d’un
TUS a rechercher un traitement et connaitre laquelle des trois interventions (individuelle, de
groupe ou CRAFT autodirigée avec un livre d'auto-assistance uniquement) est la plus efficace.
(14)

Cette étude soumet les risques potentiels du CRAFT qui peuvent conduire a une tension
accrue dans le cadre familial avec I'avénement de nouvelles stratégies de communication et a
de nouvelles maniéres d'agir vis-a-vis du patient. La violence domestique étant plus fréquente
dans les familles avec un TUS : on peut s'attendre a un risque accru. Il est donc trés important

d'aborder le risque de violence domestique en thérapie.

54



5- Interventions concues pour les aidants uniquement

D’autres interventions reconnaissent que les aidants ont des besoins et des préoccupations
différents de ceux de leur proche dépendant. Elles répondent alors aux besoins des aidants a
part entiére et abordent leurs propres préoccupations sans que le proche ne participe aux
séances. (19,23,56) Ces interventions sont fréquemment réalisées par le biais d’associations

ou de groupes d’aidants.

a- Al-Anon, Nar-Anon, Alateen

Traditionnellement, les programmes issus des Alcooliques Anonymes (Al-Anon, Nar-Anon,
Alateen) sont concus spécifiquement pour aider les soignants informels de différentes
manieres. Trois de nos études abordent le sujet. (19,23,56)
Ces approches familiales aident les membres a améliorer leurs capacités d'adaptation et a
faire face au TUS de leur proche en modifiant leurs propres comportements et réactions
émotionnelles. Méme si le membre de la famille avec le TUS refuse I'aide et ne s'engage pas
dans le traitement, d'autres membres de la famille peuvent toujours bénéficier du traitement.
Certaines approches familiales proposent des séances individuelles pour ces membres de la

famille. (16)

Les groupes Al-Anon (Alcooliques anonymes), Nar-Anon (Narcotiques anonymes) ou encore
Alateen (Alcooliques adolescents), sont des organisations de soutien pour les proches de
personnes atteintes d’'un TUS et non pour les usagers directement. Ces interventions qui
peuvent étre utilisées indépendamment du traitement ou résulter de I'encouragement d'un
professionnel, consistent a s'engager dans un programme de soutien mutuel (MSP).
Bien que ces programmes soient disponibles dans le monde entier, certains MSP familiaux

sont spécifiques aux communautés locales.

Ces MSP utilisent une philosophie similaire tirée du programme des Alcooliques Anonymes
qui s'est propagé rapidement, aidant des familles dans le monde entier. (56)
Leurs objectifs sont de fournir un espace de soutien pour PA de personnes ayant un TUS en

offrant des réunions pour les membres afin qu'ils puissent partager leurs expériences, leurs
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forces et leurs espoirs, et se soutenir mutuellement. Les objectifs incluent également
I'éducation sur la maladie, I'aide a surmonter les conséquences négatives de la maladie sur la
vie des membres, la promotion de la santé mentale et émotionnelle des membres, ainsi que
I'amélioration de la communication et des relations interpersonnelles. (60)

Les MSP peuvent aider les familles a se renseigner sur les TUS et sur I'impact qu'elles ont sur
la personne affectée, le systeme familial et les membres individuels de la famille. Ils recoivent
du soutien et des conseils d'autres personnes qui ont appris a faire face au TUS dans leur
famille. Ils apprennent ce qu'est le rétablissement et comment prendre des mesures pour

gérer leur propre vie. (23)

Ces groupes demandent aux PA d'accepter d’utiliser des stratégies d’adaptations passives et,

par conséquent, enseignent aux aidants a se détacher des patients et a résister a tout effort

visant a influencer le comportement du patient.

b- Intervention de I'Institut Johnson

D’autres interventions comme celle de I'Institut Johnson promeuvent un role actif des aidants.
(19) L'Intervention de I'Institut Johnson est une méthode structurée d’intervention pour les
personnes souffrant de TUS développée dans les années 1960 aux USA.

L'objectif est de rassembler les PA de la personne souffrant du TUS ainsi que les professionnels
de la santé pour discuter de la situation de la personne et de l'impact que sa dépendance a

sur leur vie et sur celle de la personne elle-méme.

L'intervention de I'Institut Johnson utilise une approche confrontante dans le but d'accepter
le traitement grace a de nouvelles connaissances sur l'impact négatif du comportement lié a
la substance. Si la personne refuse, l'intervention peut aider les membres de la famille a mieux
comprendre la situation et a prendre des mesures pour prendre soin d'eux-mémes.
Cette tentative d’inclure l'usager dans un traitement présente quelques similitudes avec le

CRAFT.

c- Learn to Cope
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D’autres associations existent pour les PA pour faire face au TUS de leur proche.

En 2017, Kelly étudie d’'une maniére transversale, a la fois quantitative et qualitative, I'impact
d’une association sur les PA de patients souffrant de trouble de I'usage aux opioides (TUO).
(24) Ce groupe de soutien dirigé par des pairs pour les PA qui ont un proche souffrant de TUS
est Learn to Cope (LTC), un réseau de soutien gratuit, a but non lucratif. L'étude s’empare de
trois questions clés : Qui participe, a quelle fréquence et de quelle maniere ? Quels sont les
antécédents démographiques et cliniques de leurs proches toxicomanes ? Quels sont les
avantages pour les participants ?

Les interventions de LTC sont des réunions hebdomadaires de groupe de 90 minutes pour les
PA. Elles permettent aux PA d’accéder a I'éducation, a des ressources et du soutien
nécessaires pour aider a faire face a la dépendance de leur proche en partageant des
expériences personnelles utiles. Il existe en plus une contribution professionnelle (cliniciens,

chercheurs, autres professionnels de I'addiction) mensuelle sous forme de conférences.

L'étude est réalisée aprés un sondage auprés des membres de LTC lors de réunions. Le
sondage aborde avec des questions qualitatives les cing choses utiles et inutiles des TLC, une
formation sur la prévention des surdoses d’opioides, et I’évaluation subjective des réunions
(utilité, compréhension, avantages, etc).

Les résultats de cette étude mettent en avant les avantages de la participation des PA qui
comprennent des gains dans la compréhension et la gestion de la dépendance, le sentiment
d'étre mieux en mesure d'aider et de communiquer avec son proche et la réduction de la
culpabilité et du stress. Ces avantages psychologiques et émotionnels sont peut-étre ce que

I'on pourrait attendre de la participation a une organisation d'entraide.

Qualitativement, la transmission d'informations est le facteur thérapeutique le plus
fréquemment rapporté par les PA avec le sentiment « d'universalité » c’est-a-dire le sentiment
d'appartenance, de souffrance partagée et d'objectif commun. Les principales informations
gue les PA ont été satisfaits de recevoir abordent I'utilisation du Narcan, la maladie de la
dépendance, le cycle de la guérison, les types de traitements et médicaments pour les TUO.
Les membres semblent apprécier les informations techniques disponibles lors des réunions,

mais aussi les services professionnels qui permettent des séances de questions et réponses
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avec des experts en toxicomanie et les vastes expériences parmi les membres dans les
relations avec les établissements de traitement.

Une des forces importantes de I’étude a été son taux de participation trés élevé (95%
des cing cent neuf inclus). Cependant, le lieu d’inclusion était restreint a une région des Etats-
Unis. En effet, on voit dans cette étude que la disponibilité croissante des LTC peut fournir une
source de soutien et d'information nécessaire aux membres de la famille des proches

dépendants aux opioides. Ces interventions peuvent étre réalisées pour tous les TUS.
Toutes ces interventions de types associatifs permettent une information et une
compréhension des troubles de 'usage aux aidants. De nombreuses autres associations se

créent a travers le monde.

d- Comparaison des groupes d’aidants

Une étude de notre revue étudie |'efficacité du CRAFT comparée a des groupes associatifs tels
que Al-Anon/Nar-Anon ou l'Institute Johnson. A la connaissance des auteurs et parmi la

littérature, c’est la seule étude qui présente cet objectif de comparaison d’intervention. (19)

Les résultats de cette étude démontrent que le CRAFT a encouragé environ les deux tiers des
patients résistants au traitement a suivre un traitement, généralement aprés quatre a six
séances de CRAFT. Par conséquent, conformément au systéme de notation a quatre niveaux,
il existe des preuves solides (niveau 1) que le CRAFT est supérieur a Al-Anon/Nar-Anon pour
encourager les patients a suivre un traitement. Des preuves limitées (niveau 3) existent pour

dire que le CRAFT est plus efficace que l'intervention de I'Institut Johnson.

Concernant I'amélioration du fardeau, toutes les interventions ont entrainé une amélioration
du fardeau des aidants dans la fenétre de traitement de six mois.
Lors de la participation au CRAFT, il y a eu des améliorations globales des aidants et des
améliorations statistiqguement significatives ont été signalées en termes de dépression, de
colere, de cohésion familiale, de bonheur relationnel et par rapport aux conflits familiaux.

Malgré les taux d'engagement relativement faibles de l'intervention de I'Institut Johnson et
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d'Al-Anon/Nar-Anon par rapport au CRAFT, ces aidants ont aussi produit une amélioration
globalement similaire.
D'autres études sont nécessaires avec un groupe sans traitement pour exclure si ces

changements se produiraient en I'absence de traitement dans tous les cas.

e- Autres interventions ciblant uniguement les aidants

Pour cette derniéere catégorie d’interventions, certaines études évaluent |'évolution de
la charge familiale et de la qualité de vie des soignants des personnes atteintes d’'un TUS, a la
suite d'une intervention de travail de groupe social, c’est-a-dire une intervention uniquement
aviser des aidants et non des patients. (40) L’intervention d’un groupe de travail social de cing
a dix membres de la famille consiste en cinq séances d’une heure avec communication
d’informations dans le domaine de : I'alcoolisme comme maladie, de la codépendance, du
fardeau pour la famille et recours, du réle de la famille dans la désintoxication, de la gestion

des émergences/crises et de I'lmportance des médicaments et des suivis.

La présente étude a démontré qu'il existe une amélioration de la qualité de vie des soignants
immédiatement aprés la premiere session d’intervention maintenue jusqu'au dernier suivi.
Cette étude démontre qu'il est possible d'améliorer la qualité de vie des soignants avec une
intervention de travail d’un groupe social accompagné d’un traitement pharmacologique
régulier. L'intervention aux soignants aide a réduire le stress et le fardeau des soignants causés

par les comportements des patients et améliore leur qualité de vie. (40)

Li a réalisé une autre étude interventionnelle en 2020 avec la méme population que la
premiere étude analysée plus haut avec deux groupes : un groupe contréle (300 aidants), un
groupe interventionnel (300 aidants). (18) Contrairement a I’étude de 2014, les aidants et les
patients atteints de TUS bénéficiaient de I'intervention cette fois-ci. (36)

Pour le groupe interventionnel, la premiére étape a été de former théoriquement des
professionnels sur les théories de base du changement de comportement et les compétences
nécessaires pour communiquer efficacement avec les patients et les membres de leur famille.
Les séances d’interventions ont ensuite été dispensées aux PA et aux patients. A savoir

gu’aucune différence significative entre les deux groupes était notable.
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Les résultats de cette étude indiquent que la stratégie d'intervention par des agents formés,
axée sur l'interaction et le soutien familial, a le potentiel d'améliorer le fonctionnement
familial des PA touchés par la consommation de drogues et faire face aux défis psychosociaux

(amélioration significative a six et douze mois).

En plus de cibler directement les patients et leurs proches, cette approche a adopté une
méthode de renforcement des capacités des professionnels de santé communautaires locaux
dans la mise en place de courtes interventions comportementales visant a améliorer le bien-
étre des familles touchées par la consommation. Avec une formation adéquate, les
prestataires de santé pourraient impliquer davantage les PA et améliorer les relations
familiales. Cependant, pour atténuer le stress mental des membres de la famille, il faudrait

déployer un effort plus intensif et plus concentré.

6- Perspectives et émergences de nouvelles interventions

L'absence de programmes structurés, évalués et validés destinés aux proches,
ainsi que le nombre limité d’études démontrant I'efficience de I'implication des entourages
dans le parcours de soins des sujets souffrant d’addiction, ont contribué a limiter I'implication
des proches par les professionnels de santé...

Les derniéeres études plus récentes de notre revue abordent des programmes interventionnels
guelque peu différents des programmes évoqués plus haut. Ces études analysées dans notre

revue pourraient faire prendre un tournant dans la recherche a ce sujet.

Une des études analysées présente le programme Etape (Education Thérapeutique Addiction
Patient Entourage) qui est un programme éducatif et thérapeutique créé pour les entourages
des usagers et patients souffrant d’addiction. Aucun critére n’est limitatif des types d’usage :
mono ou poly-additions avec ou sans produit, quelles que soient les modalités de cet usage,

en cours de traitement ou non.

Cette étude publiée en France est la premiere étude interventionnelle de notre revue qui
prend en compte les patients souffrant d’addiction sans produit. (30)
L'efficacité de I'impact du programme sur les PA s’est appuyée sur les guides d’évaluation de
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I’éducation thérapeutique de la haute autorité de santé (HAS). Cette évaluation est réalisée a
I'aide de questionnaires courts mesurant la qualité de vie, la souffrance psychologique de
facon générale, l'intensité de la symptomatologie anxieuse et dépressive ainsi que le
sentiment de compétence percu a soutenir l'usager.

Il vise a réduire la souffrance et I'impuissance des entourages, a améliorer leur état de santé,
a augmenter leur compétence a aider l'usager a changer de comportement et a se faire
soigner, a acquérir des stratégies pour restaurer une communication apaisée, et a améliorer

leur qualité de vie.

L’évaluation du programme a montré, qu’en seulement neuf ateliers collectifs réalisés sur six
mois, I'impact a été significatif et durable en termes d’amélioration de la souffrance
psychologique et de la qualité de vie. Les proches ont également exprimé une demande pour
des ateliers supplémentaires axés sur la relation, la communication, les compétences sur le
plan psychosocial et sur le plan des connaissances théoriques concernant la pathologie
addictive. De plus, les actions entreprises par les proches peuvent mobiliser indirectement le
patient, améliorer son état de santé en optimisant son traitement et en limitant les conduites
addictives, et renforcer son niveau d'autodétermination dans la motivation a agir sur ses

addictions.

Les auteurs notent toutefois une limite de leur étude : I'absence de comparaison avec d'autres
modes d'accompagnement des proches alors que cette comparaison apparait majeure pour
pouvoir confirmer I'imputabilité des améliorations observées apres le programme ETAPE.
Cette étude amorce une réelle prise en compte de la souffrance et des besoins des entourages
en France et I'importance de I'acquisition de compétences sur le plan de la relation et de la
communication parmi les stratégies thérapeutiques des addictions.

Une autre étude récemment publiée en Italie s’appuie sur les nouvelles technologies.
(29) Dans certaines situations, l'aidant n'a pas les ressources pour étre soutenu ou est
incapable de chercher de I'aide par lui-méme. Dans ces cas, les technologies numériques
peuvent fournir un moyen facilement accessible et disponible d'accéder a un soutien
psychologique ou médical. La santé mobile, telle que définie par I'OMS, est : "une pratique

médicale et de santé publique prise en charge par des appareils mobiles, tels que des
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téléphones portables, des appareils de surveillance des patients, des assistants numériques

personnels et d'autres appareils sans fil".

Au cours des derniéres années, en partie a cause des conditions causées par le COVID-19 et
compte tenu de l'augmentation de I'utilisation des smartphones, le nombre d'applications
dédiées a la santé psychologique a augmenté. Certaines d'entre elles sont dédiées aux
personnes ayant des problémes d'addiction, aucune n'est dédiée aux aidants. Cependant, ces
applications pourraient constituer un mécanisme efficace pour soutenir les soignants.
L'objectif de cette étude est alors de développer et tester une nouvelle application pour les
PA.
Des réunions de groupe mensuelles ont été dispensées abordant plusieurs sujets pour
recueillir des informations utiles a la conception et a structuration de I'application.
Quatre themes clés ont été identifiés :

- informations théoriques sur la dépendance

- une section soins personnels qui porte sur la santé du PA et la nécessité de prendre
soin de soi avec une surveillance quotidienne de la perception de I'état de santé

- une section « comment : réduire le stress » qui présente des jeux et des activités
visant a réduire le niveau de stress avec différentes techniques

- une section discussion : élément clé de I'application qui a favorisé |'utilisation de
I'application et a fourni aux utilisateurs un soutien concret de la part de ceux qui ont partagé
la méme expérience. Néanmoins, le groupe a changé d'avis craignant que le chat ne devienne
trop confus et difficile a gérer avec des « dangers » et difficultés liés la complexité des

communications.

Pour évaluer I'utilisabilité de I'application un test d’utilisabilité a été réalisé. Dans I'ensemble,
les résultats suggéraient que le prototype initial était prometteur avec une bonne interface,
facile a utiliser et satisfaisait les utilisateurs. C’est une premiére tentative de développement
d'une application spécifiquement dédiée aux aidants de personnes ayant des probléemes de
dépendance.

Bien que I'étude ait utilisé une approche de conception et d'intervention centrée sur
['utilisateur, des suggestions supplémentaires futures ont émergé des groupes de discussion.

Ces suggestions sont par exemple : la section de chat, I'aide en cas de violence, le bouton
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"aide" directement relié au commissariat, des recommandations d’exercices spécifiques,
d’activités ou de jeux en fonction du profil, la prise de rendez-vous avec un professionnel, le
bouton de panique si stress tres élevé ou état d'agitation et I'enregistrement de certaines
réponses physiologiques pour obtenir des mesures objectives qui sont utilisées pour évaluer

le stress.

Les applications mobiles de santé peuvent étre une solution pour aider les PA a
prendre soin de leurs proches mais aussi d’eux-mémes cependant elles doivent rester une
approche complémentaire aux thérapeutiques classiques. En aucun cas, elles ne peuvent se
substituer aux prises en charge des différentes addictions.

En ce sens, des études complémentaires sont nécessaires pour déterminer plus précisément
leur efficacité. Il serait utile de concevoir des études qui impliquent non seulement les
utilisateurs mais aussi les professionnels de la santé. Les applications développées par des
institutions de santé seraient a privilégier, en particulier parce qu’elles impliquent des
professionnels de santé.

Par ailleurs, ces applications soulévent certains problémes éthiques, notamment concernant
la protection des libertés individuelles, ainsi que le risque de transmission et d’utilisation
d’informations médicales personnelles. Une réflexion a I’échelle européenne est actuellement

menée sur la sécurité des applications mobiles dédiées a la santé. (29)

C- Synthése de I'accompagnement de 'aidant

Les études analysées dans cette revue regroupent tous types d’études, dans différents
pays sans caractére limitant pour la substance étudiée. La majorité des études sont néanmoins

des études transversales, réalisées pour la plupart sur le continent asiatique.

La recherche dans ce domaine s’accorde, tout comme notre analyse des études, pour dire que
le fardeau est bel est bien présent pour la communauté d’aidants de patients dépendants
souffrant d’un TUS.

Les facteurs prédictifs d’un fardeau élevé different suivant la population étudiée mais les
principaux facteurs retrouvés sont le sexe féminin et le réle de mére ou d’épouse. Le fait de

ne pas avoir d’emploi a temps plein, un faible niveau d’éducation (pour le soignant ou le

63



patient) et de faibles ressources sont aussi prédicteurs d’un fardeau augmenté.
La nature de la substance utilisée, la méthode d’administration, la gravité et la durée du TUS
sont aussi retrouvés comme facteurs prédictifs d'un fardeau important.
Les outils de mesure du fardeau (objectif et subjectif) des PA sont divers et variés mais aucun
n’est spécifique au fardeau de la maladie addictive et la prise en charge qui s’en suit n’est pas
adaptée.

Le dépistage et |a prise en charge du fardeau apparaissent essentiels pour améliorer la qualité
de vie de la personne en difficulté, ainsi que celle de I'aidant, tout en favorisant de meilleurs

résultats de traitement.

En effet, la plupart des études retrouvées sont des études transversales descriptives qui
fournissent un apercu des informations sur le fardeau et de ses difficultés, difficultés que les

professionnels en addictologie ont déja objectivées depuis plusieurs décennies...

Les interventions étudiées dans les études interventionnelles, minoritaires dans la littérature,
sont pour la plupart des interventions déja existantes qui n’ont pas porté leurs fruits et n’ont
pas rendu satisfaits les PA de patients souffrants de TUS. Fréquemment, elles ne se rapportent
pas directement a la santé ou aux moyens d'adaptation des membres de la famille ou encore
a la qualité des relations familiales. (16)

La plus grande limite de la plupart de ces interventions existantes réside dans leur caractere
spécialisé qui rend difficilement généralisables les résultats. Elles ont presque toutes été
menées dans un petit nombre de centres de recherche avec de petites populations et les
prestataires de ces interventions ont presque toujours été des spécialistes du traitement des
problémes d'addiction. Etant donné que la trés grande majorité des dizaines de millions
d'aidants dans le monde n'ont pas accés a des services spécialisés, il est peu probable que ces
interventions soient utiles pour traiter les aspects pratiques d'aide aux PA a plus grande
échelle et dans une variété de contextes socioculturels.

En effet, il est incertain qu'un seul type de prise en charge suffise a répondre aux besoins de
tous les PA dans divers pays. Il est important de noter que toutes les interventions ne
conviennent pas a tous les aidants. Le choix de l'intervention dépendra des besoins individuels
de l'aidant, de la situation de la personne dépendante et de la disponibilité des ressources

locales.
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1- Importance de I'aide aux PA en addictologie

Les aidants sont souvent confrontés a des situations tres difficiles et stressantes car ils
sont chargés d'apporter un soutien a des personnes en difficulté avec des probléemes de
dépendance.

La recherche suggére que I'entourage joue un rdle central dans le bien-étre de leurs proches
atteints de TSU, en fournissant une grande quantité de soins directs, d'aide financiére et de
soutien émotionnel. Il offre également un soutien dans la gestion des symptémes de la
maladie, I'engagement et la rétention du traitement et le fonctionnement général. (37)
L'importance d'impliquer les familles dans le traitement des patients souffrant d’'un TSU est
reconnue dans la littérature. (12) Traiter l'individu sans implication de la famille peut limiter
I'efficacité du traitement pour deux raisons principales. C'est ignorer I'impact dévastateur des
TSU sur le systeme familial en laissant les membres de la famille sans traitement et ne pas

reconnaitre la famille comme un systéme potentiel de soutien au changement. (59)

En apportant notre aide aux PA, nous pouvons les aider a mieux comprendre les
comportements et les problemes de la personne qu'ils soutiennent et a développer des
compétences pour gérer les situations difficiles qui peuvent survenir. Cela permet d’améliorer
la qualité de vie de la personne en difficulté, ainsi que celle de l'aidant. Aider les PA en
addictologie c’est également contribuer a améliorer les résultats du traitement de la personne
en difficulté, en favorisant une meilleure communication et une compréhension mutuelle
entre l'aidant et la personne qu'il soutient.

Le role d'aidant est souvent exigeant et colteux. Les responsabilités étendues de la prestation
de soins, combinées a la symptomatologie a multiples facettes d'un bénéficiaire de soins,

peuvent imposer beaucoup de stress et de fardeau psychologique aux familles. (37)

Bien que les membres de la famille entrent dans des programmes de traitement et/ou de
soutien mutuel initialement pour aider leur proche, ils découvrent souvent qu'ils ont besoin
d'un soutien émotionnel et d'aide pour faire face a lI'impact du TUS sur leurs comportements
et leur santé. (23) Néanmoins, les besoins des PA eux-mémes n'ont pas été systématiquement
pris en compte par le systeme de traitement de la toxicomanie. De nombreuses études et

rapports ont documenté I'importance de dépister le lourd fardeau que représente le réle
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d’aidant et de prendre en charge ces derniers mais aussi de les former a mieux prendre en
charge a leur tour leur proche atteint de TSU.

Jusgu’a ces derniéres années, ces entourages étaient plutdot mis a I’écart des soins, soit parce
gu’ils étaient identifiés comme responsables des troubles addictifs de leurs proches, soit parce
gu’on leur opposait un probleme de confidentialité ou de manque de temps pour les recevoir.

(30)

En dépit du fait que le théme des aidants soit de mieux en mieux connu dans la société
francaise, leur role reste largement pergu comme insuffisamment valorisé par les pouvoirs
publics. Ce constat est d’ailleurs partagé tant par les aidants que les non-aidants, alors que
différentes  avancées  législatives ont eu lieu ces derniéres  années.
En 2022, neuf aidants sur dix estiment que le role d’aidant n’est pas assez valorisé par les
pouvoirs publics alors que les Francais sont plus sensibilisés au sujet.

Les attentes des aidants perdurent également : la plupart d’entre eux souhaitent toujours voir
une meilleure coordination entre les acteurs, une facilitation du maintien a domicile et une

aide financiére ou matérielle. (61)

Une étude publiée en 2021 intervient pendant la crise COVID et suite aux changements
récents dans la politique de traitement et de soins, il est devenu plus difficile pour ces patients
d'accéder au traitement. Dans de telles circonstances, les soins et le traitement de ces patients
doivent étre assurés par leurs soignants a domicile. A ce stade, la détermination de la charge
de soins des membres de la famille devient plus importante. (13)
Les soignants s'inquieétent de questions telles que le manque d'acces rapide au traitement
lorsque leur proche reconnait qu'il a besoin d'aide et d'un soutien professionnel limité en
matiere de soins de longue durée apres les programmes de réadaptation, ainsi que le manque
de services lorsque leur proche recoit un traitement, nie avoir un probléme ou refuse le

traitement. (20)

2- Comment les aider ?

Aidants comme non-aidants pointent un manque d’intégration de la question des
aidants dans les différentes sphéres de la société, qu’il s’agisse de la santé, de I'éducation ou
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du travail. La majorité des aidants (mais également des non-aidants) considérent que la
sensibilisation des aidants ne devrait pas étre I'apanage d’une catégorie de professionnels en
particulier, mais qu’elle devrait concerner « chacun d’entre nous ». (61)

En plus de sensibiliser la société a ce role d’aidant, davantage dans le domaine de

I’addictologie, il est important de les sensibiliser les PA eux-mémes a demander de I'aide. (35)

50 % des soignants évoquant le manque de soutien n’esperent aucun soutien des structures
publiques ou de méme de leur entourage parce qu'ils pensent que ce n'est pas la

responsabilité du public d'aider et que c’est une honte d'en parler ouvertement. (55)

Lander propose dans son article quelques mesures spécifiques utiles que les travailleurs
sociaux peuvent utiliser lorsqu'un TSU est suspecté ou identifié : (59)

1. Evaluer et informer sur le TSU, le traitement, le rétablissement et la rechute.

2. Explorer l'impact du TUS sur le patient et son PA.

3. Connaitre la structure de la famille (famille recomposée, famille monoparentale) et
son stade de développement (famille avec adolescents, famille vieillissante).

4. Fournir des références de traitement pour I'entourage : thérapie familiale, de
couple, par le jeu, formations des parents, services psychiatriques.

5. Se coordonner avec les systemes scolaires, juridiques et sociaux si nécessaire

6.Eduquer les patientes atteintes de TUS sur la prévention de la grossesse et les risques
d'exposition aux médicaments pour le foetus.

7. Informer sur les groupes d’aidants et groupes de soutien mutuel.

8. Repérer les violences physiques ou domestiques.

En théorie, ces mesures peuvent évidemment permettre un allegement du fardeau pour les
aidants en leur donnant les clés en main pour prendre soin d’eux et de leur proche mais
aucune de ces mesures n’est véritablement appliquée et intégrée dans un programme de
traitement visant a améliorer |'efficacité des traitements et diminuer le risque de rechutes.

Ces mesures sont seulement factuelles.

Thein réalise lui, d’autres suggestions qui pourraient étre mises en place a I’échelle d’un pays

notamment par des politiques visant a réduire le fardeau des soignants suite a son étude.
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De son point de vue, les dépenses de santé mentale doivent étre augmentées pour améliorer
les services de traitement et de réadaptation et ainsi alléger le fardeau financier des soignants.
Par exemple, dans son étude publiée en Birmanie moins d’un pourcent des dépenses
publiques de santé sont consacrées a la santé mentale. Il serait urgent de passer d'une
approche punitive a une approche de réduction des risques axée sur la santé afin de réduire
aussi la stigmatisation et I'exclusion sociale des usagers souffrant d’'un TSU.

Des interventions telles que des campagnes d'éducation ciblées visant a réduire la
stigmatisation associée au TUS doivent étre prioritaires pour faciliter les approches de
réduction des risques. Des efforts d'éducation a la santé publique pourraient étre renforcés

pour accroitre la compréhension de la société. (55)

Une étude analysée dans notre revue aborde I'impact de I'épidémie d'opioides sur les familles
et les enfants, ainsi que des idées supplémentaires sur les politiques d'aide aux familles et aux
enfants. Ces idées sont également pertinentes pour d'autres TUS. (23)

1. Soutien a la famille élargie et pas seulement a la famille nucléaire: Les
préoccupations, problemes et besoins doivent étre entendus, compris et acceptés par toute
personne impliquée vivant ou non avec le patient.

2. L'importance d'une approche familiale : Méme si un professionnel ne voit jamais
une famille en raison de la nature des services offerts, les services peuvent aborder I'impact
des TUS sur la famille ce qui peut aider le patient a avoir une meilleure compréhension de la
nature familiale.

3. Education et soutien de la famille : Les programmes d'éducation et de soutien a la
famille devraient étre intégrés dans les organisations ou les programmes offrant des services
de traitement et de soutien au rétablissement du TUS. L'éducation familiale peut inclure des
informations théoriques sur la maladie et ses conséquences.

4. Services de conseil : Des services de conseils devraient étre offerts aux familles et
aux membres individuels, pour les aider a faire face a I'impact du TUS sur la vie familiale et sur
la santé et le fonctionnement des membres individuels.

5. Education : Une éducation et des liens avec les programmes de soutien mutuel
familial fondés sur les pairs devraient étre fournis.

6. Bénévoles : Pour aider les autres familles qui découvrent le processus.
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7. Services de deuil : Des services devraient étre offerts pour aider les familles a
partager leurs histoires et a faire face a la perte d’un étre cher a la suite d’un trouble de I'usage

des substances.

Idéalement, ces interventions aux PA devraient faire partie de programmes plus larges de
développement communautaire et national et s'attaquer aux causes et difficultés sociales et
économiques qui accompagnent souvent les problémes de dépendance. Plus de ressources et
un acces plus facile a I'aide sont nécessaires pour les entourages touchés par la dépendance

d'un proche.

La littérature de notre revue est unanime a propos du soutien qui devrait augmenter
principalement grace des mesures mises en ceuvre pour diminuer la stigmatisation des
patients souffrant d’un TUS et de leur PA aupres de notre société. Les options disponibles pour
les soignants informels, les méthodes de recherche d'aide, l'accés aux services et les
informations factuelles pour les aider devraient étre augmentées et facilement disponibles y
compris en ligne.

Les connaissances apportées aux PA au sujet de la dépendance, de sa physiopathologie, de
son cycle, des symptomes, des traitements disponibles devraient étre spontanément
proposées, que les patients souffrant d’'un TUS entrent en traitement ou non. La prise en
charge en aparté des PA est nécessaire pour que ces derniers puissent s’exprimer librement.
Elle doit étre poursuivie afin qu’ils puissent continuer a fournir leur aide. De plus, |'orientation,
la défense et le soutien des soignants sont importants et ne sont pas suffisamment mis en

avant, méme s'ils donnent des résultats positifs.

Aujourd’hui les politiques de santé sont focalisées sur les moyens individuels de faire face aux
TUS et ne répondent pas efficacement aux besoins de soutien des personnes qui s'en
occupent. Des recherches doivent donc étre menées sur les besoins de soutien des personnes
touchées par un TUS. (20) Il est nécessaire que les politiques amplifient le soutien a la famille
et que les stratégies d'intervention se concentrent sur |'établissement d'une relation familiale
harmonieuse afin de mobiliser le soutien familial et de faciliter le processus de rétablissement
des patients. (18) Les gouvernements et les organisations non gouvernementales doivent

davantage s’impliquer dans les efforts de lutte contre les TUS et impliquer les PA.
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D- Pathologies mentales et médecine générale

1- Lacunes concernant les pathologies duelles

Il estimportant d’évoquer les pathologies duelles qui sont relativement courantes dans
les troubles mentaux et les TUS.
Les patients vivant avec des troubles psychiatriques ont une prévalence élevée d’abus ou de
dépendance a des substances psychoactives et les patients ayant des consommations
problématiques de substances psychoactives ont une prévalence élevée de troubles
psychiques associés 40 a 50%. (35)
La recherche psychiatrique sur la prestation de soins reconnait de plus en plus le prix payé par
I'entourage des personnes ayant des problemes de santé mentale et leur contribution au
processus de soins. Cependant elle est limitée aux proches de personnes atteintes de troubles
mentaux tels que la schizophrénie, la bipolarité ou la démence, et les enquétes sur la
consommation de substances psychoactives suivent trés lentement le chemin. (8)
Des publications dans les domaines de la toxicomanie et de la maladie mentale ont examiné
le role des familles de personnes souffrant de toxicomanie et/ou de maladie mentale, mais en
scindant grandement les deux domaines, (12) c’est-a-dire que seul le fardeau de 'aidant est

analysé uniguement dans le contexte de la maladie mentale.

Certaines études de notre revue indiquent dans leur critére d’exclusion pour les soignants les
maladies psychiatriques. (8,52)

De plus, les personnes atteintes de TUS qui souffrent également de maladies mentales graves,
peuvent voir leur niveau de charge de soins augmenter en raison du stress important des

soignants et de la stigmatisation accrue associée a ces taches de soins. (62)

Dans les études analysées dans cette revue, on trouve diverses études qui abordent ces

pathologies duelles. Les études qui abordent uniquement le fardeau pour les aidants de

patients atteints de pathologies mentales ont été exclues comme précisé plus haut.
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Une étude compare le fardeau des soignants de patients atteints de schizophrénie et ceux
atteints d’un trouble de I'usage de I'alcool. (7)

Les résultats de notre étude montrent qu'il n'y avait pas de différence statistique dans le
fardeau des soins subi par les soignants des patients atteints de schizophrénie et de TUA.
Aucune différence statistiqguement significative est mise en évidence dans les scores des sous-
échelles ZBI, de dépression et d’anxiété de I'HAD, et tous les domaines de WHOQOL-BREF. Les
soignants de patients atteints de TUA subissent un fardeau de soins aussi lourd que celui des

soignants de patients atteints de schizophrénie.

Une autre étude aborde les pathologies duelles et étudie simultanément les aidants
de patients souffrant de bipolarité seule et ceux souffrant d’'un TUA et de bipolarité en les
comparant. (48)

Le trouble affectif bipolaire et le trouble alcoolique sont fréquemment comorbides et
affectent les domaines sociaux, professionnels et personnels des patients et de leurs
conjoints. La prévalence de la toxicomanie atteint pres de 60 % chez les personnes atteintes
de bipolarité.

De plus, cette étude est originale car elle s’intéresse au fardeau de I'aidant et de la satisfaction
conjugale et sexuelle. Il existe peu de littérature sur le stress, la satisfaction conjugale et la

satisfaction sexuelle des conjoints dans le contexte a la fois du BPAD et du TUA chez les époux.

Les résultats démontrent plus de stress (59 %), moins de satisfaction conjugale (53 %) et
sexuelle (89 %) chez la majorité des participants dans les deux groupes confondus, avec un
stress significativement plus élevé dans le groupe avec des époux souffrant de TUA et de
bipolarité.

Les participants a I'étude dont les patients avaient un trouble bipolaire sans TUA comorbide
présentaient un stress significativement plus faible (p < 0,01) que l'autre groupe, comme on
le retrouve dans une autre étude de cette revue. (4) Les scores de satisfaction conjugale et

sexuelle entre les deux groupes ne différaient pas significativement.

Des études ultérieures indiquent également que la comorbidité des troubles psychiatriques et
de toxicomanie est assez fréquente chez les femmes. On estime que 50 a 60 % des femmes

qui entreprennent un traitement pour toxicomanie souffrent d'un trouble mental
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concomitant.

Les femmes atteintes de troubles concomitants signalent des niveaux plus élevés de
victimisation physique, sexuelle et émotionnelle que les femmes en général et que les
hommes atteints de pathologies duelles. (37)
Malgré la forte prévalence de femmes toxicomanes ou souffrant de troubles mixtes, et malgré
les demandes importantes faites aux familles pour soutenir et aider leur proche atteint de ce
trouble, peu de recherches ont examiné l'impact d'avoir une femme dans la famille

toxicomane ou troubles mixtes sur le bien-étre des membres de Ila famille.

Comme nous avons pu le constater dans notre analyse de revue narrative et dans la
littérature, aucune intervention spécifiqguement destinées aux aidants de patients souffrant
de troubles concomitants (psychiatriques et addictologie) n’est évoquée.
Les interventions existantes sont des interventions déja connues et adaptées a cette

population spécifique.

2- Paralléle avec la médecine générale

Les soins de santé a domicile pour les personnes atteintes de maladies chroniques
somatiques ou de troubles cognitifs impliquent une proportion importante d'aidants en
médecine générale. Le fardeau des aidants en médecine générale et en addictologie présente

plusieurs similitudes et ces PA peuvent partager des défis similaires.

La charge émotionnelle est élevée : les PA en médecine générale peuvent ressentir un fort
niveau de stress émotionnel en raison de la responsabilité qu'ils ont envers leur proche
malade et ont des obligations quotidiennes a remplir. (63)

Dans les deux disciplines, les PA peuvent étre confrontés a un isolement social, car ils peuvent
étre amenés a réduire leurs activités sociales pour prendre soin de leur proche.

Les probléemes financiers peuvent entrainer un fardeau important en raison des colts liés a la
prise en charge de leur proche malade, tels que les frais médicaux et les pertes de revenus
liées a I'arrét du travail. (64)

Le manque de formation et de ressources pour faire face a la complexité de la maladie
influence le niveau de stress et le sentiment d'impuissance des PA. Cependant, les défis
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spécifiques auxquels les aidants sont confrontés peuvent varier en fonction de la maladie de

leur proche.

Bien qu'il existe des similitudes entre le fardeau des aidants en addictologie et en
médecine générale, il y a également des différences importantes.
La nature de la maladie peut influencer la charge de soin. Le TUS est souvent associé a des
comportements imprévisibles et des situations de crise, ce qui peut augmenter le stress
émotionnel des aidants et la violence domestique. En revanche, la maladie d'un proche en
médecine générale est souvent plus stable et prévisible, bien que la prise en charge puisse
étre chronique.
La stigmatisation, facteur prédictif important dans le cadre des TUS est moindre concernant

les pathologies somatiques.

Dans les deux disciplines, les innovations en matiére de soins de santé, qui ont entrainé une
espérance de vie plus longue, combinées a I'augmentation des colts des soins ont entrainé
une augmentation de la prestation de soins de la part des aidants. Un nombre de plus en plus
croissant de personnes sont alors confrontées a des problémes liés au fardeau des soignants.

(34)

Une étude, éligible pour notre revue narrative mais exclue apres analyse, a comparé le fardeau
des aidants de patients qui souffrent d’un TUS et ceux qui ne consomment pas de substances
mais qui ont tout de méme besoin d’un aidant. Il a été constaté que les problémes de bien-
étre des soignants sont liés a la perception des conséquences de la maladie pour eux-mémes.
Par conséquent, ceux qui s'occupent d'un patient souffrant d’'un TUS peuvent percevoir les
conséquences comme étant plus importantes que ceux qui s'occupent d'un patient qui ne
consomme pas de substances.

Cette étude a aussi révélé que les aidants familiaux de personnes souffrant de TUS étaient

plus susceptibles d'étre des parents ou des conjoints que des amis ou des voisins. (15)

En ce qui concerne les aides gouvernementales et juridiques pour les PA en médecine

générale, cela peut varier selon les pays et les régions.
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En France par exemple, les PA de personnes handicapées, invalides ou en perte d’autonomie,
peuvent bénéficier d’un congé de proche aidant (qui remplace le congé de soutien familial)
rémunéré pour prendre soin de leur proche malade. Toutefois, les PA de patients souffrant
uniguement d’un TUS ne sont pas éligibles a ce congé. Certains gouvernements offrent des
programmes d'aide financiére pour les aidants, tels que des subventions, des préts ou des
prestations d'invalidité.

Tout comme les PA en addictologie, les aidants en médecine générale ont besoin d’un soutien
social et professionnel. De nombreuses associations et groupes de paires existent et
proposent un soutien informel aux PA. Un soutien juridique leur permet également d’obtenir
des conseils juridiques pour des questions telles que la tutelle, la représentation légale de leur
proche malade ou la protection de leurs droits en tant qu'aidant.

Les services sociaux peuvent offrir une gamme de soutien, telle que l'accés aux soins de santé,
I'aide au logement, I'aide alimentaire et d'autres services qui peuvent aider a soulager le

fardeau de I'aidant.

Il estimportant que les aidants en médecine générale soient conscients des différentes
aides gouvernementales et juridiques qui peuvent étre disponibles et connaissent I'acces a
ces ressources. Cependant, ces aides sont souvent moins connues des personnes souffrant
d’un TUS car régulierement, elles ne remplissent pas les criteres d'éligibilité. En raison de la
stigmatisation et de la honte ressenties en addictologie, les PA sont moins susceptibles de

demander ces prestations, contrairement aux autres PA en médecine générale.

Bien que les aspects du fardeau des aidants se regroupent pour les PA de patients souffrant
de TUS et ceux de patients souffrant de handicap ou de perte d’autonomie lié a I'age, les PA
des patients souffrant de TUS sont souvent confrontés a des défis spécifiques qui peuvent

nécessiter un soutien plus spécialisé et des besoins en formations et ressources plus ciblés.

E- Limites et biais

1- Forces

La réalisation d’'une revue narrative concernant les aidants dans le contexte de TUS permet

d'avoir une vue générale a ce propos et souleve des problématiques habituellement négligées.
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Dans cette revue un nombre important d’études (n=37) ont été analysées avec une

description des caractéristiques de chaque étude.

Cette revue a la capacité d’étre généralisée car les populations intégrées dans cette revue sont
tres  variables avec des tranches d’ages, sexe et pays différents.

De plus, toutes les addictions comportementales ou non sont prises en compte.

2- Limites

Notre étude présente cependant des limites, certaines limites propres a la méthodologie de

la revue narrative d’autres se rapportant aux études analysées.

Les études analysées comportent pour la plupart des petits échantillons qui ne
permettent pas d’évaluer leur propre validité externe. Certaines populations sont peu
représentées : seulement trois études abordent la population adolescente. Cette catégorie

est en effet trés peu étudiée dans la littérature.

De plus, la majorité des études étudiées sont transversales et leurs résultats ne peuvent pas
étre appliqués a I'ensemble de la population.

L’évaluation du fardeau familial est réalisée du point de vue d’un seul PA, avec un caractéere
auto-déclaratif des PA et des patients souffrant de TUS. Cette déclaration portant sur un sujet
tabou de notre société implique un biais de déclaration.

L’évaluation du fardeau est majoritairement globale (hormis quelques études) et subjective

comme le précise le fardeau subjectif.

Les études interventionnelles qui permettent des avancées majeures dans notre
problématique contiennent, elles aussi, des limites.
Par exemple, le suivi est relativement limité aprés les interventions. Un suivi plus approfondi
aupres des PA est nécessaire, afin d'étudier les conséquences des rechutes des patients et les
fluctuations de la qualité de vie et du fardeau familial chez les soignants.
De plus, dans certaines études interventionnelles, I'intervention n’est pas comparée avec un

groupe témoin, c’est-a-dire un groupe dénué d’une quelconque intervention.
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La méthodologie de notre revue contient, elle aussi, des limites car les critéres
méthodologiques sont moins élevés dans une revue narrative que dans une revue
systématique :

- L’évaluation de la qualité méthodologique et I'analyse des données sont réalisées par
un seul examinateur.

- Il existe un biais de sélection du fait de la sélection des articles en langue anglais et
francgaise uniquement.

- Il existe une absence d’anonymisation des études lors de I'analyse.

Dans cette revue de la littérature, narrative et non systématique, la littérature n’a pas été

analysée de maniére exhaustive mais le critére d’exhaustivité est exclu.

Orford et ses collegues soutiennent que les limites pratiques et financiéres dans le domaine
de la recherche sur la toxicomanie ont abouti a un domaine d’étude négligé concernant le TUS

et la famille. (16)

V-  Conclusion

L'intervention des proches et des membres de la famille auprés de personnes souffrant
d’un TUS n’est pas un phénomene nouveau. Son identification par les pouvoirs publics et sa
désignation sous le terme générique d’aidant date principalement des années 2000.
Le TUS a un impact sur la santé physique, mentale, émotionnelle et financiére d’un patient
mais aussi sur celle de son aidant principal. Ce trouble ne peut pas étre traité sans tenir
compte de l'impact qu'il a sur les soignants informels.

Cette revue de la littérature donne un apergu des besoins et des problemes de bien-étre
concernant les PA des personnes souffrant de TUS mais surtout des lacunes de dépistage et
de prise en charge de leur fardeau. La prévalence du fardeau des PA et les groupes les plus a
risque de fardeau élevé sont connus de la littérature, a savoir les femmes d’age moyen, mais
aucun outil n’est spécifiquement adapté et utilisé pour permettre le dépistage dans
I’entourage du patient. Ce manque de dépistage entraine un défaut de prise en charge des PA

des patients souffrant d’un TUS.
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La question des aidants doit &tre développée dans les différentes sphéres de la société
pour diminuer le manque d’intégration des aidants et leur stigmatisation.
Pour permettre de faire progresser les modeles d’interventions déja en cours, les instances
gouvernementales et non gouvernementales doivent fournir des ressources et des
informations nécessaires susceptibles d'aider a faire progresser les meilleures pratiques. Des
législations doivent étre élaborées pour inclure les soignants informels dans leurs efforts de
lutte contre le TUS, car il s'agit d'un probléme a multiples facettes.

La réalisation d’interventions types, nouvellement originales, adaptées a chaque population
et pays, devraient permettre tout en respectant le secret médical, une prise en charge adaptée
a la fois au patient et au PA.

L’évaluation de la structure des familles et des conflits familiaux est nécessaire pour mettre
en ceuvre des suggestions d’aides qui pourraient avoir un impact sur le fardeau des aidants et

améliorer les résultats de traitement des TUS.

Bien que discutée sur le plan éthique, la priorité des soins et du traitement peut
changer comme dans des situations telles que la pandémie du COVID-19 ou il est devenu plus
difficile pour les patients d'accéder au traitement. Dans ce contexte, la charge de soins des
membres de la famille differe et devient plus importante et les programmes d'intervention
sont a prévoir d’'une maniéere différente pour les PA.

Les nouvelles technologies peuvent aider dans la réalisation de nouveaux types
d’interventions visant a assurer le bien-étre psychologique et physique des soignants

informels.
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VII- Annexes

1- AUDIT-C
A quelle fréquence vous arrive-t-il de (0) Jamais
consommer des boissons contenant de (1) 1 fois par mois ou moins
I'alcool ? (2) 2 a 4 fois par mois

(3) 2 a 3 fois par semaine
(4) Au moins 4 fois par semaine

2. Combien de verres standard buvez-vous (0)1lou?2

au cours d’une journée ordinaire ol vous (1)30u4d
buvez de l'alcool ? (2)50ub
(3)7a9

(4) 10 ou plus

3. Au cours d’'une méme occasion, a quelle | (0) Jamais

fréquence vous arrive-t-il de boire six verres | (1) Moins d’une fois par mois
standard ou plus ? (2) Une fois par mois

(3) Une fois par semaine

(4) Tous les jours ou presque

2- Short-MAST

Oul

NON

1. Pensez-vous que vous étes un grand buveur (par « grand » nous voulons
dire que vous buvez plus que la plupart des gens) ?

2. Est-ce que votre conjoint ou vos parents se sont inquiétés ou plaints de
votre consommation d’alcool ?

3. Vous est-il arrivé de vous sentir coupable a propos de votre consommation
d’alcool ?

4. Est-ce que vos amis ou des parents pensent que vous étes un grand
buveur ?

5. Vous arrive-t-il de ne pouvoir vous arréter de boire quand vous le voulez ?

6. Vous est-il arrivé de participer a une réunion des Alcooliques Anonymes
(ou d’un groupe de parole équivalent) ?

7. Vous est-il arrivé que la consommation d’alcool pose un probleme entre
vous et votre partenaire, vos parents ou d’autres relations familiales ?

8. Vous est-il arrivé d’avoir des difficultés au travail a cause de votre
consommation d’alcool ?

9. Avez-vous négligé vos obligations, votre famille ou votre travail durant
deux jours de suite ou plus, a cause de votre consommation d’alcool ?

10. Avez-vous recherché l'aide de quelqu’un a propos de votre consommation
d’alcool ?

11. Vous est-il arrivé d’étre hospitalisé a cause de votre consommation
d’alcool ?

12. Vous est-il arrivé d’étre arrété par la police ou les gendarmes, méme pour

guelques heures, a cause de votre comportement avec l'alcool ?

13. Vous est-il arrivé d’étre arrété par la police ou les gendarmes pour une
alcoolisation au volant ?
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3- ASl

ETAT MEDICAL

'ombien de fois dans votre D:‘
vie avez-vous été hospitalisé
pour des problémes médicaux
(Y compris surdosage et delirium
tremensClexcepté désintoxication)

2 — Combien de temps D:l

s’est écoulé depuis ans  mois
votre derniére hospitalisation
pour un probléme physiqued

3 — Avez-vous un probléme D
médical chronique qui
continue de perturber votre vie
(Sérologie hépatite et VIHOI
0 -Non

1- Oui

Prenez-vous réguli¢rement un D
médicament prescrit pour un

Recevez-vous une pension D
pour une incapacité physiqued
(hors d’une incapacité psychiatrique)
0-Non 1- Oui
Préciser < oivisevissonvionssnivnsswessnsnms

Au cours des 30
d

erniers jours, combien
de journées avez-vous
éprouvé des problémes médicauxd

Question 7 et 801 demandez au patient

d’utiliser échelle d’éval, hjective
Dans quelle mesure D

avez-vous été perturbé

ou préoccupé par

ces problémes médicaux pendant
les 30 derniers joursCd

Dans quelle mesure est-il

important pour vous

maintenant de recevoir
un traitement pour ces
problémes médicaux

Evaluation de sévérité par
Pinterviewer

Comment évaluez-vous
son besoin d’un traitement D
médical

Evaluation de confiance

Les renseignements ci-dessus sont-ils
considérablement déformésCl

volontairement par le patient

probléme physiqued 0 -Non 1 - Oui
0 -Non 1- Oui
@ par son incapacité a comprendre
0 —Non 1 - Oui
| EMPLOI / RESSOURCES |
%
@Nombre dannées [ | | [1_]| 10-Type d’emploi habituel au Il Combien de journées avez-vous
études (BAC =12 ans) ans mois cours des trois derniéres années éprouvé des problémes d’emploi
¥ g 1 — Temps plein (32 heures/semaine) au cours des 30 derniers jours
Formation ou I:D I:I] 2 — Temps partiel (heures réguliéres)
études techniques ans mois 3 — Temps partiel (heures irréguliéres,
travail a la journée) Question 20 et 210d. dez au patient
4 - Etudiant d’utiliser Uéchelle d’évaluation

3 — Avez-vous un métier, une profession,
une compétenceld
0 —Non D
1 — Oui (préciser)d

@Avez-vous un permis
e conduire valide[d
0-Non 1- Oui ]

Pouvez-vous disposer d’une
automobile[? (sans permis de
conduire valide répondez Non)

0 - Non 1- Oui

6 — Quelle a été la durée
de votre plus long
emploi plein temps mois

ans
@ Occupation actuelle E]

(ou derniére occupation)
Précisea.....coiuiereciiscvoivassnerosiven

Quelqu’un contribue-t-il a
vous supporter financiérement
d’une maniére ou d’une autre[?

0 - Non 1- Oui

(Si oui a la question 8) Cela D
constitue-t-il la partie principale
de vos ressources financiéres[

0 —Non 1- Oui

5 — Service militaire

6 — Retraité / Invalidité

7 — Sans emploi

8 — Environnement contrélé

Combien de journées de
travail avez-vous été payé au
cours des 30 derniers jours
(y compris travail au noir)

L]

Combien d’argent avez-vous regu
des sources suivantes au cours des

30 derniers joursC¥
aidesocite [ [ [ [ [ T]
@- Pension

Emploi

(revenu net)

Chémage

subjective

Dans quelle mesure D

avez-vous été€ perturbé
ou préoccupé par ces problémes d’emploi
au cours des 30 derniers jours(2

@ Dans quelle mesure est-il D

important pour vous
maintenant de recevoir un traitement
pour ces problémes d’emploild

Evaluation de sévérité par
Dinterviewer

Comment évaluez-vous

son besoin en conseil D
professionneld

Evaluati

amis ou gains
@ [LTTTT]

Combien de personnes D
d

épendent de vous pour la
plus grande partie de leurs besoins ?
(nourriture, logement, etc)

de confiance

Les renseignements ci-dessus sont-ils
considérablement déformésC]

@ volontairement par le patient

0 - Non 1 - Oui
par son incapacité a comprendre
0-Non 1-Oui ]
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SUBSTANCES / ALCOOLITABAC / AUTRES ADDICTIONS SANS SUBSTANCE

30 derniers ~ Nbde prises Prescription  Toute la vie Voie
jours par jour 30 der jours années

* l- alcool toute
utilisation
* Z- alcool intox 1 |

* 3- héroine
*4_&- méthadone | |
#4b- b e - _—

* 5- autres opiacés/ — —
analgésiques
* ﬁ- barbituriques

* 7- autres sédatifs/
hyp/tranq

* a— cocaine

* 2— amphétamines
*10- cannabis

*11- hallucinogénes
*12- inhalants [ | B

[T [T
L1 LT LT [

*m- Autre addiction sans posant p (précisez) I:I
0= nonll1= oui

Si oui, 30 derniers jours I:I:l

*13- plus d’une
substance par jour

*12b- tbac

Toute la vie (en années)

m— Quelle(s) pose(nt) le p incipal(} |:|:|
(Veuillez coder comme ould15-pol
17-tabacC)19Chutre addiction sans substance)
Si 04, préciser si cette sub est M= Méthad B=Bup hi I:l
Si plusieurs substances, veuillez entourer les comme

|l|2|3|4a[4b|5

6 |7 |s [9 |10 [11 |12 |12b 12c
1 5- Quelle a été la durée de votre derniére période d'abstinence
1 S ey

ire de cette (ces) sub ED
ou d’une autre addiction sans substance
- en mois - (00-jamais abstinent)

1 6- Depuis combien de mois, cette abstinence a-t-elle cessédd D:]
(00- encore abstinent)

*17- Combien de fois avez-vous euld
- un delirium tremens (alcool)

- une overdose (drogue)

*18- Combien de fois dans votre vie avez-vous été traité pour

= probléme d’alcool

- probléme de substance (hors
alcool et tabac)

- probléme de tabac

- autre addiction sans substance

*12- Parmi ces traitements, combien étaient des cures de sevrage (désintoxication) seulement pour:

- probléme d’alcool

- probléme de substance (hors
alcool et tabac)

- probléme de tabac

- autre addiction sans substance

20- Au cours des 30 derniers jours, combien d’argent estimez-vous avoir dépensé pourcl

- alcool

- substances (hors alcool
et tabac)

|
I
- tabac I
I

- autre addiction sans substance

21- Combien de journées avez-vous €€ traité en externe

e pour des problémes d"alcool, de substances, de tabac ou pour une I:]:]
autre addiction sans substance au cours des 30 derniers joursCd
(y compris AA, NA)

22- Au cours des 30 derniers jours, combien de journées avez-vous éprouvé desl

- problémes d’alcool

- problémes de substances (hors alcool
et tabac)

- problémes de tabac

- autre addiction sans substance

Question 23 et 24C3d, i bénéficiaire duiil

23- Au cours des 30 derniers jours, dans quelle mesure avez-vous été perturbé ou préoccupé par desCl

- problémes d’alcool

- problémes de substances (hors alcool
et tabac)

- problémes de tabac

- autre addiction sans substance

24- Dans quelle mesure est-il important pour vous maintenant de recevoir un traitement pour ces:

- problémes d'alcool

- problémes de substances (hors alcool
et tabac)

- problémes de tabac

- autre addiction sans substance

Evaluation de sévérité par Uinterviewer

Lﬁh— Selon vous, quelle(s) pose(nt) le p incipal? (Ei le(s) numéros correspondant)

|||2 lalulmls Ie l7 ls |9 Im In |12 kzblm]

25- Comment évaluez-vous son besoin de traitement pourC

- probléme d’alcool

- probléme de substances (hors alcool
et tabac)

- probléme de tabac

- autre addiction sans substance

Evaluation de confiance
Les renseignements ci-dessus sont-ils considérablement déformés0
26- Volontairement par le patient

0- Non D

- Oui

ﬂ- Par son incapacité  comprendre

0-  Non D
1- Oui
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1 — Cette admission a-t-elle été provoquée
ou suggérée par le systéme judiciaire (juge,

1- Oui ]

@Etes-vous en période de probation, de %
iberté conditionnelle ou dans un

policier, etc)@
0 - Non

établissement pénalll
0—Non

Combien de fois dans votre vie avez-
vous été arrété et inculpé des délits et
crimes suivantsCl

SITUATION LEGALE

1- Oui |

*
Vol a I'étalage, vandalisme

*
e Résistance a I’autorité
* (violation de probation)

Usage et trafic de stupéfiants

I Escroquerie, faux et usage de faux
* Arme et explosif
* Vol avec effraction (cambriolage)
Vol & main armée
% Agression
Incendiaire

: Viol

*

— Combien de ces inculpations ont

entrainé une condamnation1

Combien de fois dans votre vie avez-
vous fait I’objet d’une des inculpations
suivantesCd

Désordre, vagabondage,
ivresse publique.

L]

*
@ Conduite en état d’ivresse

*
Autre infraction majeure

au code de la route (conduite dangereuse, excés de

(ou sous I'effet d‘une substance)

vitesse, défaut de permis, etc.)

détenus dans votre vie[d

%
Combien de mois avez-vous été

20 — Combien de temps a duré votre
derniére détention[1

la plus grave)

L]
L]

L]

21 — Pour quelle raison étiez-vous détenuld
(7-20 et 22-24, en cas d’inculpations multiples, codez

d

— Au cours de 30 derniers jours,
combien de journées avez-vous eu des

activités illégalesC

Question 26 et 2701 demandez au
patient d’utiliser I’échelle d’évaluation
subjective

- Dans quelle mesure pensez-vous
que vos problémes légaux actuels sont

graveslj (exclure les problémes civils)

@ Dans quelle mesure est-il important
pour vous maintenant d’avoir de 1’aide
ou une consultation pour ces problémes
légauxCl

Evaluation de sévérité par
Pinterviewer

@ Comment évaluez-vous son besoin
de conseil juridique

Evaluation de confiance

Etes-vous en instance d’inculpation de

* Homicide, meutre
* @ A — Prostitution
@ B — Outrage 2 magistrat
* @ C — Autre (précisen)...............

proces ou d’une sentenceld
0—Non

Pour quel motiflA (Si plusieurs motifs, codez

Au cours de 30 derniers jours, combien
de journées avez-vous été détenuld

1-Oui ][R

con:

0

renseignements ci-dessus sont-ils
sidérablement déformés]

volontairement par le patient

le plus grave) 0

—Non 1-Oui

par son incapacité a comprendre
(1] 0]

—Non 1-Oui

ETAT PSYCHOLOGIQUE

Combien de fois avez-vous été traité
pour des problémes psychologiques ou
émotionnelsC]

Dans un hépitalC]
En externe ou dans le privé

Au cours des 30 derniers jours,
combien de journées avez-vous éprouvé
ces problémes psychologiques ou
émotionnelsC

Recevez-vous une pension pour une
incapacité psychiatriqued
0-Non 1-Oui ]

Avez-vous eu une période
importante (ne résultant pas de la
consommation de substances) au
cours de laquelle vous avez[]
0-Non 1-Oui

30 dans
der toute
jours la vie

e Eu une dépression grave

e Souffert d'une anxiété
‘ou d’une tension grave

e Connu des hallucinations

G Eu des difficultés a comprendre,
4 Vous concentrer ou a vous souveni

Eprouvé des difficultés a
réprimer un comportement violent

Question 12 et 130 demandez au patient

Evaluation de sévérité par Pinterviewer

Comment évaluez-vous
son besoin d’un traitement D
psychiatrique/psychologique

Evaluation de confiance

d’utiliser I'échelle d’évaluati. J]

Au cours des 30 derniers joursCdans
quelle mesure avez-vous été perturbé
ou préoccupé par ces problémes

psychologiques ou émotionnels ?

Dans quelle mesure est-il important
pour vous maintenant de recevoir un
traitement ou de I’aide pour ces problémes
psychologiques ou émotionnelsCd

Les items suivants sont a compléter par
Vinterviewer

Au moment de I’entretien, le patient estC]
0-Non 1-Oui

@ Manifestement déprimé/renfermé

@ Manifestement hostile

.. S

anxieux/nerveux

e Eu des sérieuses idées de suicide

e Tenté de vous suicider

Un médicament prescrit
pour un probléme psychologique
ou émotionneld

Le patient a des difficultés a évaluer
objectivement la situation, il a des troubles D

de I'idéation, déni
@ 11 a des difficultés a comprendre,

Les renseignements ci-dessus sont-ils
considérablement déformésl

@ volontairement par le patient
0-Non  1-Oui

par son incapacité a comprendre
0 —Non 1-Oui

a se concentrer, a se souvenir —
@ 11 a des pensées suicidaires
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| RELATIONS FAMILIALES ET SOCIALES |

1 - Marié a-séparé  []
2 — Remarié 5 - Divorcé
3 —Veuf 6 - Célibataire

2 - Depuis combien de
temps avez-vous cet

LI
état civil ? ans mois

(Depuis l'dge de 18 ans si vous n’avez jamais été
marié)

@ Etes-vous satisfait de cette situation(d

*

0 -Non
1 - Indifférent ]
2 - Oui

Conditions de vie habituelles  der3 ans

1 — avec conjoint et enfants

2 — avec conjoint seulement

3 — avec enfants seulement

4 — avec parents

5 — avec famille

6 — avec amis

7 —seul

8 — environnement controlé

9 — pas de conditions de vie stables
5 — Depuis combien de

temps vivez-vous dans ED D:‘

ces conditionsCd ans mois
(Depuis 1'dge de 18 ans si vous vivez avec vos
parents ou votre famille)

@ Etes-vous satisfait de ces conditions
e

vie[d
0 —-Non

1-Oui [

Est-ce que vous vivez avec quelqu’un
qui a couramment desC]
0-Non 1-Oui
6 A problémes d’alcoold
6 B problémes de substances
non prescrites

7 — Avec qui passez-vous la plupart de
votre temps libre[d

1 - famille

2 — amis D

3 —seul(e)

8 — Etes-vous satisfait de cette fagon de
passer votre temps libre
0—Non
1 - Indifférent O
2 - Oui

9 — Combien d’amis intimes
avez-vousld l:l

Consignes pour 9A a 1800

Noter «[3 dans la case correspondante quand
la réponse est clairement négative pour toutes
les personnes de cette catégorield] «03 quand
la réponse est clairement Oui pour un membre
de la catégorie familialeC] «X3 lorsque la
réponse est incertaine ou «Gk ne sais pasd et
«[Q lorsque le patient n’a jamais eu personne
de ce degrés de parenté.

9A Pourriez-vous dire que, dans votre vie,
vous avez eu des relations étroites
durant de longues périodes avec des
personnes de votre entourage proched

0-Non 1-Oui

Meére
Pére
Frére/sceur
Epouse/partenaire sexuel(le)
Enfants
Amis

Avez-vous eu des périodes importantes
pendant lesquelles vous avez éprouvé
de graves problémes avec]

0-Non 1-0Oui
30 dans
der toute
jours la vie

Meére

Pere

Frére/sceur

Epouse/partenaire sexuel(le)
Enfants

Anmis intimes
Voisins
Camarades de travail

ERR GREREE

Est-ce que certaines de ces personnes
(10-18) ont abusé de vousE
0-Non 1-Oui

18 A — Emotionnellement (en vous
mettant & bout avec des mots trés durs)

18 B — Physiquement (en vous
causant des préjudices corporels)

18 C — Sexuellement ( en vous forgant

4 subir des avances ou des actes sexuels)

— Au cours de 30 derniers jours,
combien de journées avez-vous
été en conflit graveld

Avec votre famille

Avec d’autres personnes
(famille exclue)

Question 20 et 2300 demandez au
patient d’utiliser I’échelle d’évaluation
subjective

Dans quelle mesure avez-vous été
perturbé ou préoccupé au cours des
30 derniers jours par cesCl

@ Problémes familiaux
@ Problémes sociaux

Dans quelle mesure est-il important
pour vous maintenant de recevoir un
traitement ou de 1’aide pour cesC

— Problémes familiaux
- Problémes sociaux

Evaluation de
Pinterviewer

sévérité par

Comment évaluez-vous son besoin
en conseil familial

ou aide socialeld D

Evaluation de confiance

Les renseignements ci-dessus sont-
ils considérablement déformésC

@ volontairement par le patient
0 —Non 1 - Oui

par son incapacité a comprendﬁ

0 -Non 1 - Oui

COMMENTAIRES
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4- SADQ:

jour (Ou 6 bouteilles de vin ou 60 unités de bieres)

Presque | Parfois | Souvent | Presque
jamais Toujours
1. Le jour apres avoir bu de l'alcool, je me suis réveillé 0 1 2 3
en sueur.
2. Le jour apreés avoir bu de 'alcool, mes mains ont 0 1 2 3
tremblé deés le matin.
3. Le lendemain de la consommation d’alcool, tout 0 1 2 3
mon corps tremblait violemment au petit matin si je
ne buvais pas.
4. Le lendemain apreés avoir bu de l'alcool, je me suis 0 1 2 3
réveillé complétement trempé de sueur.
5. Le lendemain d’avoir bu de l'alcool, j’ai peur de me 0 1 2 3
réveiller le matin.
6. Le lendemain aprées avoir bu de I'alcool, j'avais peur 0 1 2 3
de rencontrer des gens a la 1% heure le matin.
7 Le lendemain d’avoir bu de I'alcool, je me suis senti 0 1 2 3
au bord du désespoir quand je me suis réveillé.
8. Le lendemain d’avoir bu de l'alcool, j’ai eu tres peur 0 1 2 3
en me réveillant.
9. Le lendemain de la consommation d’alcool, j'aimais 0 1 2 3
bien prendre une boisson alcoolisée le matin.
10. Le lendemain de la consommation d’alcool, jai 0 1 2 3
toujours avalé mes premiéres boissons alcoolisées
vers le bas le plus rapidement possible.
11. Le jour apres avoir bu de l'alcool, j’ai bu plus 0 1 2 3
d’alcool pour me débarrasser des shakes.
12 Le lendemain de la consommation d’alcool, j’ai eu 0 1 2 3
une tres forte envie de boire quand je me suis
réveillé
13 J’ai bu plus d’un quart de bouteille de spiritueux 0 1 2 3
par jour (OU 1 bouteille de vin OU 8 unités de
bieres).
14. J’ai bu plus d’'une demi-bouteille de spiritueux par 0 1 2 3
jour (Ou 1,5 bouteille de vin OU 15 unités de biéres)
15. J’ai bu plus d’une bouteille de spiritueux par jour 0 1 2 3
(Ou 3 bouteilles de vin ou 30 Unités de biere)
16. J’ai bu plus de deux bouteilles de spiritueux par 0 1 2 3
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5- DAST10:

Oul

NON

1 — Avez-vous consommé d’autres médicaments ou drogues que ceux qui sont
requis pour des raisons médicales ?

2-Abusez-vous de plus d’un médicament ou d’une drogue a la fois ?

3 — Pouvez-vous toujours cesser de consommer quand vous le désirez ? (Si vous
n‘avez jamais consommé de médicaments ou de drogues, répondez « Oui ».)

4 — Avez-vous déja eu des pertes de connaissance (« blackouts ») ou des «
flashbacks » causés par une consommation de médicaments ou de drogues ?

5 — Votre consommation de médicaments ou d’autres drogues vous géne-t-elle
ou vous sentez-vous coupable? (Si vous n’en avez jamais consommé, répondez « Non »)

6 — Votre conjointe, votre conjoint, votre partenaire ou vos parents se sont-ils
déja plaints de votre consommation de médicaments ou de drogues ?

7 — Avez-vous négligé votre famille a cause de votre consommation de
médicaments ou d’autres drogues ?

8 — Avez-vous déja eu des activités illicites afin d’obtenir des médicaments ou
d’autres drogues ?

9 — Avez-vous déja expérimenté des symptomes de sevrage (se sentir malade)
lorsque vous avez cessé de consommer des médicaments ou d’autres drogues ?

10 — Avez-vous déja eu des problémes médicaux causés par votre
consommation (hépatite, convulsions, hémorragie, etc.) ?

6- SDS :

votre consommation ? (1) Quelques fois
(2) Souvent

1. Avez- vous pensé que vous aviez perdu le contrdle de | (0) Jamais ou presque jamais

(3) Toujours ou presque toujours

cannabis vous a rendu inquiet (1) Quelques fois
ou anxieux ? (2) Souvent

2. Est-ce que I'idée de ne pas consommer du tout de (0) Jamais ou presque jamais

(3) Toujours ou presque toujours

3. Est-ce que votre consommation de cannabis vous a (0) Pas du tout

préoccupé ? (1) Un peu
(2) De temps en temps

(3) Beaucoup

consommation ? (1) Quelques fois
(2) Souvent

4. Avez-vous souhaité étre capable d’arréter votre (0) Jamais ou presque jamais

(3) Toujours ou presque toujours

5. Jusqu’a quel point est-ce que ce serait difficile pour (0) Facile

vous d’arréter de consommer ou de vivre sans ? (1) Assez difficile
(2) Tres difficile

(3) Impossible
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7- Echelle de Zarit (ZBI) :

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

2- Pensez-vous que vous n'avez pas assez de temps pour vous-méme parce que
vous le consacrez a votre parent ?

3- Vous sentez-vous surmené en vous occupant de votre parent en méme
temps que vous affrontez d’autres responsabilités familiales ou sociales ?

4 — Etes-vous géné par le comportement de votre parent ?

5 — Etes-vous irrité quand votre parent est prés de vous ?

6 Sentez-vous l'influence négative et fréquente de votre parent sur vos
relations avec les autres membres do votre famille ou avec vos amis ?

7 — Avez-vous peur pour l'avenir de votre parent ?

8 — Pensez-vous que votre parent est a votre charge ?

9- Vous sentez-vous tendu aupres de votre parent ?

10 — Pensez-vous que votre santé ait été touchée du fait de votre engagement
aupres de votre parent ?

11 — Pensez-vous que vous n’avez pas autant d’intimité que vous le désireriez
en présence de votre parent ?

12 — Pensez-vous que votre vie sociale ait été affecté depuis que vous vous
occupez de votre parent ?

13- Vous sentez-vous mal a l'aise a cause de votre parent pour recevoir des
amis ?

14- Pensez-vous que votre parent semble attendre de vous que vous vous
occupiez de lui comme si vous étiez la seule personne capable de le prendre en
charge ?

15- Pensez-vous qu’en plus de vos autres faits, vous n’avez pas assez d’argent
pour vous occuper de votre parent ?

16 — Pensez-vous que vous ne pourrez pas vous occupez plus longtemps de
votre parent ?

17- Sentez-vous avoir perdu la maitrise de votre propre vie depuis la maladie de
votre parent ?

18 — Souhaitez-vous vraiment que quelqu’un d’autre puisse prendre en charge
votre parent ?

19- Doutez-vous de ce qu’il y a a faire pour votre parent ?

20 — Croyez-vous que vous devriez faire plus pour votre parent ?

21-Pensez-vous que vous pourriez mieux vous occuper de votre parent ?

22- En somme, ressentez-vous une lourde charge en vous occupant de votre
parent ?
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8- Caregiver burden inventory (CBI) :

Jamais

Rarement

Quelques
fois

Fréquemment

Presque
toujours

1. Avez-vous I'impression que votre
proche demande plus d’aide qu’il n’en a
besoin ?

2. Avez-vous l'impression qu’en raison
du temps que vous passez avec votre
proche, vous n‘avez pas assez de temps
pour vous ?

3. Vous sentez-vous stressé entre
prendre soin de votre proche et essayer
d’assumer d’autres responsabilités pour
votre famille ou votre travail ?

4. Vous sentez-vous géné par le
comportement de votre proche ?

5. Vous sentez-vous en colére lorsque
vous étes en présence de votre proche ?

6. Avez-vous l'impression que votre
parent affecte actuellement votre
relation avec d’autres membres de votre
famille ou vos amis de maniére

négative ?

7. Avez-vous peur de ce que l'avenir
réserve a votre proche ?

8. Avez-vous I'impression que votre
proche dépend de vous ?

9. Vous sentez-vous tendu lorsque vous
étes avec votre parent ?

10. Avez-vous I'impression que votre
santé a souffert a cause de votre
relation avec votre parent ?

11. Avez-vous I'impression de ne pas
avoir autant d’intimité que vous le
souhaiteriez a cause de votre proche ?

12. Avez-vous I'impression que votre vie
sociale a souffert parce que vous vous
occupez d’un proche ?

13. Vous sentez-vous mal a I'aise d’avoir
des amis a cause de votre parent ?

14. Avez-vous I'impression que votre
proche semble s’attendre a ce que vous
preniez soin de lui, comme si vous étiez
le seul sur qui il pouvait compter ?

15. Avez-vous I'impression de ne pas
avoir assez d’argent pour prendre soin
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de votre proche, en plus du reste de vos
dépenses ?

16 : Pensez-vous que vous he pourrez
pas prendre soin de votre proche plus
longtemps ?

17. Avez-vous I'impression d’avoir perdu
le controle de votre vie depuis la
maladie de votre proche ?

18. Souhaitez-vous pouvoir simplement
laisser la garde de votre parent a
qguelgu’un d’autre ?

19. Vous sentez-vous incertain de ce
gu’il faut faire a propos de votre
proche ?

20. Pensez-vous que vous devriez faire
plus pour votre proche ?

21. Pensez-vous que vous pourriez
mieux vous occuper de votre proche ?

22. Dans I'ensemble, a quel point vous
sentez-vous chargé de prendre soin de
votre proche ?

9- Echelle de la qualité de vie (WHOQUOL-BREF) :

1 Comment évaluez-vous votre Trés Insatisfait | Nisatisfait ni | Satisfait Trés satisfait
qualité de vie ? insatisfait insatisfait

2 Etes-vous satisfait(e) de votre

santé ?

3 La douleur physique vous Pas du Un peu Modérément | Beaucoup | Extrémement
empéche-t-elle de faire ce dont tout

VOous avez envie ?

4 Avez-vous besoin d'un
traitement médical
guotidiennement ?

5 Aimez-vous votre vie ?

6 Estimez-vous que votre vie a du
sens ?

7 Etes-vous capable de vous
concentrer ?

8 Vous sentez-vous en sécurité
dans votre vie quotidienne ?

9 Vivez-vous dans un
environnement sain ?

10 Avez-vous assez d'énergie dans
votre vie quotidienne ?
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11 Acceptez-vous votre
apparence physique ?

12 Avez-vous assez d'argent pour
satisfaire vos besoins ?

13 Avez-vous acces aux
informations nécessaires pour
votre vie quotidienne ?

14 Avez-vous souvent l'occasion
de pratiquer des loisirs ?

15 Comment arrivez-vous a vous
déplacer ?

16 Etes-vous satisfait(e) de votre
sommeil ?

Trés
insatisfait

Insatisfait

Ni satisfait ni
insatisfait

Satisfait

Trés satisfait

17 Etes-vous satisfait(e) de votre
capacité a effectuer les taches de
la vie quotidienne ?

18 Etes-vous satisfait(e) de votre
capacité a effectuer votre activité
professionnelle ?

19 Etes-vous satisfait(e) de vous ?

20 Etes-vous satisfait(e) de vos
relations avec les autres ?

21 Etes-vous satisfait(e) de votre
vie sexuelle ?

22 Etes-vous satisfait(e) du
soutien de vos amis ?

23 Etes-vous satisfait(e) de votre
lieu de vie ?

24 Etes-vous satisfait(e) de votre
acces aux services de santé ?

25 Etes-vous satisfait(e) de votre
moyen de transport ?

26 Avez-vous souvent des
sentiments négatifs tels que la
mélancolie, le désespoir, I'anxiété
ou la dépression ?
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VIII- Listes des abréviations

Al-Anon : Alcooliques Anonymes

Alateen : Alcooliques Adolescents

ASI : Addiction Severity index

AUDIT : Alcohol Use Disorders Identification Test

CIM : Classification internationale des maladies

CBI: Caregiver burden inventory

COVID-19:  Corona Virus Disease 2019

CRAFT : Community Reinforcement and Family Training

CSSRI : Client Sociodemographic and Service Receipt Inventory
DAS : Dyadic Adjustment Scale

DAST : Drug Abuse Screening Test

DSM : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
EDAF : Echelle de la détresse des aidants familiaux

FBIS : Family Burden interview

FEIS : Family Experiences Interview Schedule

HAS : Haute Autorité de Santé

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
LTC: Learn to cop

MAST : Michigan Alcohol Screening Test

MeSH Medical Subject Headings

MSP : Programme de soutien mutuel

Nar-Anon:  Narcotiques anonymes

OFDT : Observatoire francais des drogues et des tendances addictives
OMS : Organisation mondiale de la santé

ONU : Organisation des nations unies

PA : Proche aidant

PICOS : Population intervention comparaison résultats conception de I'étude
SADQ : Severity Alcohol Dépendance Questionnaire

SDS : Severity of Dependence Scale

QFA : Questionnaire sur le fardeau des aidants

TTC: Thérapie cognitivo-comportementale

TUA : Trouble de l'usage a I'alcool

TUS : Trouble de l'usage de substances

TUO : Troubles de 'usage des opioides

UE: Union Européenne

USA: United States of America

WHOQOL: World Health Organization Quality of Life
ZBI : Zarit burden interview
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