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RÉSUMÉ)
)
CONTEXTE):! Les! aidants! familiaux! sont! indispensables! à! la! prise! en! charge! des! patients!
atteints! de! maladie! d’Alzheimer.! Ce! rôle! a! de! nombreuses! conséquences! physiques! et!
psychologiques.! Le! fardeau!des! aidants! peut! être!mesuré!par! l’échelle! de!Zarit! lors! d’une!
consultation!dédiée.!Le!médecin!généraliste!est!le!principal!acteur!de!l’accompagnement!de!
l’aidant.!
!
QUESTION)DE)RECHERCHE!:!Quelles!sont!les!répercussions!de!l’utilisation!de!la!grille!de!
Zarit!sur!la!prise!en!charge!de!l’aidant!et!du!patient!dément!en!médecine!générale!?!
!
MÉTHODE!:!Revue!systématique!de!la!littérature!effectuée!à!partir!de!8!bases!de!données,!
de!recherches!manuelles!et!des!bibliographies!des!articles!retenus.!Les!articles!concernant!
les!déterminants!du!Zarit,!ceux!utilisant! le!Zarit!comme!critère!de!jugement!de!l’efficacité!
d’une!intervention!et!ceux!concernant!d’autres!types!de!démence!ont!été!exclus.!!
!
RÉSULTATS!:! 12! articles! ont! été! inclus.! Un! score! de! Zarit! élevé! est! associé! à! un! risque!
augmenté! d’hospitalisation,! d’institutionnalisation! et! de! maltraitance! du! patient! dément!
ainsi!qu’à!un!risque!d’altération!psychopathologique!de!l’aidant.!Un!fardeau!élevé!persistant!
est!un!facteur!prédictif!de!dépression!de! l’aidant.!L’analyse!de!données!venant!de! l’aidant!
(autonomie!du!patient,!qualité!de!vie)!doit!être!interprétée!selon!son!niveau!de!fardeau.!
!
CONCLUSION!:! L’utilisation! du! Zarit! permet! de! formaliser! le! dépistage! du! fardeau! de!
l’aidant!et!de!repérer!les!dyades!à!risque.!La!validation!du!mini0Zarit,!la!réalisation!d’études!
en!soins!primaires!et!la!prise!en!compte!des!conséquences!positives!de!l’aide!sont!des!pistes!
pour!améliorer!la!prise!en!charge!des!patients!déments!et!de!leurs!aidants.!
)
)
_____________________________________________________________________________!
)
)
MOTS)CLÉS)

0 Aidant!familial!
0 Démence!/!Maladie!d’Alzheimer!
0 Zarit!
0 Soins!primaires!

)
)
) )
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ABSTRACT)
)
THE!REPERCUSSIONS!OF!THE!USE!OF!THE!ZARIT!SCALE!ON!THE!
CARE!OF!PATIENTS!SUFFERING!FROM!ALZHEIMER’S!DISEASE!
AND!THEIR!CAREGIVERS!IN!PRIMARY!CARE!:!A!SYSTEMATIC!

REVIEW!OF!THE!LITERATURE!
)
BACKGROUND):! Family! caregivers! are! essential! for! the! care! of! patients! suffering! from!
Alzheimer’s! disease.! This! role! has! many! physical! and! psychological! consequences.! The!
caregiver’s!burden!can!be!assessed!by!the!Zarit!scale!during!a!dedicated!consultation.!The!
General!Practioner!is!the!main!advocate!of!the!caregiver’s!support.!!
!
OBJECTIVE! :!Which!are! the! repercussions!of! the!use!of! the!Zarit! scale!on! the!care!of! the!
caregivers!and!the!demented!patients!in!general!practice!?!!
!
METHODS!:!Systematic!review!of!the!literature!based!on!8!databases,!manual!research!and!
bibliographies! of! selected! articles.! The! articles! concerning! the! Zarit! determinants,! those!
using! the! Zarit! as! a! judgement! criterion! of! the! effectiveness! of! interventions! and! those!
concerning!other!types!of!dementia!were!excluded.!!
!
RESULTS!:!12!articles!were!included.!A!high!Zarit!score!is!associated!with!an!increased!risk!
of!hospitalization,!institutionalization!and!abuse!of!the!demented!patient,!as!well!as!with!a!
risk!of!psychopathological!deterioration!in!the!condition!of!the!caregiver.!A!persistant!high!
level!of!burden!is!a!predictive!factor!of!depression!in!caregivers.!The!analysis!of!data!given!
by!the!caregiver!(patient’s!autonomy,!quality!of!life)!should!be!interpreted!according!to!his!
level!of!burden.!!
!
CONCLUSION!:!The!use!of!the!Zarit!scale!helps!to!formalize!the!screening!of!the!caregiver’s!
burden!and! to! identify!dyads!at! risk.!Validating! the!short!version!of! the!Zarit,!performing!
studies!in!primary!care!and!taking!into!account!the!positive!consequences!of!care,!are!ideas!
that!could!improve!the!care!of!demented!patients!and!of!their!caregivers.!!
)
)
_____________________________________________________________________________!
)
)
KEY)WORDS)

0 Family!caregiver!
0 Dementia!/!Alzheimer’s!disease!
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0 Primary!care!

)
) )
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INTRODUCTION)
)
I. La)maladie)d’Alzheimer))

)
a. Définition,)clinique)

)
On!estime!qu’environ!70%!des!cas!de!démence!sont!dus!à!une!maladie!d’Alzheimer.1!!
!
Sur! le!plan!clinique,! la!maladie!d’Alzheimer!est!marquée!non!seulement!par!des! troubles!cognitifs!
irréversibles!mais!aussi!par!l'apparition!de!troubles!du!comportement!perturbateurs!qui!rendent!plus!
difficile! la! prise! en! charge! par! les! aidants! familiaux! (par! ordre! de! fréquence!:! apathie,! troubles!
dépressifs,! anxiété,! agitation,! irritabilité,! troubles!de! l’appétit,! troubles!du! sommeil,! désinhibition,!
hallucinations).1,2!!
Son!évolution!est!caractérisée!par! l’aggravation!progressive!des! troubles!ainsi!que! l’intensification!
du!degré!de!dépendance!avec!altération!des!activités!essentielles!de!la!vie!quotidienne.!
!
En!France,!30%!des!patients!reçoivent!un!traitement!spécifique.1!

!
b. Épidémiologie)

)
En!2013,!selon!le!World!Alzheimer!Report,3!44,4!millions!de!personnes!étaient!atteintes!de!démence!
de!type!Alzheimer!dans!le!monde.!Ce!chiffre!est!amené!à!doubler!tous!les!20!ans!si!l’augmentation!
de!l’espérance!de!vie!se!poursuit!au!même!rythme,!ce!qui!donne!des!estimations!de!75,6!millions!de!
malades!en!2030!et!de!135,5!millions!en!2050.!Ces!chiffres!ont!été!nettement!revus!à!la!hausse!par!
rapport!aux!estimations!faites!en!20004!et!en!2005.5!!!
!
Toutes!ces!estimations!sont!assez!imprécises!car!la!maladie!d’Alzheimer!reste!sous!diagnostiquée.3!
!
En! France! on! ne! dispose! pas! de! registre! permettant! un! recensement! exhaustif! du! nombre! de!
personnes!atteintes.!On!présume!que!seulement! la!moitié!des!cas!sont! identifiés,!généralement!à!
une!phase! assez! avancée!de! la!maladie! (après! en!moyenne!2! à! 3! ans!d’évolution).!On!évaluait! en!
France!en!2005!à!850!000!le!nombre!de!personnes!de!plus!de!65!ans!démentes!(maladie!d’Alzheimer!
et!syndromes!apparentés),!soit!1,2%!de!la!population.!Les!femmes!sont!trois!fois!plus!touchées!que!
les! hommes.!On! recense! chaque! année! environ! 225! 000! nouveaux! cas,! ce! qui! laisse! à! prévoir! 1,3!
millions!de!personnes!atteintes!en!2020.1,6,7!!
!
La!prévalence!augmente!avec!l’âge.!Elle!est!de!6,1%!pour!les!hommes!et!8,9%!pour!les!femmes!de!
plus! de! 65! ans.! Pour! les! plus! de! 75! ans,! elle! passe! à! 13,2%!pour! les! hommes! et! à! 20,5%!pour! les!
femmes.!Et!après!85!ans,!ce!sont!25%!des!femmes!et!20%!des!hommes!qui!sont!touchés.!!
Des!formes!héréditaires!rares,!pour!lesquelles!certains!gènes!ont!pu!être!identifiés,!peuvent!survenir!
avant!l’âge!de!60!ans.!En!2004,!cela!concernait!environ!32!000!personnes!de!moins!de!65!ans!et!1!000!
de!moins!de!50!ans.7!!
!
57%!des!patients!Alzheimer!présentent!une!dépendance!pour!les!activités!de!la!vie!quotidienne.!Ce!
chiffre! passe! à! 89%! si! on! prend! en! compte! seulement! les! 332! 000! personnes! qui! sont! à! un! stade!
modéré!à!sévère!de!la!maladie.!Il!s’agit!de!personnes!de!plus!de!80!ans!dans!75%!des!cas!et!72%!sont!
des!femmes.7!!
!
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En! 2005,! plus! de! sept! patients! sur! dix! atteints! de! démence! Alzheimer! ou! apparentée! vivaient! à!
domicile! dont! 28%! seuls.6! Il! s’agissait! de! femmes,! plus! âgées,! plus! à! risque! de!malnutrition! et! de!
décès.!Par!contre,!leurs!taux!d’hospitalisation!et!d’institutionnalisation!étaient!les!mêmes!que!ceux!
des! personnes! démentes! vivant! à! domicile! avec! un! aidant.! Il! n’y! avait! pas! de! différence! de! score!
MMSE!ou!de!degré!d’incapacités.8!!
!

c. Implications)
)
La! démence! reste! la! principale! cause! de! dépendance! lourde! de! la! personne! âgée! et! a! un! impact!
économique!important.3,9!
!
La!World!Health!Organisation!(WHO)!propose!de!définir! la!démence!comme!un!objectif!prioritaire!
de! santé.! Dans! ses! rapports,! elle! insiste! sur! l’importance! de! l’aide! informelle,! la! charge! pour! les!
aidants!familiaux!et!la!nécessité!de!développer!des!stratégies!de!soutien!des!aidants.3!!
!
L'absence!actuelle!de!traitement!curatif!de!la!maladie!d'Alzheimer!ne!se!traduit!pas!par!une!absence!
de!soins.2!Les!aides!professionnelles!sont!souvent!insuffisantes,!imposant!à!la!famille!de!prendre!en!
charge!le!fardeau!de!soins.6!!
!
La!maladie!d’Alzheimer!n’est!pas!uniquement!une!maladie!neurologique!mais!aussi!une!maladie!de!
la!personne,!une!pathologie!du!lien!avec!le!vécu!antérieur.!Il!s’agit!d’une!épreuve!douloureuse!pour!
l’entourage.! On! peut! la! considérer! comme! une!maladie! «!familiale!».! Ainsi,! elle! retentit! de! façon!
considérable,! non! seulement! sur! l’individu,! mais! aussi! sur! toute! la! dynamique! familiale! et! met! à!
l’épreuve!la!cohésion!familiale.!!
!

II. Les)aidants)naturels)
)

a. Définitions,)concepts))
)
Les!aidants!familiaux!sont!«!découverts!»!à!la!fin!des!années!1970.!À!cette!époque,!il!s’agissait!pour!
les! chercheurs! de! s’attaquer! au! mythe! de! l’abandon! des! personnes! âgées! par! leur! famille.! Les!
travaux!décrivaient!les!différents!types!d’aide,!les!caractéristiques!des!aidants!et!des!aidés.10!!
!
Les! aidants! naturels! sont! également! appelés! aidants! «!non! professionnels!»,! «!informels!»,!
«!familiaux!»,!«!proches!»,!ou!«!caregivers!»!en!anglais.!Ils!n’ont!pas!été!formés!pour!cette!tâche!qu’ils!
assument!de!façon!«!informelle!»,!non!rémunérée,!contrairement!aux!aidants!«!professionnels!».!
!
La!Haute!Autorité!de!Santé!(HAS)11!reprenant!les!termes!de!la!charte!européenne!de!l’aidant!familial!
(COFACE)12!définit!les!aidants!naturels!comme!«!les!personnes!non!professionnelles!qui!viennent!en!
aide!à!titre!principal,!pour!partie!ou!totalement,!à!une!personne!dépendante!de!leur!entourage!pour!
les!activités!de!la!vie!quotidienne.!Cette!aide!régulière!peut!être!prodiguée!de!façon!permanente!ou!
non!et!peut!prendre!plusieurs!formes,!notamment! le!nursing,! les!soins,! l'accompagnement!à! la!vie!
sociale!et!au!maintien!de! l’autonomie,! les!démarches!administratives,! la! coordination,! la!vigilance!
permanente,!le!soutien!psychologique,!la!communication,!les!activités!domestiques!».!!
!
L’aidant!a!donc!un!rôle!complexe!:! il!doit!organiser,!prendre!des!décisions,!donner!ou!programmer!
les! soins,! terme! qui! doit! être! compris! dans! un! sens! large! puisqu’il! inclut! non! seulement! les! soins!
physiques!mais! aussi! l’ensemble! des! «! services! »! et! «! attentions! »! qu’exige! l’état! du!malade.! Le!
terme! «!aidant!»! est! beaucoup! plus! restrictif! que! le! terme! anglais! de! «!caregiver!»! qui! prend! en!
compte!une!dimension!affective!du!«!prendre!soin!»!au!delà!de!la!simple!aide!technique.13,14! 
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La!place!de!l’aidant!familial!doit!être!reconnue!et!prise!en!compte!en!tant!que!telle!dans!toutes!les!
politiques!de!santé!et!de!protection!sociale!selon!la!COFACE.12!!
!

b. Qui)sont)ils)?)(Épidémiologie))
 
En!France,!en!2008,!le!nombre!d’aidants!naturels!était!estimé!à!3,4!millions.15!!
Plus!spécifiquement,!en!2006,! l’Union!Nationale!des!Associations!Familiales!(UNAF)!avait!estimé!à!
environ! 650! 000! le! nombre! de! personnes! en! France! qui! étaient! aidantes! d’un! patient! atteint! de!
maladie!d’Alzheimer.16!!
!
Les!aidants!sont!pour!80!à!90%!des!cas!des!membres!de!la!famille,16,17!principalement!les!conjoints!
et! les! enfants,! les! autres! pouvant! être! des! voisins,! des! amis.! Avec! l’avancée! en! âge,! les! enfants!
remplacent!peu!à!peu!les!conjoints.17–19!!
!
Il!s’agit!d’une!femme!dans!environ!deux!cas!sur!trois.6,17,19–21!!
!
L’âge!moyen!des!aidants!est,!selon!les!études,!d’environ!60!à!65!ans.6,15,17,19,22!!
!
En!1997,!la!National!Alliance!for!Caregiving!a!rapporté!que!60%!des!aidants!travaillaient!en!parallèle.!
Plus! de! la! moitié! étaient! à! temps! plein,! 12%! à! temps! partiel.21! Dans! l’enquête! Handicap0Santé!
auprès!des!Aidants! informels! (HSA)!de!2008,! les!aidants!de!personnes!de!plus!de!60!ans!n’étaient!
que! 39%! à! être! actifs,! 46%! étaient! en! retraite,! 6%! au! chômage! et! 9%! dans! d’autres! situations!
d’inactivité!(femme!au!foyer...).15!!
!
L’étude!PIXEL6!réalisée!en!France!au!début!des!années!2000!permettait!d’observer!et!de!caractériser!
deux!groupes!distincts!d’aidants!de!patients!Alzheimer!:!!

! Le! premier! groupe! (45%! des! cas)!:! il! s’agissait! des! enfants! des! patients,! donc! d’aidants!
relativement! jeunes! (52!ans!en!moyenne6,17)!encore! impliqués!dans!une!vie!professionnelle!
(50%).!Ils!prenaient!en!charge!des!patients!très!âgés!(82!ans!en!moyenne).!Il!s’agissait!dans!
trois!cas!sur!quatre!de!leur!fille.!Un!sur!quatre!vivait!avec!le!patient!ou!habitait!à!moins!de!30!
minutes! de! son! domicile! (10%! avaient!même! dû! changer! de! domicile! pour! faire! face! à! la!
charge!de!soins).!!
Cette!génération!«!pivot!»,!en!plus!d’apporter!un!soutien!à!ses!parents!en!perte!d’autonomie!
doit!également!aider!ses!propres!enfants!qui!connaissent!potentiellement!des!difficultés!à!
l’entrée!dans!la!vie!active!(recherche!d’emploi).!

! Le!second!groupe!(51%!des!cas)!:!il!s’agissait!des!conjoints,!en!l’occurrence!des!épouses!dans!
deux!cas!sur!trois.!L’âge!de!l’aidant!était!alors!plus!élevé!(en!moyenne!71!ans6,17),!proche!de!
celui!du!patient.!!

!
L’étude!Eurofamcare!rapportait!les!mêmes!résultats!au!niveau!européen!en!2005.20!!
!
Pour! les! aidants! familiaux,! les! conséquences! de! l’aide! sont! nombreuses,! affectant! aussi! bien! les!
champs!sanitaire,!professionnel,!social!et!affectif.!!
!

c. Conséquences)de)l’aide)sur)l’état)de)santé)des)aidants)
)
De! nombreuses! études! mettent! en! évidence! l’impact! négatif! du! rôle! d’aidant! sur! sa! propre!
santé.6,15,23!Les!aidants!sont!en!moins!bonne!santé!que!les!non0aidants.24–29!Il!a!été!prouvé!que!l’aide!
informelle! apportée! aux! patients! déments! avait! plus! d’impact! sur! leur! santé!mentale! et! physique!
que!l’aide!aux!patients!dépendants!non!déments.25–27,30!
!
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Des!difficultés!psychologiques!et!physiques!apparaissent!rapidement!du!fait!de!la!charge!de!travail.!
Selon! Badia! et! al31,! 94,4%! des! aidants! souffrent! de! troubles! psychologiques! et! 84%! de! troubles!
physiques!liés!à!l’accompagnement!de!leur!proche!dément.!
!
Il!a!été!mis!en!évidence!chez! les!aidants!une!surmortalité!de!63%!dans! les!4!années!qui! suivent! le!
début!de!la!pathologie!de!leur!parent.32!
!
L’anxiété! et! la! dépression1,6,23,24,33,34!ont! été!mises! en! évidence! parmi! la! population! d’aidants.! Les!
aidants!féminins!et! les!aidants!s’occupant!de!patients!dépressifs!sont!plus!à!risques!de!développer!
un! trouble! dépressif! et! d’avoir! une! moins! bonne! qualité! de! vie.6,22,29,35,36! Le! terme! «!dyade!»37! ou!
l’image!de!«!vase0communicants!»38!utilisés!pour! caractériser! le! fonctionnement!du!couple!aidant0
aidé!reflètent!bien!la!corrélation!existante!entre!le!bien0être!de!chacun!des!deux!intervenants.!!
Les! troubles! du! sommeil! sont! également! importants! chez! les! aidants! et! ont! un! retentissement!
négatif!sur!leur!état!de!santé.1,15,23,29,39,40!
!
Prendre! soin! d’un! proche! souffrant! de! la! maladie! d’Alzheimer! constitue! une! source! de! stress!
chronique! pour! l’aidant.6,17,23,41! Ce! stress! entraîne! des! perturbations! physiologiques! qui,! avec! le!
temps,!peuvent!déclencher!ou!aggraver!des!pathologies!déjà!existantes!:!hypertension!artérielle,39,42!
maladie! coronarienne,43–45! déficit! immunitaire46! avec! moins! bonne! réponse! vaccinale,47,48!

pathologies!infectieuses,46!perte!de!poids.6!!
!
S’occuper! d’un! patient! dément! a! aussi! des! conséquences! socio0professionnelles! pour! l’aidant49! :!
diminution!des!revenus,!nécessité!d’aménagement!du!temps!de!travail,6,15,17,21,50,51!répercussions!sur!
la!carrière!professionnelle,50,51!impact!sur!les!loisirs,6,15,30,52!isolement!social.6,15,17,28,30!
Cet! isolement! augmente! l’anxiété! et! la! dépression! chez! les! aidants53,54!et! serait! donc! un! facteur!
aggravant!le!risque!d’épuisement!et!de!rupture!des!soins.!
Avec!les!troubles!du!sommeil,!le!manque!de!temps!pour!soi!semble!être!l’élément!le!plus!difficile!à!
tolérer!pour!les!aidants.6,54,55!
!
De!nombreux!aidants!ont!du!renoncer!à!des!soins!pour!eux0mêmes!par!manque!de!temps.6,15,23,29!
Les! aidants! consomment! plus! de! médicaments! que! les! non0aidants,! notamment! des!
psychotropes.6,15,23,26,28,39!
!
La! santé! des! aidants! n’est! pas! seulement! un! problème! pour! eux0mêmes!:! la! moitié! d’entre! eux!
estime!que! la!dégradation!de! leur! état!de! santé!affecte! leur! capacité!d’aide.23! ! Plus!d’un! tiers!des!
aidants!continue!d’apporter!une!aide!importante!malgré!une!mauvaise!santé!personnelle.56!!
Une!majorité! (84%)! d’aidants! est! inquiète! pour! l’avenir.! Ils! craignent! la! perte! de!motivation! ou! la!
détérioration!de!l’état!de!santé!du!proche!malade.!Ils!ont!peur!de!tomber!eux0mêmes!malades!ou!de!
disparaître.6!!
!
Améliorer!la!reconnaissance!et!la!prise!en!charge!des!symptômes!physiques!et!psychologiques!des!
aidants! est! une! problématique! de! santé! grandissante! et! primordiale.! La! prise! en! charge! des!
maladies!chroniques!repose!sur!la!capacité!des!aidants!à!poursuivre!leur!rôle.!Leur!fournir!un!soutien!
et! développer! des! actions! de! prévention! pour! les! garder! en! bonne! santé! permettra! de!maintenir!
notre!système!de!santé!sur!le!long!terme.!Le!concept!de!fardeau!s’inscrit!dans!cette!visée.12,55!!
!

III. Le)fardeau)
)
Historiquement,!le!fardeau!a!été!reconnu!en!1963!par!Grad!et!Sainsbury.57!!
En!1986,! il! est!défini!par!George!et!Gwyther58! comme!«!les!problèmes!physiques,!psychologiques,!
émotionnels,!sociaux!et! financiers!que!peuvent!ressentir! les!membres!d’une!famille!qui!s’occupent!
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d’une!personne!âgée!handicapée!».!Il!qualifie!donc!le!vécu,!l’impact!de!l’aide!ressenti!par!les!aidants!
et!traduit!la!charge!matérielle!et!affective!qu’ils!éprouvent.!)
Zarit,!Reever!et!Bach0Peterson55!ont!été!les!premiers!chercheurs!à!étudier!le!fardeau!des!aidants!de!
patients!déments!en!1980.!!
!

a. Facteurs)associés)au)fardeau)
)
Les!aidants!de!déments!se!plaignent!d'un!fardeau!plus!important!que!les!aidants!de!non!déments.!!
!
Les!facteurs!associés!à!un!fardeau!élevé!sont!:!

! Les! troubles! du! comportement! du! patient! dément! (score! NPI).!C’est! le! principal! facteur!
associé!au! fardeau,! retrouvé!dans!de!nombreuses!études.! Il! est! le! facteur! le!plus!mal!vécu!
par! les! aidants.2,19,26,33,37,54,59–79! L’étude! d’Allegri! et! al! retrouvait! une! association! avec! les!
symptômes! psychocomportementaux! dits! positifs! (hallucinations,! anxiété,! troubles! du!
comportement! moteur,! troubles! du! sommeil! ou! de! l’appétit,! absence! de! repos,!
désinhibition).! Les! comportements! dits! négatifs! (dépression,! apathie)! n’étaient! pas!
significativement!associés!au!fardeau.80!Après!6!mois!de!suivi!dans!l’étude!de!Mohamed!et!
al,! la! diminution! des! troubles! psychocomportementaux! (amélioration! du! score! NPI)! était!
associée!à!une!baisse!du!fardeau.67!)

! Le!nombre!de!tâches!à!effectuer!auprès!du!patient!et!le!temps!passé!à!l’aide.15,19,65,77!)
! Les!antécédents!de!dépression!de!l’aidant.19,62,64!)
! Les!troubles!de!l’humeur!du!patient.77,79,81!)
! Le!mauvais!état!nutritionnel!du!patient.19!!
! La!polymédication!du!patient.19,81!!
! La!qualité!des!relations!antérieures!avec!le!patient.26,82,83!Une!relation!antérieure!de!qualité,!

basée!sur!l’affection,!serait!associée!à!une!satisfaction!à!aider,!cependant!la!détresse!serait!
plus! importante! du! fait! d’un! plus! grand! sentiment! de! perte! et! de! deuil.! Les! aidants! qui!
rapportaient!une!relation!antérieure!de!faible!qualité!avaient!un!niveau!de!dépression!et!un!
fardeau!élevés.84,85!!

! La!motivation!dans! le!choix!du!rôle!d’aidant!et! le!sens!donné!à! l’aide! (raisons!affectives!et!
perspectives! positives! versus! obligation! morale,! contraintes! financières! et! pressions!
intrafamiliales!ou!socio0culturelles).26,86,87)

! La!personnalité!de!l’aidant,!ses!capacités!et!ses!ressources!personnelles!pour!faire!face!aux!
événements!de!vie!négatifs,!son!degré!de!confiance!en!lui.26,82,87!!

! L’origine!ethnique.88!!
! Le!faible!soutien!social!(perçu!ou!réel).53,55,61,70,88!
! L’âge!de!l’aidant.61,65,69,78,89!
! L’importance!des!limitations!dans!la!vie!sociale,!le!manque!de!temps!pour!soi.55,86!!
! L’auto0perception!d’un!mauvais!état!de!santé.86!!
! L’incertitude! de! savoir! si! la! poursuite! de! l’aide! sera! possible! pour! l’aidant! (crainte! de!

l’avenir).55,68!!
!
Les!facteurs!n’ayant!pas!d’influence!sur!le!degré!de!fardeau!de!l’aidant!d’un!patient!dément!sont!:!

! Le! lien! de! parenté.19,60,62,73,80,88! Ce! dernier! jouerait! plutôt! un! rôle! sur! la! nature! du! fardeau.!
Ainsi,! les! enfants! sont! plus! stressés,! devant! assurer! conjointement! leurs! rôles! conjugal,!
parental!ou!même!professionnel.!Les!conjoints!seraient!plus!anxieux!par!rapport!à!l’avenir.26!!

! L’âge!du!patient.19,62,79,88!!
! Le!fait!de!recourir!à!des!aides!non!médicales.19!!
! La!durée!de!la!maladie.15,19,55!!
! Les!connaissances!que!l’aidant!peut!avoir!de!la!maladie.90!!

!
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Les!facteurs!dont!l’effet!est!variable!selon!les!études!sont!:!!
! La!sévérité!de!l’atteinte!cognitive!(score!MMSE).19,26,49,63,65,68,70,73,75,76,78,89!)
! Le!fait!de!recourir!à!une!aide!médicale.19,88!!
! Le!degré!de!dépendance!(incapacités!ADL/IADL).15,19,26,37,49,55,60,63,65,67–70,73,89!!
! Les!difficultés!financières,!les!revenus!du!ménage.19,61,88!!
! Le!fait!de!cohabiter!avec!le!patient.15,19,62,63,73,79,86,91!)
! Le!niveau!d’éducation,!la!situation!professionnelle!de!l’aidant.19,62,75,76,78–80,88,89!)
! La!mise!sous!traitement!spécifique!anticholinestérasique.19,76,92!

!
Il!est!également!difficile!de! faire! la!part!de! l'effet!propre!du!sexe!de! l’aidant.!Dans!de!nombreuses!
études,! les! femmes!ont!un!niveau!de! fardeau!plus!élevé!que! les!hommes.19,49,54,65,69,71,75,77,82,93!Dans!
d’autres,!cet!effet!n’est!pas!retrouvé.55,62,73,78–80)
Les!raisons!qui!pourraient!expliquer!une!variabilité!du!fardeau!selon!le!sexe!restent!mal!définies.!Les!
femmes! auraient! un! support! social! moindre! dans! leur! activité! d’aide.! Des! facteurs! socioculturels!
pourraient! aussi! expliquer! cette! différence! :! elles! se! sentiraient! obligées,! de! par! leur! rôle! dans! la!
société,!d'apporter!de!l'aide,!car!elles!sont!reconnues!comme!étant!plus!aptes,!et!sont!soucieuses!de!
procurer!un! soin!de!qualité.!De!même,!on!peut! imaginer!une!plus!grande! implication!affective!ou!
une! plus! grande! facilité! à! exprimer! son! ressenti! chez! les! personnes! du! sexe! féminin.! Cependant,!
prendre!en!charge!une!personne!adulte!n'est!pas!naturel!pour!la!femme,!et!peut!être!à!l'origine!du!
stress!qui!n'existe!pas!chez! l'homme!(qui,! lui,!prendrait!des!décisions!plus! facilement).!Enfin,!cette!
activité!d'aide!survient!à!un!âge!ou! la! femme!a!fini!d'élever!ses!enfants!et!pourrait!avoir!du!temps!
disponible! pour! ses! loisirs.! Elle! peut! donc! s'opposer! à! cette! nouvelle! contrainte,! développer! une!
rancune!envers!le!patient,!souhaiter!arrêter!l'aide!et!ainsi!ressentir!un!stress!important.19,93!
!
Un! fardeau! élevé! chez! l’aidant! est! associé! à! une!moins! bonne! qualité! de! vie! du! patient67,94! et! de!
l’aidant.89,95!!
!
Certains!facteurs!sont!non!modifiables!et!leur!connaissance!peut!permettre!de!cibler!une!population!
à!risque!susceptible!de!bénéficier!d'une!attention!particulière.!Certains!facteurs!modifiables!(tels!les!
troubles!du!comportement!ou! le!nombre!de! tâches!effectuées!par! l’aidant)!pourraient! faire! l'objet!
d'une!prise!en!charge!adaptée,!et!ceci!dès!l'apparition!des!premiers!symptômes!afin!de!soulager!les!
aidants.19!!
)

b. Mesure)par)l’échelle)de)Zarit)
)
De!nombreux!outils!spécifiques!sont!disponibles!pour!appréhender!la!charge!ou!le!fardeau!subjectif!
ressenti!par!l'aidant,!mais!peu!ont!bénéficié!de!travaux!de!validation!complets.19!!
Vitaliano! et! al! ont! réalisé! une! revue! de! 10! différentes! mesures! du! fardeau! chez! les! aidants! de!
patients!déments.57!!
C’est!l'échelle!du!Burden!Inventory!de!Zarit!qui!est!l’un!des!outils!les!plus!utilisés!dans!le!monde!pour!
mesurer!le!fardeau!des!aidants!de!patients!déments.6,19,37,53,55,62,73,96–99!(Annexe)n°1)!
!
Cette!échelle!a!été!publiée!par!Zarit!et!al!au!début!des!années!80!quand!la!situation!de!l’aidant!a!été!
décrite!en!termes!de!charge,!de!fardeau,!donnant!lieu!à!des!mesures!unidimensionnelles.55!Puis!elle!
a!été!traduite!et!validée!en!français!par!Hébert!et!al.90!!
!
La!première!version!de!1980!comportait!29!items.!Dans!les!premières!études!de!Zarit!sur!le!fardeau!
des!aidants!de!patients!déments,!le!score!moyen!était!de!31!(sur!un!maximal!alors!de!84).55!!
Aujourd’hui,! cette! échelle! permet! en! 22! items! une! évaluation! quantitative! du! retentissement! de!
l’impact!de! l'aide!sur! la!vie!de! l'aidant!d’un!patient!dément!sous!différentes!dimensions! (physique,!
psychologique,! relationnelle,! sociale! et! financière).! Elle! peut! être! utilisée! en! autoquestionnaire!ou!



! 22!

être!remplie!au!cours!d’un!entretien.!Le!score!varie!de!0!à!88.!Plus!le!score!est!élevé,!plus!le!fardeau!
est! important! (score! inférieur! à! 20! =! fardeau! absent! à! léger! ;! entre! 21!et! 40! =! fardeau! léger! à!!!
modéré!;!entre!41!et!60!=!fardeau!modéré!à!sévère!;!supérieur!à!61!=!fardeau!sévère).19,37,90,97!!
!
Il!s’agit! d’une! échelle! unidimensionnelle! donnant! un! score! facile! à! interpréter! permettant!
d’objectiver!la!souffrance!de!l’aidant,!mais!sans!identifier!précisément!ses!besoins.19,37,100!!
Cela!permet!d’intervenir!précocement!auprès!des!aidants!afin!de!les!soutenir!et!d’éviter!une!rupture!
de!prise!en!charge!souvent!vécue!douloureusement.99!
!
Cet!outil!apparaît!fiable!et!d’utilisation!facile.!Il!semble!plutôt!bien!accepté.100!!
!
Selon!les!études,!on!retrouvait!des!scores!moyens!de!fardeau!allant!de!22!à!35.19,62,73,88!!
Dans!beaucoup!d’études,!plus!de! la!moitié!des!aidants!étudiés! rapportaient!un! fardeau!significatif!
(>21)!et!entre!2!et!10%!avaient!un!fardeau!sévère.19,31,33,88!
!

IV. La)consultation)dédiée)
)
Les! pouvoirs! publics! ont! cherché! des! moyens! de! soutenir! l’aide! familiale! aux! personnes!
âgées!démentes!;! les!objectifs!étant! le!maintien!d’une!aide!informelle!efficace!et! la!prévention!des!
complications! chez! l’aidant.! Le! soutien! aux! aidants! familiaux! est! une! des! priorités! du! plan!
gouvernemental!Alzheimer!200802012.! Il!prévoit!entre!autres!d’évaluer!et!d’améliorer! la!qualité!de!
vie!des!patients!et!de!leur!famille!en!développant!des!mesures!et!des!interventions!dédiées.24!!
Une!visite!longue!au!domicile!du!patient!Alzheimer!a!été!créée!afin!d’améliorer!la!prise!en!charge!du!
dément! et! de! son! entourage.! Les! modalités! de! cette! visite! comprennent,! outre! une! évaluation!
gérontologique! du! patient! et! la! prévention! de! la! iatrogénie,! le! repérage! des! signes! d’épuisement!
chez!les!aidants!et! l’information!sur! la!coordination,!sur! les!structures!d’aide!et!de!prise!en!charge,!
sur!le!soutien!aux!aidants!et!sur!la!protection!juridique!du!patient.101!)
Enfin,! la! mesure! n°3! de! ce! plan! (Annexe) n°2)) concerne! plus! spécifiquement! la! réalisation! d’une!
consultation!annuelle!dédiée!aux!aidants!par!le!médecin!généraliste.!L’objectif!fixé!est!de!permettre!
à!70%!des!aidants!des!patients!en!ALD!de!bénéficier!de!cette!consultation.24!!
!
En! 2010,! dans! ses! recommandations,11! la! HAS! en! précise! le! cadre! et! le! contenu.! (Annexe) n°3)! La!
consultation!annuelle!est!définie!comme!«!un!temps!spécifique,!dédié!à! l’état!de!santé!de! l’aidant!
naturel,!dont!les!objectifs!sont!la!prévention,!la!détection!et!la!prise!en!charge!des!effets!délétères!
sur!sa!santé!que!l’accompagnement!peut!induire.!Pour!favoriser!la!mise!en!place!du!suivi!médical!des!
aidants!naturels,!il!est!recommandé!que!l’information!sur!la!consultation!annuelle!soit!faite!au!plus!
tôt,! si! possible! dès! l'annonce! du! diagnostic.! Il! est! recommandé! que! le!médecin! généraliste! de! la!
personne! ayant! une! maladie! d’Alzheimer! ou! une! maladie! apparentée! identifie! le! ou! les! aidants!
principaux!et!leur!médecin!généraliste!traitant.!Il!est!recommandé!que!le!médecin!généraliste!de!la!
personne!ayant!une!maladie!d’Alzheimer!ou!une!maladie!apparentée!propose!à!l'aidant!naturel!une!
consultation! annuelle! dédiée! s’il! est! aussi! le! médecin! généraliste! de! ce! dernier,! en! plus! du! suivi!
standardisé!tous!les!6!mois!pour!le!malade!et!ses!proches!;!suivi!qui!doit!être!réalisé!dans!toutes!les!
étapes!de! la!maladie!(annonce!du!diagnostic,!prise!en!charge!au!domicile,! institutionnalisation,!fin!
de! vie! et! période! de! deuil! si! nécessaire).! S’il! n’est! pas! le!médecin! référent! de! l’aidant,! il! l’incite! à!
consulter! son! propre!médecin! généraliste! et! lui! remet! un! courrier! à! cet! effet.! Il! est! recommandé!
qu’une!consultation!supplémentaire!soit!proposée!à!l’aidant!en!cas!de!situation!de!crise!ou!lors!d’un!
changement!important!impliquant!celui0ci!».!
!
Le!contenu!recommandé!par!la!HAS11!pour!cette!consultation!est!le!suivant!:)

! Évaluation!globale!de!l’état!de!santé!de!l’aidant.!
! Évaluation!des!appareils!cardiovasculaire,!locomoteur!et!sensoriels.!
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! Évaluation!du!fardeau!dans!ses!composantes!médico0psycho0sociales.!
! Détection!des!problèmes!de!santé!spécifiques!inhérents!à!l’accompagnement!:!

o Évaluation! de! l’état! psychique! (souffrance,! épuisement,! troubles! anxieux,! troubles!
dépressifs,!troubles!du!sommeil)!

! Outils! =! Mini0Zarit,! Geriatric! Depression! Scale,! autoquestionnaire! de!
dépression!de!Beck,!échelle!d’anxiété!d’Hamilton!

o État!nutritionnel!
! Outil!=!MNA!

o Niveau!d’autonomie!physique!et!psychique!
! Outils!=!ADL,!IADL!

! Vérifier! les!éléments!de!dépistage!usuels!(vaccinations,!facteurs!de!risque!cardiovasculaire,!
suivi!dentaire,!dépistage!des!cancers),!que!les!aidants!ont!tendance!à!négliger.23!

! Délivrer!une!information!sur!la!maladie!et!son!évolution.!
! S’assurer!du!bon!niveau!d’adéquation!entre! les!besoins!de! l’aidant!naturel!et!du!patient!et!

les!moyens!mis!en!place!(aides!médico0sociales!et!financières).!
! Proposer!différentes! interventions!à! l’aidant!«!pour!conserver!un!projet!de!vie!adapté!à!sa!

situation!»!et!sortir!de!l’isolement.!
! Informer! et! orienter! si! besoin! vers! d’autres! professionnels,! structures! de! proximité,!

associations!de!patients.!
!
Ainsi,! l’évaluation!du! fardeau!de! l’aidant! par! la! grille!mini0Zarit! (version! raccourcie! de! l’échelle! de!
Zarit)!(Annexe)n°4)!est!recommandée!par!la!HAS11!et!dans!le!plan!Alzheimer.24)

!

V. La)place)du)médecin)généraliste)dans)le)suivi)des)aidants)
)
Le!médecin!généraliste!est! le!praticien!de!premier!recours.! Il!est!amené!à!voir!souvent!les!patients!
comme! les!aidants,! leur! relation!s’inscrivant!dans! la!durée.! Il!peut! réaliser!des!visites!à!domicile,! il!
connaît!ainsi!le!contexte!familial!et!social!ainsi!que!les!conditions!de!vie!et!le!quotidien!des!patients!
et! de! leurs! aidants.! Il! peut! identifier! les! risques! auxquels! le! malade! pourrait! être! exposé.! Cette!
connaissance!globale!de! la! situation!et! le! suivi!dans! le! temps! lui!permettent!de!pouvoir! intervenir!
précocement.102!!
C’est! donc! au! médecin! généraliste! que! revient! de! façon! légitime! la! reconnaissance! de! l’aide!
apportée!par!la!famille.!Il!peut!assurer!la!prévention,!le!dépistage,!l’évaluation!des!besoins!et!la!prise!
en!charge!des!difficultés!de!l’aidant.!
La!création!de!la!consultation!dédiée!confirme!la!place!du!médecin!généraliste!au!cœur!de!la!prise!
en!charge!des!aidants!en!soulignant!que!«!le!médecin!traitant!réalise!le!suivi!médical!de!la!personne!
atteinte,! en! lien! étroit! avec! l’aidant.! Il! a! établi! un! rapport! de! confiance! et! de! proximité! avec! ce!
dernier!et!connaît!ses!difficultés.!Il!est!donc!le!plus!à!même!de!repérer!la!souffrance!de!l’aidant,!de!
l’évaluer!».11!!
L’aidant!informel!devient!alors!un!partenaire!de!soins!qui!participe!à!la!qualité!de!vie!du!malade,!de!
ce!fait!il!doit!être!soutenu,!conseillé!et!informé.6!!
!
Ce!rôle!central!du!médecin!généraliste!est!rappelé!par!la!HAS,!dans!le!plan!Alzheimer!ainsi!que!dans!
de!nombreuses!études!et!rapports.2,6,11,24,102,103!!
Le!projet!européen!ALCOVE!place!également!le!médecin!généraliste!au!cœur!de!la!prise!en!charge!
de! la!maladie!d’Alzheimer!et! recommande!de!favoriser!un!maintien!au!domicile! le!plus! longtemps!
possible.2!!
!
La! plupart! des! médecins! reconnaissent! l’importance! de! l’aidant! dans! l’accompagnement! et! le!
maintien! à! domicile! du! patient! dément.104! C’est! pourquoi! le! suivi! de! l’aidant! leur! apparaît!
indissociable!de!celui!du!patient.105!!
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Les!médecins! s’accordent! pour! dire! qu’un! temps! d’écoute! est! primordial! et! devrait! être! renforcé!
dans!une!consultation!d’aidant.!Ce!temps!est!vécu!très!positivement!par!les!aidants,!le!sentiment!de!
perte!du!lien!avec!le!médecin!étant!associé!à!une!souffrance!chez!ces!derniers.106!!
!
Selon!les!médecins!et!les!aidants,!le!médecin!généraliste!a!un!rôle!important!dans!l’information!du!
patient!et!de!son!entourage.!Il!est!démontré!que!les!aidants!et! les!patients!se!tournent!en!premier!
lieu!vers!leur!médecin!généraliste!parmi!toutes!les!sources!d’information.106,107!!
Enfin,! des! études! ont! montré! que! les! aidants! vont! plus! facilement! utiliser! des! services! d’aides!
lorsqu’ils!sont!préconisés!par!leur!médecin!généraliste.106,108!!
!
Malheureusement,! les! médecins! généralistes! ne! se! sentent! pas! parfaitement! compétents! pour!
orienter!correctement!leurs!patients.106!Ainsi!89%!des!médecins!interrogés!par!Greenwood!et!al!ont!
le! sentiment! de! ne! pas! être! suffisamment! entraîné! pour! soutenir! les! aidants.! Les! médecins!
généralistes!reconnaissent!l’importance!de!leur!rôle!dans!le!soutien!aux!aidants!mais!souhaiteraient!
plus!de!formation.109!!
!

VI. Problématique)
)
Dans!l’accompagnement!de!l’aidant!naturel,!il!est!important!d’évaluer!le!fardeau.!L’échelle!de!Zarit!
est! l’outil!validé!pour!mesurer!ce!fardeau.!Dans! l’étude!de!Fribault,!aucun!des!médecins! interrogés!
ne!connaissait!d’outil!de!dépistage!du!fardeau!de!l’aidant.105!Que!ce!soit!aux!Etats0Unis!ou!en!France,!
l’échelle! de! Zarit! est! globalement! méconnue! des! médecins.103,104,106! Parmi! les! médecins! qui!
connaissent! l’échelle! de! Zarit,! très! peu! l’utilisent.103,104! Y! a0t0il! des! études! en! soins! primaires! pour!
étudier! son! intérêt!?! Si! un! intérêt! à! l’utilisation! de! l’échelle! de! Zarit! venait! à! être! démontré,! les!
médecins!s’approprieraient!plus!volontiers!cet!outil.!!
!
Question!de! recherche!:!A! travers!une! revue!de! la! littérature,!quelles! répercussions! sur! la!prise!en!
charge!des!aidants!et!des!patients!déments!l’utilisation!de!la!grille!de!Zarit!pourrait0elle!apporter!en!
soins!primaires!?) !
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MÉTHODE)
)
Il!s’agissait!d’une!revue!systématique!de!la!littérature.!!
!
Ce!travail!a!été!réalisé!selon!les!critères!édités!par!les!recommandations!internationales!PRISMA110!
(Annexe)n°5)!et!par!un!seul!chercheur.!
!

I. Bases)de)données)interrogées)
)
Cette!revue!a!porté!sur!8!bases!de!données!bibliographiques!dont!:!!

0 5!internationales!
o Medline!!
o Cochrane!Database!!
o Psycinfo!!
o Francis!
o Science!direct!!

0 3!francophones!
o CisMeF!!!
o Base!de!Données!en!Santé!Publique!(BDSP)!!
o EM!premium!!

!
Les! bibliographies! des! articles! inclus! ont! été! lues! intégralement! à! la! recherche! d’articles!
supplémentaires.!
!
Enfin! une! recherche!manuelle! a! été! réalisée! à! partir! des!moteurs! de! recherche!Google! et!Google!
Scholar.!
!

II. Mots)clés)/)Equations)de)recherche)
)
L’équation! de! recherche! a! été! initialement! développée! pour! Pubmed! puis! adaptée! au! langage!
spécifique!de!chaque!base.!
!

a. Pubmed)
)

(Cognition!disorders! [MeSH!Terms]!OR!alzheimer! disease! [MeSH!Terms])!AND! zarit!AND!burden!
AND!caregivers![MeSH!Terms]!
Filters!:!Abstract;!English;!French.!
!

b. Cochrane)
)

"Caregiver"!AND!("alzheimer!disease"!OR!"cognition!disorders")!AND!"burden"!AND!"zarit"!
Recherche!«!all!text!».!
!

c. Cismef)
)

(Maladie! d'Alzheimer.mc! [TER_MSH]! OU! démence.mc! [TER_MSH]! OU! troubles! cognitifs.mc!
[TER_MSH])! ET! (aidants.mc! [TER_MSH])! SAUF! forum! et! liste! de! diffusion.tr! SAUF! maison! de!
retraite!médicalisée.tr!SAUF!association.tr!SAUF!organisme.tr!SAUF! information!patient! et! grand!
public.tr!SAUF!évaluation!technologique.tr!
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Les!termes!«!Zarit!»!et!«!burden!»!n’appartenant!pas!au!MeSH,!il!n’a!pas!été!possible!de!les!combiner!
aux! autres! termes! MeSH.! Devant! l’absence! de! résultats! obtenus! avec! le! seul! terme! «!Zarit!»,! ce!
dernier!n’a!pas!été!conservé!dans!l’équation.!
!

d. BDSP)
)

[Démence!Alzheimer]!ET![Aide!aux!aidants]!ET!(zarit)!
!

e. Psycinfo)
)

DE!"Caregiver!Burden"!AND!DE!"Alzheimer's!Disease"!AND!zarit!
DE!=!subjects.!
!

f. Francis)
)
("Cognition!disorders"!OR!"alzheimer!disease")!AND!caregiver!AND!burden!AND!zarit!
!

g. Science)Direct)
)

Zarit!AND!burden!AND!caregiver!AND!"alzheimer!disease"!
Recherche!full!text!+!filtres!de!langues.!
!

h. EM)Premium)
)

«!Maladie!d’alzheimer!»!OU!«!démence!»!OU!«!troubles!cognitifs!»!!
Puis!ajout!en!sous0recherche!des!termes!«!fardeau!»,!«!aidant!»,!et!«!Zarit!».!
Recherche!dans!tout!le!texte.!
!

III. Critères)d’inclusion)
)
Les!critères!d’inclusion!des!articles!étaient!:!

0 Population!:!
o Aidants!naturels!/!familiaux!
o Patients!déments!de!type!Alzheimer!!

0 Réalisation!du!Zarit!(quelque!soit!le!type!:!échelle!complète!ou!réduite)!
0 Langue!:!français!ou!anglais!!
0 Articles!avec!un!résumé!!
0 Date!:!toutes!les!années!de!publication!depuis!la!création!du!Zarit!(1980)!

!
Le!critère!«!médecine!générale!ou!soins!primaires!»!n’a!pas!été!retenu!dans!les!critères!d’inclusion!du!
fait!du!trop!faible!nombre!d’articles.!Mais!cette!donnée!a!été!analysée!lors!de!la!lecture!des!articles.!
!

IV. Critères)d’exclusion)
)
Les!critères!d’exclusion!étaient!:!!

0 Population!:!!
o Aidants!professionnels!
o Patients! atteints! d’autres! pathologies! ou! d’autres! types! de! démence! (vasculaire,!

fronto0temporale,!à!corps!de!Lewy…)!
0 Zarit!non!réalisé!
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0 Articles! concernant! les! déterminants! du! Zarit!:! pour! le!médecin! généraliste,! connaître! les!
facteurs!associés!à!un!score!de!Zarit!élevé!n’apporte!pas!d’intérêt!à!réaliser!ce!score!et!ne!va!
pas!avoir!d’impact!sur!sa!pratique.!

0 Zarit!utilisé!comme!un!critère!de!jugement!dans!l’étude!:!pour!le!médecin!généraliste,!savoir!
qu’une!intervention!a!un!effet!bénéfique!sur!le!score!de!Zarit!n’aura!d’intérêt!qu’en!seconde!
intention,! une! fois! démontré! l’impact! de! la! réalisation! d’un! score! de! Zarit! sur! la! prise! en!
charge! avec! notamment! l’identification! des! patients! pouvant! nécessiter! de! telles!
interventions.!

0 Langue!:!autre!que!français!et!anglais!
!

V. Mode)de)sélection)des)articles)
)
Dans! un! premier! temps,! les! articles! ont! été! sélectionnés! sur! la! lecture! du! titre! et! du! résumé! de!
chaque!référence!obtenue,!avec!application!des!critères!d’inclusion!et!d’exclusion.!
!
A!la!fin!de!cette!première!phase,!les!doublons!ont!été!éliminés!en!tenant!compte!de!l’ordre!suivant!:!
articles! identifiés!sur!Pubmed!en!premier,!puis!Cochrane,!Cismef,!BDSP,!Psycinfo,!Francis,!Science!
direct,!EM!premium!et!recherche!manuelle.!
!
En!cas!de!doute!l’article!était!inclus!pour!lecture!intégrale.!
!
La!deuxième!étape!de! la!sélection!a!consisté!en! l’application!des!critères!d’inclusion!et!d’exclusion!
après!lecture!de!l’article!intégral.!
!

VI. Dates)
)
L’inclusion!des!articles!a!été!effectuée!du!22/06/2014!au!13/11/2014.!
!
Une!veille!bibliographique!a!été!réalisée!fin!décembre!2014,!ne!permettant!pas!d’identifier!d’articles!
supplémentaires.!
!

VII. Recueil)des)données)
)
Les!données!ont!été!extraites!dans!une!grille!de!recueil!de!données!construite!à!priori.!(Annexe)n°6)!!
!
Cette!grille!a!été!au!préalable!testée!sur!quelques!articles.!
!
Les!principales!catégories!de!données!recueillies!ont!été!les!suivantes!:!!

0 Caractéristiques!générales!de!l’article!
0 Design!de!l’étude!
0 Lieu!de!recrutement!
0 Objectif(s)!
0 Caractéristiques!des!populations!étudiées!(aidants!et!patients)!
0 Type!d’échelle!de!Zarit!utilisée!
0 Critère(s)!de!jugement!(principal!+/0!secondaire(s))!
0 Durée!de!suivi!
0 Principaux!résultats!
0 Conséquences!pour!la!pratique!
0 Principales!limites!
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Pour! chaque!article!une!évaluation!méthodologique!et!une!évaluation!de! la!qualité!de! l’étude!ont!
été!effectuées!:!!

0 Pour!les!recommandations!de!bonne!pratique!:!selon!la!grille!AGREE.111)
0 Pour!les!essais!randomisés!:!selon!la!Rob!Tool!Cochrane.112)
0 Pour!les!revues!systématiques!ou!méta0analyses!:!selon!la!grille!R0AMSTAR.113)
0 Pour!les!études!observationnelles!:!selon!la!Check!Liste!Strobe.114)

) )
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RÉSULTATS)
)
I. Diagramme)de)flux)
)

!
!
Figure)n°1)–)Diagramme)de)flux)de)la)sélection)des)articles.))
!
Au!final,!12!articles!ont!été!inclus!pour!le!recueil!des!données.!

N)=)285)articles)
éligibles)

• Pubmed!n=64 ! !Cochrane!n=18!
• Cismef!n=33! ! !BDSP!n=7!
• Psycinfo!n=48 ! !Francis!n=32!
• Science!Direct!n=44 !EM!Premium!n=10!
• Recherche!manuelle!n=29!

)

N)=)86)articles)
sélectionnés)

• 199)articles)exclus)sur)lecture)des)abstracts)
• Aidants!professionnels!n=7!(3,5%)!
• Autres!pathologies!n=14!(7%)!
• Zarit!non!réalisé!n=32!(16,1%)!
• Doublons!n=61!(30,7%) !!
• Etudie!les!déterminants!du!Zarit!n=15!(7,5%)!
• Zarit!est!le!critère!de!jugement!n=10!(5%)!
• Autres!n=60!(30,2%)!

)

N)=)12)articles)
inclus)

• 74)articles)exclus)après)lecture)intégrale!
• Aidants!professionnels!n=0!(0%)!
• Autres!pathologies!n=19!(25,6%)!
• Article!complet!non!récupéré!n=1!(1,3%)!
• Zarit!non!réalisé!n=8!(10,8%)!
• Etudie!les!déterminants!du!Zarit!n=24!(32,5%)!
• Zarit!est!le!critère!de!jugement!n=16!(21,7%)!
• Autres!n=6!(8,1%)!
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II. Liste)des)articles)inclus!
)
Pfeifer!L,!Drobetz!R,!Fankhauser!S,!Mortby!ME,!Maercker!A,!Forstmeier!S.!Caregiver!rating!bias! in!
mild!cognitive!impairment!and!mild!Alzheimer’s!disease!:!impact!of!caregiver!burden!and!depression!
on!dyadic!rating!discrepancy!across!domains.!Int!Psychogeriatrics!Ipa!2013;25(8):1345–55.115!
!
Tew!CW,!Tan!LF,!Luo!N,!Ng!WY,!Yap!P.!Why!family!caregivers!choose!to!institutionalize!a!loved!one!
with!dementia!:!a!Singapore!perspective.!Dement!Geriatr!Cogn!Disord!2010;30(6):509–16.116!
!
Martin0Carrasco!M,!Otermin!P,!Pérez0Camo!V,!Pujol! J,!Agüera!L,!Martín!MJ,! et! al.!EDUCA!study!:!
psychometric! properties! of! the! spanish! version! of! the! Zarit! Caregiver! Burden! Scale.! Aging!Ment!
Health!2010;14(6):705–11.117!
!
Voisin! T,! Andrieu! S,! Cantet! C,! Vellas! B,! REAL.FR! Group.! Predictive! factors! of! hospitalizations! in!
Alzheimer’s! disease!:! a! two0year! prospective! study! in! 686! patients! of! the! REAL.FR! study.! J! Nutr!
Health!Aging!2010;14(4):288–91.118!
!
Epstein0Lubow!G,!Davis!JD,!Miller!IW,!Tremont!G.!Persisting!burden!predicts!depressive!symptoms!
in!dementia!caregivers.!J!Geriatr!Psychiatry!Neurol!2008;21(3):198–203.119!
!
Balardy! L,! Voisin! T,! Cantet! C,! Vellas! B,! REAL.FR! Group.! Predictive! factors! of! emergency!
hospitalisation!in!Alzheimer’s!patients!:!results!of!one0year!follow0up!in!the!REAL.FR!Cohort.!J!Nutr!
Health!Aging!2005;9(2):112–6.120!!
!
Yaffe! K,! Fox! P,! Newcomer! R,! Sands! L,! Lindquist! K,! Dane! K,! et! al.! Patient! and! caregiver!
characteristics! and! nursing! home! placement! in! patients! with! dementia.! JAMA! 2002!
24;287(16):2090–7.121!
!
Brown!LJ,!Potter!JF,!Foster!BG.!Caregiver!burden!should!be!evaluated!during!geriatric!assessment.!J!
Am!Geriatr!Soc!1990;38(4):455–60.122!
!
Yan!E,!Kwok!T.!Abuse!of!older!chinese!with!dementia!by!family!caregivers!:!an!inquiry!into!the!role!
of!caregiver!burden.!Int!J!Geriatr!Psychiatry!2011;26(5):527–35.123!
!
Conde0Sala!JL,!Garre0Olmo!J,!Turró0Garriga!O,!López0Pousa!S,!Vilalta0Franch!J.!Factors! related!to!
perceived! quality! of! life! in! patients! with! Alzheimer’s! disease!:! the! patient’s! perception! compared!
with!that!of!caregivers.!Int!J!Geriatr!Psychiatry!2009;24(6):585–94.124!
!
Gallagher!D,!Ni!Mhaolain!A,!Crosby!L,!Ryan!D,!Lacey!L,!Coen!RF,!et!al.!Determinants!of!the!desire!to!
institutionalize!in!Alzheimer’s!caregivers.!Am!J!Alzheimers!Dis!Other!Demen!2011;26(3):205–11.125!
!
Andrieu!S,!Reynish!E,!Nourhashemi!F,!Shakespeare!A,!Moulias!S,!Ousset!PJ,!et!al.!Predictive!factors!
of!acute!hospitalization!in!134!patients!with!Alzheimer’s!disease!:!a!one!year!prospective!study.!Int!J!
Geriatr!Psychiatry!2002;17(5):422–6.126!
!
!
!
!
!
!
!
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III. Caractéristiques)des)études)
)
L’intégralité!des!caractéristiques!des!publications!et!des!données!extraites!est!disponible!en!annexes!
(ainsi!que!la!grille!de!codage!des!données).!(Annexes)n°7)et)8)!
!

a. Caractéristiques)générales)
)
Parmi! les! 12! publications! retenues,! 7! ont! été! issues! de! la! base! de! données! Pubmed115–121! (dont!
certaines!avaient!également!été!identifiées!dans!d’autres!bases!mais!éliminées!en!tant!que!doublons!
selon! l’ordre!vu!plus!haut).!5!venaient!de! la!recherche!manuelle!réalisée!à!partir!des!bibliographies!
des!articles!inclus.122–126!

!
Les!dates!de!publication!allaient!de!1990!à!2013.!
!
Parmi! ces! publications!:! 5! étaient! des! études! transversales,115,116,123–125! 6! étaient! des! études! de!
cohortes! prospectives118–122,126! avec! des! suivis! allant! de! 12! à! 36!mois.! La! dernière! étude! était! une!
étude!rétrospective.117!

!
Dans!2/3!des!cas,! le! recrutement!des!patients!et/ou!des!aidants!avait!eu! lieu!en!centre!hospitalier.!
Seulement! 2! études! sur! 12! avaient! inclus! des! patients! dans! des! lieux! en! rapport! avec! les! soins!
primaires!(centres!communaux,!associations!locales!Alzheimer).116,123!!
!

b. Population)
)

i. Patients!déments!
!
L’âge! moyen! des! patients! était! de! 77,75! ans! [74,5082,59]! (donnée! disponible! dans! 9!
études).115,117,118,121–126!
!
65,1%!étaient!des!femmes![50,5074,6]!(donnée!disponible!dans!10!études).115,117,118,120–126!

!
La!démence!était!confirmée!dans!11!études!sur!12.!115–121,123–126!

!
Le!stade!de!démence!des!patients!inclus!était!principalement!léger!à!modéré!avec!un!score!MMSE!
moyen!de!19,83![14,6025,26]!(donnée!disponible!dans!6!études).115,118–120,124,126!

!
Dans!7!études,!les!patients!vivaient!à!domicile,!que!ce!soit!seuls!ou!avec!l’aidant.115,116,118,120–122,124!Une!
seule!étude! incluait!également!des!patients! institutionnalisés.115!Dans! les!autres!travaux,! le! lieu!de!
vie!des!patients!n’était!pas!précisé.117,119,121–123,125,126!

!
ii. Aidants!

!
L’âge!moyen!des!aidants!était!60,8!ans![52,6065,9]!(donnée!disponible!dans!7!études).115–117,121,123–125!

!
69,9%!étaient!des!femmes![54,9079]!(donnée!disponible!dans!9!études).115–117,119–121,123–125!

!
La! plupart! des! études! incluaient! à! la! fois! des! enfants,! des! conjoints! et! d’autres! membres! de!
l’entourage!des!patients!déments.!
!
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Dans! 75%! des! cas! il! n’était! pas! retrouvé! de! données! concernant! l’activité! (ou! l’inactivité)!
professionnelle!des!aidants.115,118–123,125,126!Parmi!les!études!où!cela!était!précisé,!à!la!fois!des!aidants!
actifs!et!inactifs!étaient!inclus.116,117,124!

!
c. Échelle)de)Zarit)

)
Dans!2/3!des!études!l’échelle!utilisée!était! l’échelle!complète!à!22!items.115–117,119,122–125!Dans!1/3!des!
cas!le!type!d’échelle!employée!n’était!pas!précisé.118,120,121,126!

!
Le! score! de! Zarit! moyen! à! l’inclusion! était! 31,05! [15,24040,6]! (donnée! disponible! dans! 5!
études),115,122–125!ce!qui!correspond!à!un!fardeau!léger!à!modéré.!
!

IV. Résultats)de)la)revue)
)
L’impact!du!fardeau!de!l’aidant!a!été!étudié!dans!différents!domaines.!
!
Les! études! de! cohorte! ont! porté! sur! le! risque! d’hospitalisation! du! patient,118,120,126! l’utilisation! de!
services!et!l’institutionnalisation!du!patient121,122!ainsi!que!le!risque!de!dépression!de!l’aidant.119!!
Les! études! transversales! ont! étudié! l’association! entre! fardeau! et! discordances! de!mesures! entre!
patients!et!aidants,115,124!risque!de!placement!du!patient116,125!et!risque!de!maltraitance!du!patient.123!!
L’étude!rétrospective!a!porté!sur!l’établissement!d’un!seuil!repère!pour!identifier!les!aidants!à!risque!
d’altération!psychopathologique.117!!
!

a. Discordances)de)mesures)entre)les)aidants)et)les)patients)
)
Deux!travaux115,124!ont!comparé!les!perceptions!des!patients!et!des!aidants!concernant!des!mesures!
de! qualité! de! vie! du! patient! ainsi! que! son! degré! d’apathie,! son! degré! de! dépendance! pour! les!
activités!de!la!vie!quotidienne!et!son!niveau!de!dépression.!!
Les! résultats! des! deux! études! étaient! concordants! et! retrouvaient! une! faible! corrélation! entre! les!
évaluations!effectuées!par!le!patient!et!celles!faites!par!l’aidant.!!
Ces! discordances! allaient! toujours! dans! le! même! sens!:! soit! l’aidant! surestimait! la! souffrance! du!
patient! (résultats! retrouvant! un! plus! fort! degré! de! dépression,! d’apathie,! de! dépendance! et! une!
moins!bonne!qualité!de!vie),!soit!le!patient!sous0estimait!sa!propre!souffrance!(résultats!retrouvant!
un!moindre!degré!de!dépression,!d’apathie,!de!dépendance!et!une!meilleure!qualité!de!vie),!soit!les!
deux.!!
Un! fardeau! élevé! selon! l’échelle! de! Zarit! était! significativement! associé! à! ces! discordances.! Ce!
résultat!était!constant!dans!les!sous!groupes!d’aidants!(enfants!et!conjoints).!
!

b. Hospitalisation)du)patient)dément)
)
Trois! publications118,120,126! se! sont! attachées! à! rechercher! un! lien! entre! fardeau! de! l’aidant! et!
hospitalisation!du!patient!dément.!!
Les!résultats!n’étaient!pas!consensuels.!!
Un!des!articles120! rapportait!un!risque!d’hospitalisation!du!patient!multiplié!par!un!peu!plus!de!2!si!
l’aidant!avait!un!résultat!à!l’échelle!de!Zarit!supérieur!à!20!(p<0,0001).!!
En!revanche,!une!autre!étude126!n’a!pas!retrouvé!de!lien!significatif!entre!niveau!de!score!de!Zarit!et!
risque!d’hospitalisation!(en!étude!multivariée).!!
Le!troisième!travail118!a!montré!un!lien!significatif!entre!un!score!de!Zarit!élevé!(sans!seuil!défini)!et!
uniquement! les! hospitalisations! directement! consécutives! à! la! pathologie! démentielle! (RR! 1,03! +/0!
0,02,!p=0,0079).!!
!
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c. Institutionnalisation)du)patient)dément)
)
Quatre!études116,121,122,125!ont!cherché!à! identifier!un! lien!entre!fardeau!de! l’aidant!selon! le!score!de!
Zarit!et!risque!d’institutionnalisation!du!patient.!!
Trois!de!ces!travaux121,122,125!ont!confirmé!un!lien!significatif!entre!fardeau!et!risque!de!placement!du!
patient!dément!avec!un!risque!relatif!croissant!avec!le!score!de!Zarit.!!
Parmi!ces!publications,!une!d’entre!elles122!a!également!montré!que!l’entrée!en!institution!du!patient!
était! suivie! d’une! réduction! significative! du! fardeau!de! l’aidant! sur! l’échelle! de!Zarit! (011,8! +/0! 3,5,!
p=0,0057).!Cette!baisse!était!également!significative!en!comparaison!avec! les!aidants!ayant!gardé!
leur!proche!à!domicile!(p=0,0313).!!
La! quatrième! étude116! était! moins! concluante! concernant! le! rôle! du! fardeau! dans! le! risque! de!
placement!du!patient!(résultat!non!significatif!en!étude!multivariée).!Le!gain!à!être!aidant!était!par!
contre!associé!de!façon!significative!à!un!moindre!risque!d’institutionnalisation!(RR!0,935,!p=0,027).!
!

d. Utilisation)de)services)
)
Une! étude122! a!montré! qu’un! aidant! ayant! un! score! de! fardeau! selon! l’échelle! de!Zarit! élevé! était!
amené! à! utiliser! plus! de! services! d’aide! (tous! types! d’aide! formelle! à! domicile,! hospitalisation! de!
répit,!hôpital!de! jour,! changement!de!domicile!du!patient!pour!un! lieu!plus!protégé! type! foyer!ou!
autre…)!dans!le!futur!(p<0,01)!mais!sans!que!ces!derniers!n’entrainent!une!réduction!significative!de!
ce! fardeau! par! rapport! aux! aidants! ayant! gardé! le! même! niveau! d’aide! formelle! dans! le! temps!
(p=0,81).!
!

e. Retentissement)sur)les)aidants)
)
Une!étude117!a!permis!de!montrer!qu’un!aidant!ayant!un!score!de!Zarit!supérieur!à!60!(en!réalisant!
une! cotation! de! ce! score! pour! chaque! item! de! 1! à! 5! au! lieu! de! 0! à! 4)! était! à! plus! grand! risque!
d’altération!psychopathologique.!!
!
Une!étude!s’est!intéressée!au!retentissement!du!fardeau!sur!le!risque!de!dépression!de!l’aidant.119!
Un! score! de! fardeau! initial! supérieur! à! 29! sur! l’échelle! de! Zarit! ne! semblait! pas! être! prédictif! de!
dépression!de!l’aidant!après!6!et!12!mois!de!suivi.!En!revanche!un!fardeau!élevé!(>!29!sur!l’échelle!de!
Zarit)!persistant!après!6!mois!de!suivi!était!significativement!associé!à!des!scores!de!dépression!plus!
élevés!à!6!et!à!12!mois.!De!même,!un!fardeau!élevé!à!12!mois!était!associé!à!un!score!de!dépression!
plus!élevé!au!même!temps.!Les!résultats!restaient!significatifs!même!après!ajustement!sur!le!niveau!
de!dépression!initial!de!l’aidant.!

)
f. Risque)de)maltraitance)du)patient)dément)

)
Dans!une!étude,123!un!fardeau!élevé!chez!l’aidant!était!associé!à!un!risque!augmenté!de!maltraitance!
verbale!envers!le!patient!(p<0,01)!sans!surrisque!de!maltraitance!physique.!
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DISCUSSION)
)
I. Synthèse)des)résultats)

)
Dans!la!littérature,!on!retrouve!de!nombreux!travaux!qui!se!sont!intéressés!aux!facteurs!associés!au!
Zarit! ou! à! l’utilisation! de! ce! score! pour! démontrer! l’efficacité! de! certaines! interventions! sur! la!
réduction!du!fardeau.!Mais,!peu!d’études!font!le!lien!entre!ces!deux!aspects!en!s’attachant!à!évaluer!
les!conséquences!d’un!score!de!Zarit!élevé!chez!l’aidant!et!le!patient!dément.!
!
Un!fardeau!élevé!est!associé!à!un!biais!de!l’aidant!sur!les!données!concernant!le!patient!(qualité!de!
vie,!dépression,!capacités!dans!les!activités!de!la!vie!quotidienne).!Or!la!plupart!des!données!utilisées!
en!pratique! lors! d’une! consultation!pour! un!patient!Alzheimer! sont! recueillies! auprès!des! aidants.!
Evaluer! le!fardeau!de!ce!dernier!grâce!à! l’échelle!de!Zarit!permettrait!d’interpréter!ces!données!de!
manière!plus!objective.!!
Il!en!est!de!même!en!recherche!ou!la!plupart!des!données!sont!issues!de!l’aidant,!avec!de!ce!fait!un!
risque!de!facteur!de!confusion!si!l’étude!n’est!pas!ajustée!au!degré!de!fardeau!de!l’aidant.!
Ces! discordances! étaient,! jusqu’ici,! uniquement! attribuées! à! l’anosognosie,! symptôme! de! la!
démence.! On! sait! désormais! que! le! degré! de! fardeau! de! l’aidant! explique! également! ces!
discordances.!L’aidant!sous0estimerait!la!réalité,!le!patient!la!surestimerait.!Les!données!venant!des!
deux!protagonistes!sont!donc!à!confronter!et!à!interpréter!avec!précaution.!!
Enfin,!les!troubles!du!comportement!selon!le!score!NPI!étaient!un!des!facteurs!associé!au!fardeau!de!
l’aidant2,19,26,33,37,54,59–79!mais,!comme!ce!score!repose!sur!une!évaluation!des!aidants,! influencée!par!
un!fardeau!élevé,!on!peut!se!poser!la!question!de!la!fiabilité!de!ces!données.!
!
Un!score!de!Zarit!élevé!est!associé!à!une!augmentation!du!risque!d’hospitalisation!du!patient,!une!
augmentation!du!recours!aux!services!d’aides!ainsi!qu’à!un!risque!d’institutionnalisation!du!patient.!Il!
y!a!aussi!un!lien!significatif!entre!Zarit!élevé!et!maltraitance!verbale!du!patient!par!l’aidant.!
Or,! ces! événements! ne! sont! pas! rares.! Près! de! 2! aidants! sur! 3! rapportaient! avoir! eu! des!
comportements! abusifs! envers! le! patient! durant! le! dernier! mois.! L’incidence! d’hospitalisation!
annuelle!des!patients!déments!(toutes!causes!confondues)!allait!de!24!à!26,9%.!
L’utilisation! de! l’échelle! de! Zarit! au! cours! d’une! évaluation! gériatrique! standardisée! peut! donc!
apporter!une!aide!permettant!de!repérer!les!situations!d’aide!à!risque!pour!le!patient.!
Sur! un! autre! plan,! retarder! ou! éviter! les! hospitalisations! et! institutionnalisations! pourrait! avoir! un!
impact!économique!important.!
!
Identifier! les! aidants! ayant! le! plus! grand! risque! d’altération! psychopathologique! grâce! à! un! seuil!
déterminé!sur!l’échelle!de!Zarit!(60!avec!une!cotation!des!items!de!1!à!5!au!lieu!de!0!à!4)!permettrait!
de! focaliser! les! interventions! sur! ces! derniers,! plus! à! même! d’en! bénéficier.! Bien! sûr,! il! reste!
nécessaire!de!prendre!en!compte!l’évaluation!clinique!faite!par!le!médecin.!Un!tel!score,!en!attirant!
l’attention!sur!les!aidants!«!à!risque!»,!serait!le!point!de!départ!d’une!évaluation!plus!approfondie.!
!
La!persistance!d’un! fardeau!élevé!avec!un!score!de!Zarit! supérieur!à!29!est!un! facteur!prédictif!de!
dépression.!Ainsi,!répéter!les!mesures!de!fardeau!tous!les!6!mois!pourrait!être!un!moyen!de!repérer!
les!aidants!à!risque!de!syndrome!dépressif.!
!
L’utilisation! de! l’échelle! de! Zarit! en! pratique! courante! peut! donc! avoir! des! répercussions! dans!
plusieurs! domaines! qu’il! s’agisse! de! dépistage,! de! prévention! ou! bien! d’ajustement! de! la! relation!
médecin!/!aidant!/!patient!ainsi!que!de!la!prise!en!charge.!!
Les!répercussions!concernent!aussi!bien!les!aidants!que!les!patients.!
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II. Forces)et)limites)de)la)revue)
)
Une!des!forces!de!ce!travail!est!d’avoir!été!réalisé!selon!une!démarche!scientifique!rigoureuse,!basée!
sur!les!recommandations!PRISMA!concernant!les!revues!systématiques.110!(Annexe)n°5)!
!
Les! autres! points! positifs! sont! que! tous! les! articles! intégraux! ont! pu! être! obtenus! et! que! tous! les!
articles!sélectionnés!ont!été!évalués!sur!le!plan!de!la!qualité!méthodologique.!
!
Une!des!principales!limites!de!cette!revue!est!que!la!totalité!de!notre!travail!n’a!été!réalisé!que!par!
un! seul! chercheur.! Le! PRISMA! Statement110! recommande! la! participation! d’au! moins! deux!
chercheurs! pour! les! phases! de! sélection! des! articles! et! d’extraction! des! données,! pour! réduire! les!
risques!de!méconnaitre!certaines!études!ou!données.!De!la!même!manière,!il!est!recommandé!que!
les!évaluations!des!articles!soient!réalisées!par!au!moins!deux!personnes.!Ceci!n’a!pas!pu!être!fait.!
!
Sur! les! 12! articles! inclus,! 5! ont! été! identifiés! par! recherche! manuelle.! Ces! articles! n’étaient! pas!
apparus! dans! les! résultats! initiaux! alors! qu’ils! étaient! référencés! sur! au! moins! une! des! bases! de!
données! explorées! et! correspondaient! à! l’équation! de! recherche! employée.! Les! moteurs! de!
recherche!des!bases!de!données!ont!des!failles!qui!limitent!l’exhaustivité!des!revues!de!la!littérature!
en!général.!Même!si! la!consultation!de!plusieurs!bases!de!données!diminue!largement!le!risque!de!
manquer! un! article! important,! les! étapes! de! recherche! «! manuelle! »! de! la! littérature! grise! et!
l’utilisation! des! bibliographies! des! publications! retenues! restent! indispensables.! Toutefois! les!
garanties!d’exhaustivité!sont!plus!faibles.!
!
Une! des! autres! limites! de! cette! étude! est! l’absence! d’exploration! de! la! base! de! données! Embase!
dont! l’accès!n’a!pu!être!obtenu.!Ceci!pouvant!entrainer!un!biais!de!sélection!avec! le! risque!d’avoir!
des!articles!manquants.!
!
Parmi!les!limites!de!notre!étude,!on!peut!également!citer!la!restriction!des!langages!dans!les!critères!
d’inclusion.!Ce!choix!ayant!pu! favoriser!un!biais!de!sélection.!Néanmoins,!seulement!3!articles!ont!
été!exclus!pour!ce!motif.!
!
Le! choix! de! se! limiter! aux! patients! atteints! de! démence! type!Alzheimer! s’explique! par! le! fait! que!
l’échelle!de!Zarit!a!initialement!été!validée!pour!cette!population.55!Toutefois,!de!nombreux!articles!
ont!été!exclus!sur!le!fait!qu’ils!concernaient!des!patients!atteints!de!tous!types!de!démences.!Ceci!a!
entrainé!la!restriction!du!nombre!de!publications!incluses!et!diminué!la!force!de!cette!revue.!Mais!les!
différents! types! de! démences! entrainent! des! troubles! du! comportement! variés.! Or! il! s’agit! d’un!
facteur!associé!de!façon!forte!et!significative!au!fardeau!ce!qui!aurait!pu!créer!un!biais!de!confusion!
si!on!avait!inclus!toutes!ces!études.!
!
La!plupart!des!articles!obtenus!étaient!des!études!de!faible!niveau!de!preuve!(études!transversales,!
étude!rétrospective)!ou!de!niveau!de!preuve!intermédiaire!(études!de!cohorte).127!Ainsi!les!résultats!
obtenus!montrent! des! associations! significatives! entre! Zarit! élevé! et! impact! sur! le! patient! ou! sur!
l’aidant!mais!ne!permettent!pas!de!conclure!en!termes!de!liens!de!causalité.!
!
Dans!un!tiers!des!études!le!type!d’échelle!de!Zarit!utilisé!n’était!pas!précisé!ce!qui!peut!entrainer!un!
biais! de!mesure! faussant! la! comparaison!des! résultats.!Mais,! dans! toutes! ces! études! (sauf! une)! la!
citation!de! l’utilisation!de! l’échelle!de!Zarit! renvoyait!aux!études!originelles!de!Zarit!et!al.!On!peut!
donc!raisonnablement!penser!que!c’était!la!version!classique!à!22!items!qui!était!utilisée.!Enfin!une!
des!études!a!utilisé!la!version!classique!du!Zarit!mais!avec!une!cotation!des!items!différente!de!celle!
recommandée,!on!peut!alors!se!poser!la!question!de!la!conversion!du!résultat!obtenu!pour!pouvoir!
l’adapter!à!notre!pratique!courante.!
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Pour! terminer,! aucune! des! études! inclues! n’a! impliqué! de!médecins! généralistes! et! très! peu! ont!
concerné!des!patients!recrutés!en!soins!primaires!ce!qui! limite! la!possibilité!d’extrapolation!de!ces!
résultats!dans!notre!exercice!de!médecine!générale.!
!

III. Discussion)des)résultats)
)
Les!résultats!obtenus!sont!cohérents!avec!les!connaissances!que!l’on!a!du!fardeau!et!de!ses!facteurs!
associés.!La!constance!de!ces!résultats!avec!ceux!d’autres!études!renforce!leur!significativité.!

!
a. Données)démographiques)

)
L’âge!moyen! des! patients! inclus! dans! les! études! de! la! revue! était! concordant! avec! celui! d’autres!
travaux,55,72,74,75,88,89,97!de!même!que!le!pourcentage!de!femmes.74,75,88,89,97!Le!degré!de!démence!et!le!
MMSE!moyen!étaient!également!proches!de!ceux!d’autres!articles.74,97,128!
Les!données!concernant!les!aidants!étaient!également!similaires!à!celles!d’autres!études!que!ce!soit!
en!terme!d’âge!moyen15,19,55,78,88,89,129!et!de!sex0ratio.19,21,55,72,74,75,78,89!!
Le!score!de!Zarit!moyen!à!l’inclusion!retrouvé!dans!la!revue!était!également!proche!de!celui!d’autres!
publications.68,88!
)

b. Comparaison)à)d’autres)travaux)
)

i. Risque!de!maltraitance!du!patient!dément!
!
Plusieurs! études! concernant! des! aidants! de! patients! atteints! de! tous! types! de! démences! ont!
également! retrouvé! le! score! de! fardeau! élevé! selon! l’échelle! de! Zarit! comme! facteur! prédictif! de!
maltraitance!du!patient.129–131!!
Une!autre!étude!a!retrouvé!les!mêmes!résultats!mais!en!utilisant!une!autre!échelle!de!fardeau.132!!
!
Selon!les!études,!la!prévalence!de!la!maltraitance!était!d’environ!50%,132,133!les!taux!de!maltraitance!
physique!allaient!de!3,6%!à!20%,129,130,132–134!ceux!de!maltraitance!psychologique!et!verbale!de!30%!à!
50%130,133,134!et!ceux!de!négligence!de!4!à!15%.132,133!!
Il!ne!semblait!pas!y!avoir!de!différence!selon!le!type!de!démence.131!!
!
De!nombreux!autres! facteurs! semblent!associés!à! la!maltraitance!du!patient!par! l’aidant!:!nombre!
d’heures! d’aide! quotidienne,130! avoir! été! maltraité! (physiquement! ou! psychologiquement)! par! le!
patient130,132,135! (environ! un! aidant! sur! trois129),! troubles! anxio0dépressifs! de! l’aidant,130,132,135!
isolement! social,132! cohabitation! avec! le! patient,134! patient! de! sexe! masculin,134! aidant! de! sexe!
féminin,135! degré! d’incapacité! du! patient,134! intensité! des! troubles! cognitifs134,135! et!
psychocomportementaux!du!patient.135!!
Certains! facteurs! sont! plus! spécifiquement! associés! au! risque! de! maltraitance! physique129! ou!
verbale.133!!
)

ii. Institutionnalisation!du!patient!dément!
!
En!utilisant!d’autres!échelles,!plusieurs!études!ont!également!montré!un!lien!entre!fardeau!élevé!et!
augmentation!du!risque!d’institutionnalisation.136–138!!
Les!résultats!sont!les!mêmes!pour!des!études!sur!le!fardeau!des!aidants!de!patients!atteints!de!tous!
types!de!démence!en!utilisant!le!Zarit.64,71,139!!
!
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De!nombreux! autres! facteurs! étaient! associés! au! risque!d’institutionnalisation! (type!de! religion,138!
degré!d’incapacités!ADL/IADL!du!patient,6,138,140!troubles!dépressifs!et!stress!de!l’aidant,138,140!recours!
aux!psychotropes!chez!l’aidant,138!insatisfaction!dans!la!relation!d’aide,138,140!dénutrition!du!patient,6!
problème! somatique! intercurrent,6! dégradation! de! l’état! de! santé! ou! décès! de! l’aidant,6! réseau!
familial! peu! actif,6! appartenance! à! une! catégorie! sociale! défavorisée6).! Mais! le! principal! facteur!
d’institutionnalisation!était!lié!au!choix!de!l’aidant.138,140,141!Le!risque!d’institutionnalisation!à!18!mois!
était!significativement!supérieur!chez! les!patients!dont! les!aidants!désiraient! l’institutionnalisation!
au!début!de!l’étude!par!rapport!à!ceux!qui!avaient!souhaité!un!maintien!à!domicile.142!!
!
Les!facteurs!prédictifs!du!désir!d’institutionnalisation!(tous!types!de!démence!inclues)!étaient!l’âge!
avancé!de! l’aidant!principal,138! le!nombre!d’enfants!du!patient,138! le!niveau!d’éducation!élevé,138! le!
type!de! lien! familial! (enfant!versus!conjoint),139! l’impossibilité!de! laisser! le!patient! seul,64! le! fait!de!
vivre!avec!le!patient,64!une!bonne!connaissance!de!la!démence,139!le!recours!à!plusieurs!aides,64,138,142!
l’utilisation!de!médicaments!par! l’aidant,138! l’insatisfaction!dans! la! relation!d’aide142! et! le!degré!de!
fardeau!de!l’aidant!selon!l’échelle!de!Zarit.64,142!
Les! facteurs! associés! à! un! délai! d’institutionnalisation!plus! court! étaient! le! nombre! d’incapacités!
IADL,!le!type!de!démence!(Alzheimer)!et!l’âge!de!l’aidant!supérieur!à!60!ans.64!!
!

iii. Discordances!de!mesures!entre!les!aidants!et!les!patients!
!
Une! étude! concernant! des! patients! tous! types! de! démence! a! également!montré! que! les! aidants!
évaluaient!la!qualité!de!vie!des!patients!moins!bonne!qu’eux!même!ne!l’évaluaient.!Les!aidants!qui!
rapportaient!un!score!de!fardeau!élevé!évaluaient!la!qualité!de!vie!des!patients!plus!faible!dans!les!
cinq!domaines!étudiés.128!!
Dans! une! étude! où! a! été! utilisée! une! autre! échelle! de! mesure! du! fardeau,! les! aidants! ayant! un!
fardeau! élevé! avaient! aussi! tendance! à! évaluer! la! qualité! de! vie! du! patient! moins! bonne! que!
l’autoévaluation!faite!par!le!patient,!mais!le!résultat!n’était!pas!significatif.143!)
!
Une! étude! a! rapporté! que! les! aidants! avaient! tendance! à! obtenir! des! scores! d’évaluation! de!
dépression! du! patient! plus! élevés! que! dans! l’autoévaluation,! indépendamment! de! la! présence! de!
troubles!cognitifs!chez! le!patient.144!Dans!une!autre!étude,!cette!différence!était! significative!chez!
les!patients!avec!troubles!cognitifs!par!rapport!aux!patients!sans!troubles!cognitifs.!Ces!discordances!
étaient!significativement!associées!à!un!fardeau!plus!élevé.!De!plus!un!fardeau!plus!élevé!semblait!
associé!à!une!discordance!plus!grande.145!)
!
Enfin,!une!étude!a!observé!une!différence!de!cotation!de! l’autonomie!selon!qu’elle!était!appréciée!
par! les! aidants! ou! mesurée! objectivement! par! les! soignants! (échelles! ADL! et! IADL).! Les! aidants!
majoraient!le!déclin!fonctionnel!de!leur!proche!dément.!L’intensité!du!fardeau!ressenti!influençait!le!
jugement!sur!ce!que!les!patients!étaient!capables!de!faire.146!)
!

IV. Évolution)des)concepts)d’aide)informelle)et)de)fardeau)
)
Les!manières!de!concevoir!l’aide!ont!évolué!dans!le!temps.!
!

a. Première)conception)de)l’aide):)l’avènement)du)concept)de)fardeau)
)
Les!conséquences!du!rôle!d’aidant!ont!d’abord!été!vues!comme!délétères,!notamment!en!termes!de!
tension,!détresse,!épuisement,!stress!et!souffrance.147!Dans!ce!cadre!l’activité!de!l’aidant!est!à!sens!
unique,! il! est! actif,! le! patient! étant! passif! et! censé!ne! rien!pouvoir! offrir! au! vu!de! ses! incapacités.!
L’aidant!est!réduit!à!ses!tâches,!le!patient!à!sa!dépendance.!L’aide!est!assimilée!à!un!travail!dont!la!
surcharge!est!stressante,!ce!qui!fournit!une!vision!négative!de!l’aide.!C’est!l’avènement!du!concept!
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de!«!burden!»,!employé!dans! la! littérature!pour!caractériser! la!charge! (ou! fardeau)!qui!pèse!sur! les!
aidants!et!qui!compromet!leur!qualité!de!vie!et!leur!santé.10,100,148!!
!
Etre!aidant!c’est!à! la!fois!remplir!une!fonction,!une!activité!d’aide,!réaliser!certaines!tâches!dans! la!
vie!quotidienne!mais!c’est!aussi!occuper!un!statut,!assumer!des!responsabilités,!vivre!une!expérience!
moralement! douloureuse.100! Réduire! le! soin! à! une! série! de! tâches! accomplies! ne! permet! pas! de!
rendre!compte!de! l’expérience!vécue!sur! le!plan!émotionnel.!Le!concept!de! fardeau!apparaît!alors!
trop!global!et!a!donc!été!scindé!en!deux!composantes!:10,15,19,53,100,147,149!

! Une!dimension!objective!:! tâches!effectuées!par! l’aidant,!conséquences!négatives,!charges!
et!répercussions!concrètes!observables!sur!la!vie!de!l’aidant!(temps!consacré,!perturbations!
de!la!vie!personnelle,!familiale!ou!sociale,!conséquences!financières…)!!

! Une! dimension! subjective!:! façon! dont! l’aidant! ressent! cette! prise! en! charge,! impact!
physique,!psychologique!et!émotionnel,!perception!du!rôle!(responsabilités,!relations!avec!la!
personne!aidée,!fatigue,!dépression,!isolement!social,!qualité!de!vie,!sentiments!de!gêne,!de!
surcharge,!de!révolte,!d’impuissance,!d’emprisonnement,!de!colère…)!!

Ce!qui!importe!n’est!pas!tant!les!conséquences!réelles!de!l’aide!mais!le!ressenti!de!l’aidant.53!!
!
On!part!du!fait!que!l’aide!à!un!proche!en!situation!de!dépendance!est!un!stress!majeur!contre!lequel!
l’aidant!doit!lutter!et!auquel!il!doit!s’adapter.!Le!coping!est!défini!comme!l’ensemble!des!pensées!et!
des!comportements!qu’une!personne!emploie!pour!gérer!et!transformer!le!problème!qui!est!source!
de!détresse.10!Mais!cela!ne! rend!pas!compte! intégralement!des!adaptations!des!aidants!pour! faire!
face!dans!leur!situation!complexe!et!difficile.87!!
La! charge! subjective! n’est! pas! toujours! corrélée! à! la! charge! objective.15,100! Le! fardeau! est! la!
résultante!de!facteurs!de!stress!et!de!facteurs!médiateurs!d’adaptation!dans!un!contexte!particulier.!
Ainsi! des! personnes! exposées! à! des! facteurs! de! stress! semblables! peuvent! être! différemment!
affectées.100!)
!
La!prise!en!charge!du!malade!est!alors!élargie!à! l’aidant!considéré!comme!«!co0patient!».!L’aidant!
est!perçu!comme!le!«!malade!caché!»!ou!la!«!victime!cachée!»!des!demandes!de!l’aidé.10,150!!
!
Au!vu!de!cette! centration! sur! l’aspect!négatif!de! l’aide,! il! n’est!alors!guère!étonnant!de!mettre!en!
évidence! des! signes! d’insatisfaction! dans! la! vie,! des! symptômes! de! stress! et! d’épuisement,! des!
manifestations! anxio0dépressives! ainsi! qu’une! diminution! du! bien0être! et! de! la! qualité! de! vie! de!
l’aidant.147!On!peut!également!y!voir!une!explication!essentielle!à!la!réticence!des!familles!à!utiliser!
les!services!qui!sont!destinés!à!les!soutenir,!les!aidants!les!percevant!inadaptés!à!leurs!besoins.10!
!

b. Deuxième)conception)de)l’aide):)prise)en)compte)des)aspects)positifs))
)
Dans!les!situations!d’aide,!les!familles!expérimentent!aussi!bien!des!sentiments!positifs!que!négatifs!
mais!jusque0là!ce!sont!les!effets!délétères!qui!ont!intéressé!le!plus!souvent!les!cliniciens.!!
Un! changement! de! perspective! est! apparu! plus! récemment,! lorsque! des! articles! ont! abordé! les!
aspects!positifs!du!soin.!L’aide!est!alors!envisagée!comme!une!expérience!significative!à!analyser!en!
termes!de!bénéfices!plutôt!qu’en!termes!de!fardeau.148,151,152!Le!dément!est!alors!considéré!comme!
un! partenaire! et! l’aidant! comme! un! «! co0thérapeute! ».! Il! devient! un! véritable! relais! de! l'équipe!
soignante!pour!améliorer!le!suivi!du!malade.150!!
!
Presque!90%!des!aidants!disent!être!satisfaits!de!leur!vie.33!Plus!de!3/4!peuvent!identifier!au!moins!
une! conséquence! positive! de! l’aide.! Seulement! un! sur! cinq! ne! rapporte! que! des! conséquences!
négatives,! soit! presque! autant! que! le! nombre! d’aidants! n’exprimant! que! des! retentissements!
positifs.!Une!majorité!d’aidants!a!une!double!expérience!négative!et!positive!de! l’aide,17,148,153,154!et!
ce,!quelque!soit!leur!fardeau!et!leur!état!de!santé.151!!
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Les! conjoints! et! les! aidants! de! personnes! très! dépendantes! (GIR! 1! à! 3)! semblent! ressentir! plus!
souvent!des!conséquences!négatives.!A!l’inverse,!le!partage!de!l’aide,!le!soutien!social,!le!bon!état!de!
santé!et!l’âge!avancé!de!l’aidant,!l’objectif!de!maintenir!la!personne!à!domicile!et!le!fait!de!savoir!que!
l’autre!aurait!fait!pareil!pour!soi!diminuent!le!ressenti!négatif.17,151,153,154!Le!patient!est!pris!en!compte!
en!tant!que!personne!et!non!seulement!comme!un!objet!problématique!de!soin.151!!
!
L’expérience!d’aide!est!à!analyser!au!sein!des!échanges!dans!la!dyade,!à!la!fois!sur!le!plan!affectif!et!
réflexif.148! La!majorité! des! personnes!ayant! un! ressenti! positif! de! l’expérience!de! soins! le! situe! au!
niveau! de! la! qualité! du! lien! à! la! personne! aidée! (profiter! l’un! de! l’autre,! partager! des! activités,!
sentiments!de!réciprocité,!de!complicité,!satisfaction!du!travail!de!soins,!satisfaction!de!répondre!à!
un!devoir,!sentiments!de!responsabilité,!de!compétence,!satisfaction!de!vie,!apporter!du!bien!être,!
de!la!santé!ou!de!la!qualité!de!vie!à!un!être!cher,!épanouissement!et!accomplissement!personnel!ou!
spirituel).15,87,147,151,153,154!
!
Tout! cet! aspect! échappe! aux! soignants! si! l’on! considère! le! soin! uniquement! comme! fardeau.! En!
mettant!en!avant!les!conséquences!subjectives!et!négatives!de!l’aide,!les!conséquences!positives!de!
l’aide!ont!été!oubliées.!Celles!ci!sont!pourtant!sources!de!satisfaction!et!de!gratification!et!viennent!
tempérer!la!charge!ressentie.!Elles!aident!les!aidants!à!trouver!un!équilibre!et!une!signification!à!leur!
rôle.152!!
Toutefois,! décrire! le! soin! comme!expérience! significative! n’exclut! en! rien! la! reconnaissance! d’une!
grande!pénibilité!dans!l’aide.!Le!vécu!est!complexe,!satisfaction!et!détresse!pouvant!s’associer!chez!
un! même! aidant,! témoignant! de! différents! aspects! de! la! situation! d’aide.! Il! n’y! a! pas! de! réel!
continuum! ni! de! corrélation! entre! stress! et! satisfaction.! Des! variables! différentes! expliquent! les!
aspects! positifs! et! négatifs! du! soin.! Ainsi! les! aidants! les! plus! satisfaits! peuvent! aussi! être! les! plus!
stressés.53,148,151!L’exemple!est! frappant!chez! les! femmes!qui!expriment!un! fardeau!plus!élevé!mais!
relèvent!plus!de!moments!de!satisfaction!que!les!hommes.155!!
!
Connaître! les! facteurs! concourant! au! vécu! positif! de! la! relation! d’aide! ouvre! des! perspectives!
thérapeutiques.! Tous! ces! aspects! positifs! de! l’aide! peuvent! donner! du! sens! à! la! relation,!motiver!
l’aidant! à! poursuivre! son! activité! et! augmenter! son! estime! de! lui.! Identifier! et! valoriser! cette!
dimension!est!un!des!axes!forts!du!soutien!thérapeutique!aux!aidants.87,106,152,156!
L’absence!de!vision!positive!de! l’aide!est!associée!à!un!épuisement!plus! important!de! l’aidant,!à! la!
perception! d’une! santé! altérée! et! à! des! éléments! dépressifs.86! Identifier! ces! aidants! pourrait!
permettre!de!leur!proposer!d’autres!solutions!pour!éviter!cet!épuisement.151!!
La! réticence!des!aidants!à! se! faire!aider!peut! s’expliquer!par! le! fait!que! les! services!apportent!une!
aide! sur! la! charge! objective,!mais! ne! tiennent! pas! compte! de! tous! les! aspects! enrichissants.! Il! en!
résulte! un! conflit! douloureux! entre! besoins! contradictoires! d’aide! technique! fonctionnelle! et!
maintien!d’une!relation!de!qualité!avec!le!patient.10!Les!aidants!ont!besoin!d’aide!sans!pour!autant!
être!dépossédés!de!leur!rôle.!
!

V. Le)choix)des)outils)de)mesure)de)répercussion)de)l’aide)sur)l’aidant)
)

a. Avantages)et)inconvénients)de)l’échelle)de)Zarit)
)

Bien!que!validée!et!recommandée,!l’échelle!de!Zarit!reste!méconnue53,103–106!et!critiquée.!!
!
Les!arguments!favorables!à!l’utilisation!du!Zarit!sont,!pour!les!médecins!généralistes,!sa!simplicité,!
son! exhaustivité,! son! accessibilité,! sa! capacité! à! poser! un! diagnostic,! sa! sensibilité! à! détecter! le!
fardeau!(repérage!précoce).!Elle!permet!de!pouvoir!aborder!le!problème!du!fardeau!chez!un!aidant!
dans! le!déni!et!de! lui! faire!prendre!conscience!de! l’impact!de! l’aide.!L’obtention!d’un!score!facile!à!
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interpréter!permet!d’objectiver!la!souffrance!de!l’aidant!et!d’assurer!un!suivi.!Enfin,!un!score!est!utile!
en!recherche!en!permettant!des!études!statistiques.19,37,53,100,104,106!
!
Cependant,! les! aidants! et! les! médecins! expriment! de! nombreux! obstacles! liés! à! l’utilisation! de!
l’échelle!de!Zarit.!Elle!est!vécue!comme!intrusive!et!n’aborde!pas!le!domaine!émotionnel!de!l’aide.!
Les!aspects!positifs!de!l’aide!ne!sont!pas!pris!en!compte!et!donc!cette!échelle!ne!reflète!pas!toutes!
les! composantes!de! l’impact! de! l’aide.19,53,100,104,106,154! La! connotation!péjorative!de! son! appellation!
est!un!élément!négatif! sur! le! ressenti! des! aidants! et!des!médecins! lors!de! sa! réalisation.106,156!Elle!
n’apporte! pas! de! critères! permettant! au! médecin! de! prendre! une! décision! pour! améliorer! la!
situation.!Les!médecins!accordent!plus!d’importance!à!une!relation!de!qualité.!Pour!eux,!la!grille!a!un!
caractère!réducteur!et!peu!flexible.!Il!existe!une!discordance!entre!le!caractère!subjectif!du!fardeau!
et! l’utilisation! d’une! grille! objective! trop! formelle.! Il! existe! aussi! un! risque! de! biais! de! sélection!:!
l’aidant!dans!le!déni!ne!consultera!pas,!et!si!un!aidant!consulte!c’est!qu’il!ne!va!pas!bien!donc!le!score!
sera!systématiquement!élevé.!Enfin,! le!résultat!a!un!potentiel!caractère!anxiogène!en!renvoyant!la!
réalité!de!sa!charge!à!l’aidant.104!!
!
Sa!réalisation!est!simple100,104,106!bien!que!sa!longueur!et!le!manque!de!temps!soient!des!obstacles!à!
son!utilisation!en!pratique!clinique!courante!(et!en!recherche).97–99,103,104!
!
Un!des!risques!est!d’accentuer!le!manque!d’adhésion!à!la!consultation!dédiée!aux!aidants!si!elle!se!
sert!d’instruments!auxquels!les!médecins!sont!réfractaires.!
!

b. Différentes)composantes)à)l’intérieur)du)score)de)Zarit)
)
Le!concept!de!fardeau!est!une!construction!multidimensionnelle!et!un!score!global!quantitatif!n’en!
permet!pas!une!évaluation!complète!et!précise.!Ainsi,!un!même!score!global!de!fardeau!peut!refléter!
des! souffrances! différentes.!Un! aidant! pourra! être! bouleversé! par! les! conséquences! physiques! de!
l’aide! alors! qu’un! autre! souffrira! plus! de! stress! ou! d’isolement! social! à! cause! de! cette! situation.!
Cependant,!ce!score!peut!attirer!l’attention!sur!des!souffrances!qui!permettront!ensuite!de!proposer!
des!plans!d’aide!personnalisés!aux!aidants.73,100!!
!
Ankri!et!al73!ont!réalisé!une!étude!scindant!la!grille!de!Zarit!en!3!parties!:!les!conséquences!sur!la!vie!
personnelle!et!sociale!de!l’aidant!au!quotidien,!les!réactions!émotionnelles!(fardeau!psychologique)!
et!le!sentiment!de!culpabilité.!
Les!épouses!et! les!enfants!rencontraient!des!difficultés!différentes!en!tant!qu’aidants.!Les!épouses!
soulignaient! la! détérioration!de! leur! vie! personnelle! et! sociale.! Les! enfants,!moins! impliqués!dans!
l’aide! journalière,! exprimaient! plus! de! sentiments! de! culpabilité! et! de! ne! pas! en! faire! assez.!
Toutefois,! il! a! été! noté! que! lorsque! les! aidants! étaient! interrogés! à! propos! du! fardeau! qu’ils!
ressentaient,! le! poids! se! portait! spontanément! sur! le! facteur! psychologique.! Les! épouses! et! les!
enfants!éprouvaient!ce!fardeau!de!manière!égale.73!!
!
Springate!et!al157!ont!également!voulu!explorer!la!multidimensionnalité!du!score!de!fardeau!de!Zarit!
dans! une! population! de! patients,! toutes! démences! incluses,! en! définissant! aussi! trois! parties!:! le!
retentissement! direct! sur! la! vie! de! l’aidant,! le! sentiment! de! culpabilité! et! les! sentiments! de!!
frustration!/!embarras!/!gène.!Les!facteurs!associés!étaient!différents!pour!chaque!sous0partie.!
!
Cet!aspect!multidimensionnel!du!Zarit!pourrait!être!utile!en!clinique!et!en!recherche.!Connaitre!les!
facteurs! prédictifs! pour! chaque! dimension! du! fardeau! permettrait! aux! cliniciens! de! cibler! leur!
intervention!sur!des!aspects!plus!spécifiques.!L’impact!de!la!maladie!n’est!pas!la!même!selon!le!type!
de!relation!entre!l’aidant!et!le!patient.!Une!épouse!est!différente!d’un!enfant!et!chacun!d’entre!eux!
nécessite! un! soutien! aux!modalités! particulières.! De! plus,! du! fait! de! la! complexité! du! concept! de!
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fardeau,! il! est! possible! que! certaines! interventions! ne! soient! efficaces! que! sur! une! seule! sous0
composante.73,157!!
!

c. Le)miniSZarit)n’est)pas)validé)en)France)
)
Plusieurs!versions!courtes!de!l’échelle!de!Zarit!ont!été!développées!par!différentes!équipes.!Il!s’agit!
de! versions! à! 12! items! et! 4! items! dans! l’étude! de! Bédard! et! al97! et! d’une! version! à! 7! items! dans!
l’étude!de!Revel!et!al!(connue!aussi!sous!le!nom!de!mini0Zarit).99!(Annexe)n°4)!
Les! objectifs! étaient! que! ces! versions! courtes! soient! capables! de! discriminer! les! individus,! de!
mesurer! les! changements! dans! le! temps97! et! d’être! plus! largement! utilisées,! notamment! en!
médecine!générale!au!cours!d’une!évaluation!gériatrique!standardisée.99!!
Toutefois!ces!versions!courtes!ne!sont!pas!souvent!utilisées!et!restent!discutées.62!!
Elles!ont!été!validées!dans!certains!pays98,158!mais!pas!en!France.97–99!Cette!absence!de!validation!est!
en! contradiction! avec! les! recommandations! de! la! HAS! qui! proposent! cet! outil! pour! évaluer! le!
fardeau!psychique!de!l’aidant!lors!de!la!consultation!dédiée.11!
!

d. D’autres)outils)d’évaluation)de)l’impact)de)l’aide)
)
Le! caractère!unidimensionnel! avec! l’absence!de!prise! en! compte!des! aspects!positifs! de! l’aide! est!
une! des! critiques! que! l’on! peut! faire! à! l’échelle! de! Zarit.! La! question! peut! se! poser! alors! de! la!
recherche!d’une!échelle!différente!ou!additionnelle.104,106,156!!
L’utilisation!d’outils!permettant!d’évaluer!l’impact!de!l’aide!dans!sa!globalité,!de!mettre!en!évidence!
des! aspects! négatifs! (fardeau)! sur! lesquels! le! médecin! peut! agir! et! des! aspects! positifs! (gains! /!
bénéfices)! sur! lesquels! il! peut! s’appuyer! pour! orienter! l’aidant! vers! une! expérience! satisfaisante!
serait!probablement!source!de!meilleure!adhérence.!Les!aspects!positifs!permettraient!de!soulager!
la!culpabilité!des!aidants!de!décrire!le!malade!uniquement!comme!une!charge.150,159,160!
Peu!d’instruments!sont!validés!pour!mesurer!les!bénéfices!de!l’aide!contrairement!au!fardeau.159!!
!

i. Le!Sense!of!Competence!Questionnaire!
!
Certains! auteurs! préfèrent! le! concept! de! «!sentiment! de! compétence!»! à! celui! de! «!fardeau!».! ! Le!
sentiment!de!compétence!met! l’accent!sur! l’évaluation!de! l’aidant!sur!ses!capacités!à!prendre!soin!
de! la! personne! et! à! surmonter! le! stress! occasionné! par! l’aide! apportée.! Cette! notion! intègre! une!
dimension!d’efficacité!personnelle.53,161!!
!
Le! «!Sense! of! Competence! Questionnaire!»! (SCQ),! a! été! développé! initialement! aux! Pays0Bas,162!
puis! traduit! et! validé! dans! sa! version! française.161! Cette! échelle! comporte! trois! dimensions!:! la!
satisfaction!de!sa!propre!performance!comme!aidant,! les!conséquences!de! l’engagement!dans! les!
soins! pour! la! vie! personnelle! de! l’aidant! et! la! satisfaction! procurée! à! l’aidant! par! la! personne!
bénéficiaire! des! soins.! L’avantage! de! ce! modèle! est! de! faire! le! lien! entre! ce! qui! apporte! des!
difficultés!et!ce!qui! les!soulage.161,162!Le!SCQ!est!composé!de!27! items,!sous!forme!de!déclarations!
pour!lesquelles!l’aidant!exprime!son!degré!d’accord!ou!de!désaccord.!Plus!le!score!global!est!élevé,!
plus!le!sentiment!de!compétence!est!important.53!(Annexe)n°9)!
!
La!version!courte!«!ShortSCQ!»! (SSCQ)!comprend!7!questions!et!peut!être! réalisée!en!moins!de!5!
minutes,!elle!a!été!validée!par!Vernooij!et!al!et!conserve!les!avantages!de!la!version!longue.!A!noter!
qu’elle!peut!aussi!être!utilisée!pour!des!patients!atteints!d’AVC.162!Cette!version!courte!est!validée!en!
France.161!(Annexe)n°10)!
!
!
!
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ii. Le!Caregiver!Reaction!Assessment!
!

L’étude! d’Antoine! et! al150! valide! la! version! française! du! «!Caregiver! Reaction!Assessment!»! (CRA).!
(Annexe) n°11)!Ce! test!évalue! les!conséquences!pour! l’aidant!dans!5!domaines!:! la!perturbation!des!
activités,! les!problèmes!financiers,! l’absence!de!soutien!familial,! les!problèmes!de!santé!et!l’estime!
de! soi! (au! sens! du! plaisir! à! s’occuper! d’autrui! et! de! l’importance! que! revêt! l’aide! pour! celui! qui! la!
prodigue).!Cette!échelle!est!utilisable!pour!les!aidants!de!patients!atteints!de!tous!types!de!maladies!
chroniques.!Une!part! importante!de! la!variance!propre!au!questionnaire!de!Zarit!est! intégrée!dans!
deux!des!dimensions!du!CRA! tandis!que! les! trois! autres!dimensions! sont!des! construits!originaux.!
Seuls!des!conjoints!ont!été!intégrés!dans!cette!étude!ce!qui!limite!les!conclusions!à!cette!catégorie!
spécifique!d’aidants.150!!
!

iii. La!CarerQoL!
!
Hoefman! et! al163! ont! validé! en! 2006! une! échelle! de! mesure! de! l’impact! de! l’aide! sur! l’aidant,! la!
«!CarerQoL!»!qui!comprend!deux!parties!:!la!première!explorant!en!7!questions!le!fardeau!subjectif!à!
travers! des! composantes!positives! et! négatives! et! la! deuxième!explorant! le! bien! être!grâce! à! une!
échelle!analogique.163)(Annexe)n°12))

!
iv. Le!Gain!in!Alzheimer!Care!Instrument!

!
Yap!et!al159!ont!développé!une!échelle,! la!«!Gain! in!Alzheimer!Care!Instrument!»!et! l’ont!validée!en!
2010.! L’échelle! est! composée! de! 10! items,! côtés! de! 0! à! 4,! concernant! les! domaines!
d’accomplissement!personnel,!de!gain!en!termes!de!relation!et!de!gains!de!«!haut!niveau!».!(Annexe)
n°13)!La!relative!brièveté!de!l’échelle!la!rend!facile!à!passer.!Le!score!moyen!de!gain!dans!cette!étude!
est!relativement!élevé!(30,5!pour!un!maximum!de!40)!ce!qui!suggère!que!les!gains!obtenus!de!part!
l’expérience!de!l’aide!sont!un!phénomène!réel!et!important.159!
!

v. Le!CADI0CAMI0CASI!
!
L’étude!de!Coudin!et!Mollard160!a!permis! la! traduction!en! français!des!questionnaires!CADI0CAMI0
CASI!mis!au!point!par!Nolan!et!son!équipe.164!L’évaluation!porte!sur! les!difficultés!rencontrées!par!
les! aidants,! l’évaluation! des! stratégies! de! gestion! et! l’évaluation! des! satisfactions.! Cette! étude!
constitue! un! premier! essai! témoignant! de! l’utilité! d’établir! un! bilan! holistique! des! besoins! des!
aidants.! Il! s’agit! d’améliorer! la! compréhension! mutuelle! entre! aidants! familiaux! et! aidants!
professionnels!pour!définir! les! réponses! les!plus!adaptées!aux!besoins!des!familles.160!Toutefois,! la!
longueur!de!ces!questionnaires!rend!leur!utilisation!peu!probable!en!soins!primaires.!
!

VI. Les)difficultés)rencontrées)par)le)médecin)généraliste)
)
Au!terme!de!son!travail!de!thèse!sur!les!facteurs!influençant!l’aide!informelle!aux!patients!déments,!
Polet156!définit!les!actions!spécifiques!du!médecin!généraliste!pour!améliorer!la!prise!en!charge!des!
aidants!en!médecine!générale!:!!

! Identification!du!ou!des!aidants!familiaux.102!!
! Définition! des! termes! «!aidant!»! et! «!aide!»! par! le! médecin! en! accord! avec! les!

représentations!de!l’aidant.!
! Aider!à! la!prise!de!conscience!du! rôle!d’aidant,!à!évaluer!en! fonction!des!bénéfices!ou!des!

conséquences!négatives!attendues.!
! Évaluation!de!l’impact!négatif!et!positif!de!l’aide.!
! Évaluation!des!motivations!de!l’aidant!et!orientation!vers!un!sens!à!donner!à!l’aide.!



! 43!

! Évaluation!des!relations!au!sein!de!la!dyade!aidant0aidé.!
! Évaluation!du!soutien!familial!et!implication!de!la!famille!élargie.!
! Information!adaptée!aux!attentes!de! l’aidant!:!une! information!adéquate!participant!à!une!

meilleure!implication!de!l’aidant!dans!la!prise!en!charge.!
!
Le!médecin! généraliste! peut! donc! intervenir! dans! de! nombreux! domaines165!mais! chacun! semble!
être!source!de!difficultés!pour!ce!dernier.!Les!médecins!généralistes!reconnaissaient!l’importance!de!
leur!rôle!mais!aussi!la!faiblesse!de!leurs!connaissances.109!
Les!caractéristiques!et!les!conséquences!de!cette!tâche!vont!conditionner!aussi!bien!l'état!de!santé!
du!patient!que!celui!de!l'aidant.102!!

!
a. Une)faible)utilisation)de)la)consultation)dédiée)

)
En! 2006,! seulement! 42! centres! mémoire! et! CMRR! sur! 136! avaient! développé! une! consultation!
médicale!spécifique!pour!les!aidants!de!patients!déments.11,102!!
!
Les!médecins!et!les!aidants!ont!majoritairement!une!opinion!positive!de!la!consultation!dédiée.!Les!
médecins! s’accordent! sur! son! utilité.! Il! existe! un! besoin! ressenti! des! aidants! d’une! consultation!
dédiée! et! la! validation! par! les! médecins! de! cette! consultation! qui! pourrait! répondre! de! manière!
pertinente!à!leurs!besoins.103,106!!
Le!principal! frein!à! l’organisation!de! cette! consultation!était! le!manque!de! temps,!que!ce! soit!des!
aidants!(manque!de!temps!libre,!en!lien!avec!le!caractère!chronophage!de!l’aide)!ou!des!médecins.!
D’autres!difficultés!étaient!le!manque!de!formation!de!ces!derniers,!la!non0identification!de!l’aidant!
principal,! la! pluralité! des! aidants,! la! déviation! de! la! discussion! vers! le! patient! (d’autant! plus! si! le!
patient!est!présent),!l’absence!de!rétribution!financière,!la!réticence!des!aidants!à!accepter!de!l’aide!
et!le!manque!de!structures!d’aide!dans!le!secteur!(méconnaissance!ou!non!disponibilité).103,105,106,166!
!
Ainsi,! les! résultats! de! Lauverjat! de! 2012! montraient! que! seul! un! médecin! sur! quatre! utilisait! la!
consultation!dédiée.! Les!difficultés!de! l’aidant! étaient! abordées!2! fois! sur! 3! lors! des! consultations!
pour!le!dément,!réalisées!en!présence!du!couple!aidant0patient.!Aidants!et!médecins!pouvaient!alors!
être!gênés!d’évoquer!les!difficultés!de!l’accompagnement!devant!le!patient.!Quand!l’aidant!était!pris!
en!charge!seul,!c’était!au!cours!de!consultations!pour!d’autres!motifs!dans!2!cas!sur!3.!Ceci!diminue!
le!temps!passé!à!parler!spécifiquement!du!rôle!d’aidant!et!de!ses!conséquences.103!!
!
Enfin,! la! plupart! des! consultations! survenaient! après! un! épisode! de! «!crise!»,! de! stress! intense! où!
l’aidant! vient! solliciter! le! soutien! de! son! médecin.! En! dehors! de! ces! moments,! les! aidants!
culpabilisent!de!parler!de!leurs!difficultés!avec!leur!médecin.!Ils!considèrent!l’aide!comme!un!devoir!
qu’ils!doivent!assumer.!Les!médecins!disent!avoir!du!mal!à!percevoir!le!vécu!des!aidants!et!certains!
aidants!ont!plutôt!tendance!à!rejeter!toute!aide.!Les!médecins!s’estiment!fortement!impliqués!dans!
la!prise!en!charge!de!la!démence!mais!les!aidants,!eux,!trouvent!cette!implication!insuffisante.!Bien!
que!les!aidants!fassent!confiance!à!leur!médecin,!ils!regrettent!son!manque!de!temps!et!d’empathie!
et! critiquent! la! qualité! de! son! soutien.! Les! médecins! et! les! aidants! expriment! tous! deux! des!
difficultés! à! la! prise! en! charge! partagée! du! patient.! Ces! obstacles! et! incompréhensions! peuvent!
s’expliquer! par! un! manque! de! communication.! Avec! des! échanges! plus! ouverts! entre! les! deux!
parties,! les! aidants! seraient! certainement! plus! à! même! d’exprimer! leurs! sentiments! de! fardeau,!
dépression!ou!stress.166,167!!
!
Des! flyers! peuvent! être! à! disposition! en! salle! d’attente! afin! de! permettre! une! réflexion! chez! les!
aidants!et!les!sensibiliser!à!leur!situation!et!aux!risques!encourus.168!(Annexe)n°14))
!
!
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b. Des)difficultés)d’appropriation)des)concepts)d’aide)et)de)fardeau)
)
Une! nette! différence! d’appropriation! du! terme! «!aidant!»! était! observée! entre! les! populations!
française!et!américaine!dans!l’étude!de!Polet.156!Les!termes!utilisés!pour!qualifier!le!proche!n’ont!pas!
tout! à! fait! le!même! sens! en! France! et! aux! Etats0Unis.! En! Amérique! du!Nord,! les! «!aidants!»! sont!
appelés!«!caregivers!»!ce!qui!a!un!sens!plus!large!puisqu’il!comprend!les!notions!«!prendre!soin!de!»,!
«!faire!attention!à!»,! «!être! concerné!par!»!avec!une!note!affective!plus!ou!moins! forte!et! toujours!
positive.!Le!terme!français!est!beaucoup!plus!restrictif!et!reflète!une!vision!instrumentale!du!soutien.!
Il!suggère!une!relation!déséquilibrée!entre!un!aidant!actif!et!un!dément!passif.13,14!
!
Le! fardeau! est! un! concept! complexe! et!multifactoriel! dont! l’analyse! et! la! compréhension! restent!
difficiles!pour!les!aidants!et!pour!les!médecins!généralistes.!Il!est!parfois!source!d’incompréhensions.!
Toutefois,! son! appropriation! est! nécessaire! pour! une! prise! en! charge! optimale! des! aidants.! Une!
partie! des! difficultés! rencontrées! serait! susceptible! d’être! améliorée! par! une! définition! plus!
consensuelle!du!fardeau!que!les!médecins!pourraient!utiliser!en!pratique.156!!
!
Enfin,! les! études! de! Polet! et! de! Pellerin0Kurtz!mettent! en! évidence! un! décalage! des! populations!
interrogées!dans! la!vision!positive!de!l’aide.!A! la!différence!des!aidants,! les!médecins!n’évoquaient!
pas! spontanément!d’aspects!positifs!de! l’aide.!En!France,! la! composante!positive!et! ses!bénéfices!
potentiels! ne! sont! que! rarement! explorés,! contrairement! à! la! pratique! américaine! qui! s’attache! à!
utiliser! cet! impact! positif! pour! améliorer! le! vécu! des! aidants.! Ce! constat! s’inscrit! dans! une!
représentation!différente!des!démences!et!trouve!une!partie!de!son!explication!dans!des!spécificités!
culturelles.106,156!!
!

c. Une)méconnaissance)des)retentissements)de)l’aide)
)
Les!médecins!connaissent!mal!l’ensemble!des!pathologies!dont!peuvent!souffrir!les!aidants.!!
Le! retentissement!psychologique!est! souvent! identifié! comme!premier! et! principal! impact!par! les!
médecins! et! les! aidants.103,106,109) Dans! l’étude! de! Fribault,! plus! de! 2/3! des! médecins! citaient! la!
dépression! comme! pathologie! la! plus! à! risque! chez! l’aidant.! Moins! de! la! moitié! évoquaient!
l’épuisement,! les! troubles!du! sommeil! et! l’anxiété.!Seuls!deux!médecins! (sur! 30)!mentionnaient! la!
possibilité!que!les!aidants!puissent!souffrir!de!pathologies!organiques!du!fait!de!leur!rôle.105!Très!peu!
de! médecins! évoquaient! les! problèmes! familiaux! ou! socio0professionnels.109! Dans! l’étude! de!
Lauverjat,! les! difficultés! financières! n’étaient! abordées! que! chez! la! moitié! des! médecins! et! la!
prévention!des!maladies!qu’une!fois!sur!quatre.103!
De!meilleures! connaissances!des!médecins! sur! les!pathologies!des! aidants! sont! souhaitables!pour!
l’amélioration!de!leur!prise!en!charge.103,106!!
!

d. Une)modification)de)la)relation)médecinSpatient)
 
L’évolution!de!la!maladie!entraine!des!modifications!de!la!relation!médecin0patient.!Les!troubles!de!
mémoire,! la! fréquente! minimisation! des! difficultés! et,! plus! tard,! les! perturbations! de! la!
communication! rendent! problématiques! les! renseignements! fournis! par! le! patient.13,14,106! L’aidant!
principal! devient! progressivement! l’interlocuteur! nécessaire! du! médecin.! Sa! présence! permet! de!
recueillir!des!informations!sur!la!situation.!Il!se!sent!reconnu!comme!partenaire!de!soins.13,14,106,107,166!
La! relation! duale! médecin0patient! se! transforme! alors! en! relation! triangulaire! médecin0patient0
aidant.13,14,107,166! Toutefois,! la! présence! d’un! tiers! lors! de! la! consultation! n’est! pas! neutre.! Ses!
répercussions! sont!multiples,! ainsi! aidants! et!médecins! peuvent! être! gênés! à! l’idée! d’évoquer! les!
troubles!du!comportement!ou!les!difficultés!de!l’accompagnement!devant!le!malade.103!!
Une!approche!globale!de! la! santé!de! l’aidant!est!nécessaire! sans! se! limiter!à! son! rôle!d’aidant.!Le!
médecin!doit!donc!s’attacher!à!distinguer!et!prendre!en!charge!les!trois!identités!de!l’aidant!:!l’aidant!
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co0thérapeute,! l’aidant!co0patient!(«!victime!»!de!l’aide)!et!enfin! le!patient!tel!qu’il!doit!être!pris!en!
charge!en!dehors!de!toute!situation!d’aide,!un!patient!«!normal!».106!)
!
Enfin,!si!l’aidant!principal!trouve!peu!à!peu!sa!place!au!cœur!de!la!prise!en!charge,11!celle!de!la!famille!
reste! encore! floue.!Son! positionnement! est! source! de! difficultés! et! de! questionnements! pour! le!
médecin.! L’aidant! principal! attend! pourtant! de! lui! un! rôle! d’informateur! et! de! médiateur.! Le!
médecin! ne! connaît! pas! la! famille! élargie! aussi! bien! que! la! relation! unissant! le!malade! à! l’aidant.!
Cependant,! son! influence! sur! le! vécu! de! l’aidant! et! sur! la! qualité! de! l’accompagnement! est!
démontrée.!Elle!peut!être!source!de!retentissement!négatif!(augmentation!du!risque!de!dépression!
chez!l’aidant)!par!un!défaut!d’implication,!des!conflits!générés!(ou!ravivés),!des!remises!en!question!
des!actions!de!l’aidant.169,170!La!méfiance!vis0à0vis!des!motivations!des!membres!de!la!famille!à!aider!
est!fréquente!chez!les!médecins.!Il!parait!néanmoins!délétère!de!ne!pas!l’impliquer!dans!la!prise!en!
charge! car! elle! peut! aussi! être! source!de! satisfaction! (renforcement!des! liens),! de! valorisation,! de!
soutien!et!d’encouragement!pour!l’aidant!principal!en!plus!du!possible!partage!des!tâches.156!!
!

e. Une)méconnaissance)des)attentes)réelles)des)aidants)
 
Les! objectifs! de! l’aide! aux! aidants! sont! de! leur! permettre! de! conserver! une! vie! personnelle,! de!
maintenir!une!activité!professionnelle!et!surtout!de!préserver!leur!santé!physique!et!psychique.!
La!définition!même!du!soutien!aux!aidants!a!été!étendue!à!«!toute!intervention!susceptible!d’aider!
les!aidants!réels!ou!potentiels!à!prendre!ou!à!décider!de!ne!pas!prendre!le!rôle!d’aidant,!à!poursuivre!
ce!rôle,!mais!aussi!à!abandonner!ce!rôle!».171!)
!
Les!aidants!de!patients!Alzheimer!seraient!plus!activement! impliqués!dans! le!processus!d’aide!que!
dans! le! cadre! d’autres! maladies! chroniques,! agissant! en! tant! que! coordonnateurs! de! soins! et!
communiquant!à!la!place!du!patient!dément.!Dans!ce!contexte,!ils!sont!plus!préoccupés!d’assurer!la!
qualité!de!vie!de!leur!proche!que!de!penser!à!demander!de!l’aide!pour!eux0mêmes.16,166!Les!aidants!
attendent! du! médecin! qu’il! s’occupe! du! patient! dément! en! priorité! en! mettant! en! avant! que! la!
maladie! affecte! leur! proche!et! que! ce! dernier! est! nécessairement! «!plus! à! plaindre!»! qu’eux.! Cela!
confirme!la!relation!d’interdépendance!qui!existe!entre!l’aidant!et!l’aidé!dont!le!transfert!se!fait!dans!
le! sens! du! dément! :! l’aidant! ira! mieux! si! on! améliore! le! bien0être! du! patient.106! Les! aidants! en!
viennent!alors!à!négliger!leurs!besoins!de!santé,!attendant!le!dernier!moment!pour!les!identifier!et!
les!exprimer,!ce!qui!compromet!la!qualité!de!l’aide!apportée!sur!la!durée.16,166!!
!
Un!des!besoins!principaux!des!aidants!semble!être!l’information!sur!la!maladie,!son!évolution,6!et!sur!
les! aides.156! Un! aidant! possédant! un! fort! niveau! de! connaissance! de! la!maladie! d’Alzheimer! a! un!
moindre! risque! de! dépression,! un! sentiment! accru! de! compétence! et! de! confiance! en! soi! en! tant!
qu’aidant,!malgré! une! augmentation! de! son! anxiété.! Il! aura! tendance! à! avoir!moins! d’espérances!
concernant!les!aptitudes!du!patient!et!à!faire!plus!de!comparaisons!positives.172!!
!
Aucun!des!aidants!interrogés!dans!l’étude!PIXEL!n’a!demandé!de!prise!en!charge!psychologique.6!!
!
L’UNAF!propose!d’inclure!dans!les!formulaires!de!demande!d’APA,!un!volet!concernant!les!besoins!
des!aidants.16!
!

f. Une)nonSutilisation)des)échelles)de)façon)générale)en)médecine)générale)
)
Les! médecins! sont! réticents! à! utiliser! l’échelle! de! fardeau! de! Zarit,! de! la! même! manière! qu’ils!
délaissent! les! échelles! en! général.104! Selon! une! étude! menée! par! l’INPES! en! 2003,! 64,8%! des!
médecins!généralistes!interrogés!n’utilisent!aucune!échelle!ni!test!en!consultation.173!Dans!l’étude!de!
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Pellerin0Kurtz! aucun! des!médecins! interrogés! n’utilisait! d’échelle! d’évaluation! (quelle! qu’elle! soit)!
lors!des!consultations!des!aidants.106!!
!
L’absence! de! connaissance! de! l’échelle,! le! manque! de! temps,! le! manque! de! formation! à! leur!
utilisation!et! la!difficulté!d’accès!sont! les!principaux!obstacles!cités!par! les!médecins!généralistes!à!
l’utilisation! de! tests! ou! échelles! d’évaluation.! Le! manque! d’acceptation! du! patient,! le! risque!
d’altération! de! la! relation!médecin0patient! et! l’absence! de! rémunération! adaptée! sont! des! freins!
moins!importants.!Enfin,!le!manque!flagrant!d’études!conduites!en!soins!primaires!pour!évaluer!un!
potentiel!bénéfice!pour!les!patients!reste!un!obstacle!majeur.174!!
!

g. L’attitude)des)médecins)en)pratique)
)
La!plupart!des!médecins!disent!être!préoccupés!par! la!charge!de!travail!de! l’aidant!et!ont!compris!
que!la!prise!en!charge!de!l’aidant!était!indispensable!et!indissociable!de!celle!du!patient.!!
En!pratique,!les!médecins!généralistes!évaluent!l’épuisement!de!façon!régulière!mais!informelle.!Ils!
réalisent!une!prise!en!charge!globale!de!l’aidant!et!restent!à!son!écoute,!en!se!basant!sur!la!relation!
privilégiée!de!suivi!au!long!cours.!Cette!évaluation!du!fardeau!se!fait!naturellement!en!fonction!de!la!
demande! de! l’aidant! ou! au! «!feeling!»! en! fonction! des! attitudes,! d’un! éventuel! changement! de!
comportement! ou! de! «!signaux! d’alerte!»! physiques! venant! d’un! patient! que! le! médecin! connaît!
bien.! Bien! qu’attentistes,! les! médecins! disent! être! rapidement! réactifs! dès! les! premiers! signes!
d’épuisement.! La! démarche! est! plus! rarement! active,! n’interrogeant! guère! directement! sur! la!
tolérance!de! la!situation.!Les!médecins!généralistes!n’utilisent!pas! la!grille!de!Zarit!et!ne!semblent!
pas!ressentir!d’intérêt!à!son!utilisation!en!dehors!des!situations!difficiles!de!déni!de!l’épuisement!par!
l’aidant.! Ils! estiment! avoir! les! compétences! nécessaires! pour! savoir! appréhender! la! souffrance! de!
l’aidant!et!disent!spontanément!poser! les!questions!contenues!dans! le!mini0Zarit.!Le!risque!est!de!
passer!à!côté!de!la!souffrance!d’un!aidant!dans!le!déni!de!sa!situation!et!donc!de!ne!pas!l’aborder!en!
consultation.104,105! De! plus,! les! aidants! interrogés! sur! le! fardeau! n’abordent! spontanément! que! la!
part! de! retentissement! psychologique.73! Une! approche! globale! et! approfondie! permettrait! de!
prendre! en! considération! les! autres! dimensions! de! l’impact! de! l’aide,! indispensables! à! la! prise! en!
charge!de!l’aidant.!!
Il! n’a! pas! été! retrouvé! d’étude! comparant! une! évaluation! du! fardeau! de! manière! informelle! par!
rapport!à!une!évaluation!guidée!par!l’échelle!de!Zarit.!!
!
La!plupart!des!médecins! interrogés!rapportent!un!rôle!de!conseils!et!d’informations!sur! la!maladie!
d’Alzheimer!et!son!évolution.!Ils!ont!un!rôle!de!soutien!de!l’aidant!et!l’orientent!dans!le!parcours!de!
soins.!Peu!parlent!de!prise!en!charge!médico0psychologique!de! l’aidant!et! la!notion!de!prévention!
reste!souvent!éludée.104,105!Les!médecins!généralistes!se!voient!plutôt!comme!des!coordinateurs!au!
sein!d’une!prise!en!charge!pluridisciplinaire!de!l’aidant.!
!

h. Quelle)prise)en)charge)proposer)après)?))
)
De!nombreuses!études!se!sont!intéressées!à!l’efficacité!de!différentes!prises!en!charge!du!patient!et!
de!son!aidant!mais!peu!ont!montré!des!résultats!positifs.!
!
Aucune!étude!de!bon!niveau!de!preuve!comparant!traitement!médicamenteux!du!patient!dément!et!
placebo!n’a!montré!de!résultat!significatif!sur!la!réduction!du!fardeau!des!aidants.72,74,175–177!!
!
Un!programme!d’exercices!physiques!pendant!6!mois!pour!le!patient!dément!a!semblé!efficace!pour!
réduire! le! fardeau! de! son! aidant178–180! contrairement! aux! programmes! de! prise! en! charge!
nutritionnelle!du!patient181!!et!à!la!musicothérapie.182!!
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L’impact! d’une! prise! en! charge! en! hôpital! de! jour! des! patients! était! contradictoire! selon! les!
études.183,184!L’éducation!concernant!la!démence!en!elle0même!et!les!thérapies!de!soutien!n’ont!pas!
démontré!d’efficacité.185!Des!consultations!dédiées!de!«!counseling!»!n’ont!pas!montré!d’efficacité!
sur!le!taux!d’institutionnalisation.186!!
!
Concernant!les!interventions!psychologiques,!psycho0sociales!et!psycho0éducationnelles!proposées!
aux! aidants! de! patients! déments,! de! nombreuses! études! et! méta0analyses! ont! été! effectuées! et!
retrouvent! des! résultats! disparates.! Il! semblerait! se! dégager! un! bénéfice! modeste! sur! la! santé!
psychologique!des!aidants,!sans!résultat!significatif!sur!le!niveau!de!fardeau!évalué!par!l’échelle!de!
Zarit185,187–193!même!si!les!aidants!semblaient!satisfaits!de!ces!prises!en!charge.186!!
Les!interventions!de!groupe!ont!semblé!moins!efficaces!que!les!interventions!individuelles.185!!
Les!interventions!psycho0éducationnelles!avec!participation!active!des!aidants!semblaient!avoir!les!
meilleurs!effets!en!agissant!sur! les!symptômes!psychocomportementaux!de! la!démence.2,188,189!En!
effet,! la! diminution! des! troubles! psychocomportementaux! était! associée! à! une! baisse! du! fardeau!
dans!l’étude!de!Mohamed!et!al.67!!
!
Les! interventions!multidimensionnelles! ciblant! à! la! fois! l’aidant!et! le!patient! sembleraient! les!plus!
efficaces! (soutien,! conseil,! éducation,! information! et! répit)! à! la! fois! en! terme! de! réduction! du!
fardeau184!et!en!terme!de!réduction!du!risque!et!du!délai!d’institutionnalisation.2,188,189,192!
!
Les!interventions!psychosociales!doivent!donc!être!à!double!cible!patient!et!aidant,!et!adaptées!en!
fonction! de! leurs! besoins! spécifiques! (évaluation! médicale! et! sociale! préalable! essentielle).!
Idéalement! elles! doivent! être! réalisées! à! domicile,! assorties! d’un! suivi! et! d’une! réévaluation!
périodique! des! problématiques! rencontrées! par! l’aidant,! l’état! de! santé! des! patients! déments!
comme! des! aidants! évoluant.! Cela! requiert! une! coordination! entre! l’ambulatoire,! les! services!
médico0sociaux!et!les!services!spécialisés,!ce!qui!rend!leur!mise!en!œuvre!difficile.2,20,188,189!
Il!ne!s’agit!pas!de!transformer!les!aidants!en!professionnels!de!l’aide,!mais!plutôt!de!les!rendre!plus!
efficaces! en! adaptant! leurs! stratégies! à! leur! environnement! physique,! familial! et! socio0culturel!
spécifique.152!!
!
Malheureusement,!la!plupart!des!études!ne!prennent!pas!en!compte!les!conséquences!positives!de!
l’aide,!ce!qui!pourrait!expliquer!les!résultats!contradictoires!sur!l’efficacité!de!diverses!interventions!
selon!les!études.!Ainsi! les!formules!de!soutien!actuelles!ne!répondraient!pas!à!tous!les!besoins!des!
aidants.!En!effet,!il!faut!évaluer!le!fardeau!dans!toutes!ses!dimensions!pour!comprendre!la!relation!
d’aide!et!pour!planifier!une!aide!ciblée!efficace.!La!diminution!du! fardeau!n’est!pas! le! seul!moyen!
d’aider! les! aidants,! en! effet,! valoriser! le! gain! de! l’expérience! d’aide! peut! être! une! intervention!
complémentaire.!
Ainsi,! dans! une! méta0analyse! portant! sur! 78! études! relatives! à! des! programmes! d’intervention,!
Sörensen!et!al!ont!montré!que!57!étaient!ciblées!sur!le!fardeau,!40!sur!la!dépression!et!que!seules!3!
études! incluaient! les! satisfactions.! La! plupart! des! interventions! proposées! aux! aidants! ont! des!
efficacités! variables! et! souvent! spécifiques! dans! certains! domaines.! De! plus! en! plus! de! variables!
doivent!être!prises!en!compte.!D’où!la!nécessité!de!nouvelles!études!pour!optimiser!et!personnaliser!
ces!propositions!d’aides!pour!les!aidants.194!!
!

i. Peu)d’études)concernant)la)médecine)générale)
)
Selon!la!HAS!il!n’existe!pas!de!données!nationales!concernant!l’efficacité!des!diverses!interventions!
possibles.11!!
!
Une!revue!de!la!littérature!effectuée!par!Dufour195!sur!les!interventions!dédiées!aux!aidants!familiaux!
de!patients!déments!faisant! intervenir! les!médecins!généralistes!n’a!retrouvé!que!peu!d’études,!ce!
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qui!est!paradoxal!dans!un!contexte!de!recherches!sur!les!aidants!très!riche!et!des!recommandations!
qui!placent!le!médecin!généraliste!au!centre!de!leur!prise!en!charge.11,24!!
Ces! interventions! étaient! exclusivement! socio0psycho0éducatives! et! ne! montraient! que! peu! de!
résultats! positifs.! Dans! la! plupart! des! essais! inclus,! les! critères! de! jugement! n’exploraient! que! la!
facette! négative! du! retentissement! de! l’aide! et! uniquement! sur! le! versant! psychologique.! Le!
médecin! généraliste! était! le! plus! souvent! cantonné! à! un! rôle! satellite! qui! ne! correspond! pas! aux!
attentes!des!aidants!et!des!médecins,!ni!aux!recommandations!médicales.195!!
Les!études!de!Cohen196!et!de!Polet156!apportaient!les!mêmes!conclusions.!!
!
Des! initiatives! locales!commencent!à!se!mettre!en!place!en!s’appuyant!sur! le!médecin!généraliste.!
Ainsi!la!coordination!des!établissements!gériatriques!du!Cher!a!inclus!un!questionnaire!de!Zarit!dans!
son!dossier!à!la!demande!d’entrée!en!EHPAD!afin!d’apporter!aux!commissions!un!élément!pertinent!
pour!faire!un!choix!entre!plusieurs!dossiers.! Ils!ont!constaté!entre!2009!et!2012!une!augmentation!
des!scores!élevés.!En!2013!une!étude!a!été!mise!en!place!pour!proposer!aux!aidants!ayant!un!Zarit!
supérieur! à! 40! un! entretien! infirmier! à! la! recherche! de! facteurs! associés! (degré! de! dépendance!
physique,!troubles!du!comportement,!symptômes!dépressifs).!Ceux!ci!étaient!ensuite!rapportés!au!
médecin!traitant,!pour!permettre!une!action!ciblée!afin!de!réduire!le!fardeau.!Le!score!de!Zarit!était!
réévalué!au!bout!de!3!mois.!Nous!n’avons!pas!pour!le!moment!connaissance!de!leurs!résultats.197!!
!
Il! n’a! pas! non! plus! été! retrouvé! d’études! évaluant! les! retentissements! de! la! mise! en! place! de! la!
consultation!dédiée!aux!aidants.!
!

j. Évolution)du)fardeau))
)
Le!suivi!d’un!grand!nombre!de!sujets!sur!2!ans!a!montré!une!aggravation!spontanée!significative!du!
fardeau!et!du!score!de!Zarit!dans! le!temps.198,199!Un!score!de!base!élevé!était!associé!à!un!fardeau!
élevé!après! le!suivi.200!Le!fardeau! initial!était!plus!élevé!chez! les!femmes!que!chez! les!hommes,!ce!
qui!ne!semblait!pas!se!maintenir!après!le!suivi.71!!
!
L’institutionnalisation!entraîne!une!diminution!du! fardeau!objectif!mais!pas! forcément!du! fardeau!
subjectif,!du!moins!dans!un!premier!temps.!Elle!s’accompagne!d’une!redéfinition!du!rôle!d’aidant!qui!
peut!être!laborieuse.!Après!avoir!été!l’acteur!principal,!l’aidant!doit!évoluer!vers!le!rôle!de!spectateur!
de!la!prise!en!charge.147,201!)
Les! niveaux! d’anxiété! et! de! dépression! restent! inchangés! voire! s’aggravent! au! moment! du!
placement,! comme! si! une! partie! de! la! souffrance! ressentie! était! indépendante! des! tâches!
d’aides.201,202!Les!sentiments!de!solitude,!d’échec!ou!de!culpabilité!sont!également!très!présents.147!!
Ces! troubles! étaient! plus! prononcés! si! l’aidant! était! le! conjoint,! si! l’aidant! allait! fréquemment! en!
visite! dans! l’institution! ou! s’il! n’était! pas! satisfait! des! aides! reçues! par! le! patient.! L’utilisation!
d’antidépresseurs! par! l’aidant! était! stable! avant! et! après! l’institutionnalisation,! en! revanche! on!
notait! une!majoration!de! la!prise!d’anxiolytiques.!Un!aidant! sur!deux!était! à! risque!de!développer!
une!dépression!suite!à!l’entrée!en!institution!de!son!proche.!Le!risque!de!troubles!du!sommeil!et!de!
maladies! cardiovasculaires! chez! l’aidant! restait! également! majoré! durant! cette! période.202! Cette!
phase!de!transition!entre!le!domicile!et!l’entrée!en!institution!du!malade!est!donc!particulièrement!
difficile!à!vivre!pour!l’aidant!et!nécessite!une!préparation.202!!
!
A!long!terme!il!a!été!montré!que!l’institutionnalisation!était!associée!à!une!réduction!significative!du!
fardeau! de! l’aidant.! Un! accompagnement! régulier! de! l’aidant! lors! de! cette! phase! de! transition!
augmentait!cette!réduction!du!fardeau.203!!
Chez!les!épouses!la!réduction!du!fardeau!était!significativement!plus!importante!que!chez!les!époux!
après!placement!du!conjoint.!Le!fardeau!initial!de!ces!dernières!était!également!plus!élevé.71,204)

) )
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CONCLUSION)
)
Les!médecins! généralistes! ont! conscience!de! l’importance!de! leur! rôle! dans! la! prise! en! charge!de!
l’aidant! du! patient! atteint! de!maladie! d’Alzheimer.! Toutefois,! ils! estiment! nécessaire! d’améliorer!
leurs! connaissances! sur! les! retentissements! de! la! situation! d’aide.! Ils! doivent! s’adapter! à! une!
nouvelle!relation!triangulaire!médecin0patient0aidant.!Ils!ignorent!l’existence!d’outils!dédiés.!
L’utilisation! de! l’échelle! de! Zarit! permet! de! formaliser! le! dépistage! du! fardeau! de! l’aidant,!
actuellement! réalisé! de! manière! informelle! par! les! médecins! généralistes.! Obtenir! un! score! de!
fardeau!élevé!permet!de! repérer! les!couples!aidants0patients!qui!sont! les!plus!à! risque!de! rupture.!
Les! répercussions! pour! le! patient! d’un! fardeau! élevé! chez! son! aidant! sont! un! risque! augmenté!
d’hospitalisation,! d’institutionnalisation!et!de!maltraitance! verbale.!Chez! l’aidant!on!peut! craindre!
un! plus! grand! risque! d’altération! psychopathologique.! Répéter! les! mesures! de! fardeau! selon!
l’échelle!de!Zarit!permet!de!dépister!les!aidants!à!risque!de!dépression.!Enfin!connaître!le!degré!de!
fardeau!de!l’aidant!aide!à!interpréter!les!données!qu’il!peut!nous!apporter!concernant!la!qualité!de!
vie!du!patient,!ses!capacités!dans!la!vie!quotidienne!ou!son!éventuel!état!dépressif.!
Le!médecin!généraliste,!grâce!à!sa!connaissance!de!la!dyade!et!à!sa!capacité!de!suivi!est!un!acteur!
incontournable! de! la! prévention! de! la! rupture! de! la! situation! d’aide! au! domicile.! Les!
recommandations!nationales!et!européennes!vont!également!dans!ce!sens.!!
L’utilisation!de!l’échelle!de!Zarit!au!cours!d’une!évaluation!gériatrique!standardisée!ou!lors!du!suivi!
de! l’aidant! au! cours! de! la! consultation! dédiée! peut! l’aider! dans! ses! tâches! de! prévention,! de!
dépistage!et!de!prise!en!charge!des!aidants!mais!aussi!des!patients.!
L’échelle!de!Zarit!est!un!outil! fiable,!validé!et!accessible.!La!validation!de! la!version!courte!«!mini0
Zarit!»! permettrait! de! s’affranchir! de! l’obstacle! de! la! longueur! et! d’augmenter! son! emploi! en!
pratique!courante!de!soins!primaires.!!
Toutefois,!les!médecins!devront!garder!en!mémoire!qu’ils!doivent,!en!plus!de!l’évaluation!du!fardeau!
par! l’échelle! de! Zarit,! s’enquérir! des! retentissements! positifs! de! l’aide! s’ils! veulent! comprendre!
l’expérience! de! l’aidant! dans! sa! globalité.! Satisfaction! et! détresse! s’intriquent! en! effet! chez! les!
aidants.! Ces! conséquences! positives! de! l’aide,! sources! de! satisfaction! et! de! gratification! viennent!
tempérer!la!charge!ressentie!par!les!aidants!et!les!aident!à!trouver!un!équilibre!et!un!sens!à!leur!rôle.!!
Ignorer!cette!approche!pourrait!expliquer!que!l’efficacité!des!diverses! interventions!à!proposer!aux!
aidants!soit!variable!selon!les!études.!Ainsi!les!formules!de!soutien!développées!ne!répondraient!pas!
à!tous!les!besoins!des!aidants.!
La! recherche! doit! prendre! en! compte! tous! ces! aspects! de! l’aide! pour! proposer! aux! aidants! en!
souffrance! identifiés! par! les!médecins! généralistes! grâce! à! l’échelle! de! Zarit,! une! prise! en! charge!
efficace!et!personnalisée.!
Enfin,! il! est! grand! temps! de! développer! des! études! faisant! intervenir! les! médecins! généralistes!
comme! coordinateurs! de! la! prise! en! charge! multidisciplinaire! de! l’aidant! ainsi! que! dans! le!
développement!de!stratégies!de!réduction!du!fardeau.!!
!

) )
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Échelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau. 
Le score total qui est la somme des scores obtenus à chacun de 22 items, varie de 0 à 88. Un score inférieur ou
égal à 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge légère ; un score entre 
41 et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur à 60 indique une charge sévère.

Voici une liste d’énoncés qui reflètent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres personnes.
Pour chaque énoncé, indiquer à quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n’y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :
0 = jamais
1 = rarement
2 = quelquefois
3 = assez souvent
4 = presque toujours

À quelle fréquence vous arrive-t-il de…

Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin ? 0 1 2 3 4
Sentir que le temps consacré à votre parent ne vous en laisse pas assez pour vous ? 0 1 2 3 4
Vous sentir tiraillé entre les soins à votre parent et vos autres responsabilités
(familiales ou de travail) ? 0 1 2 3 4
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 0 1 2 3 4

Vous sentir en colère quand vous êtes en présence de votre parent ? 0 1 2 3 4
Sentir que votre parent nuit à vos relations avec d’autres membres de la famille 
ou des amis ? 0 1 2 3 4
Avoir peur de ce que l’avenir réserve à votre parent ? 0 1 2 3 4
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 0 1 2 3 4

Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 0 1 2 3 4 
Sentir que votre santé s’est détériorée à cause de votre implication 
auprès de votre parent ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez 
à cause de votre parent ? 0 1 2 3 4
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin 
de votre parent ? 0 1 2 3 4
Vous sentir mal à l’aise de recevoir des amis à cause de votre parent ? 0 1 2 3 4

Sentir que votre parent semble s’attendre à ce que vous preniez soin de lui 
comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre parent 
encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent 
encore bien longtemps ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous avez perdu le contrôle de votre vie depuis la maladie 
de votre parent ? 0 1 2 3 4

Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent à quelqu’un d’autre ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 0 1 2 3 4
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins à votre parent ? 0 1 2 3 4
En fin de compte, à quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins 
à votre parent sont une charge, un fardeau ? 0 1 2 3 4

La revue du Gériatrie, Tome 26, N°4 AVRIL 2001
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mesure n°3  
Amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels  

 
 

1. contexte 
Le rôle des aidants naturels est essentiel auprès des personnes atteintes de maladie 
d’Alzheimer. Ces derniers doivent faire face à des multiples difficultés, notamment, lors 
de trois moments spécifiques au cours desquels la charge est particulièrement lourde : 
l’annonce du diagnostic, l’organisation de la prise en charge et la gestion des crises. Ces 
difficultés ne sont pas sans conséquences sur l’état de santé des aidants, ainsi plus de la 
moitié des conjoints de malades développent une dépression. Il existe un risque de 
surmortalité de plus de 60% des aidants dans les 3 années qui suivent le début de la 
maladie de leur proche. 

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

 
Le médecin traitant réalise le suivi médical de la personne atteinte, en lien étroit avec 
l’aidant. Il a établi un rapport de confiance et de proximité avec ce dernier et connaît ses 
difficultés. Il est donc le plus à même de  repérer la souffrance  de l’aidant, de 
l’évaluer, et d’en référer au médecin traitant de l’aidant si ce n’est pas lui. Il est 
donc important d’améliorer la formation des professionnels de santé, notamment à 
l’utilisation d’outils d’évaluation de la souffrance, de sensibiliser et d’informer les aidants 
et les professionnels au sein des lieux uniques d’information (MAIA – cf mesure n°4 ). 

 
2. Objectif  
Mieux prendre en compte la santé de l’aidant naturel dans le cadre du suivi d’un malade 
atteint de maladie d’Alzheimer.  
Une consultation par aidant qui le souhaite et par an. 
Permettre à 70 % des aidants des patients en ALD de bénéficier de cette consultation.
  
3. Mesures  
− Inscription de cette dimension dans les recommandations ALD concernant la 

maladie d’Alzheimer 
− Identification de ce thème dans la formation continue des médecins 
− Action de sensibilisation des aidants sur le lieu unique (MAIA - cf mesure 4) 
 
4. Acteurs  
Pilote   DGS et DSS   
Partenaires syndicats médicaux, Sociétés savantes (SFGG, SFN)  

 
5. Calendrier  
Mise en œuvre en 2009  

 
6. Financement  
Sources du financement :  assurance-maladie 
Coût : 5 M€, par an à partir de 2009, soit 20 M€ sur la durée du plan. 
 
7. Evaluation  
- Réalisation effective de l’action dans le calendrier 
- Réalisation d’une recherche/action comparant l’aidant de santé des aidants ayant ou 

non bénéficié de ce suivi évaluatif.  
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■ Proposer une consultation annuelle à l’aidant naturel d’une personne atteinte de maladie
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée.

■ Être particulièrement vigilant sur l’état psychique de l’aidant, son état nutritionnel et son
niveau d’autonomie physique et psychique.

■ Rechercher une souffrance, des troubles anxieux et/ou dépressifs, des troubles du sommeil,
en tenant compte du contexte familial, social et culturel.

■ Vérifier le bon niveau d’adéquation entre les besoins de l’aidant naturel et du patient et les
moyens mis en place (aides médico-sociales et financières).

Maladie d’Alzheimer et maladies
apparentées :

suivi médical des aidants naturels
Février 2010

SYNTHÈSE DES RECOMMANDATIONS DE BONNE PRATIQUE

Messages clés

OBJECTIFS
Décrire le suivi médical des aidants naturels et plus particulièrement le contenu et
l’organisation d’une consultation annuelle proposée aux aidants naturels des patients
ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée (mesure n° 3 du Plan
Alzheimer 2008-2012).

Les recommandations ci-dessous reposent sur un accord professionnel.

DÉFINITION DES AIDANTS NATURELS

■ Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui viennent
en aide à titre principal, pour partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon
permanente ou non, et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins,
l'accompagnement à la vie sociale et au maintien de l’autonomie, les démarches administratives,
la coordination, la vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les
activités domestiques, etc.1

■ Un ou plusieurs aidants peuvent être amenés à se relayer ou à se remplacer auprès d’une
personne atteinte d’une maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée tout au long de
l’évolution de sa maladie.

■ La consultation annuelle est un temps spécifique, dédié à l’état de santé de l’aidant naturel,
quel que soit son âge, dont les objectifs sont la prévention, le repérage et la prise en charge
des effets délétères sur sa santé que cet accompagnement peut induire.

■ Il est recommandé que le médecin généraliste de la personne atteinte propose à l'aidant naturel
une consultation annuelle dédiée s’il est également le médecin généraliste de ce dernier. S’il
ne l’est pas, il l’incite à consulter son propre médecin généraliste et formalise la démarche en
lui remettant un courrier destiné à ce dernier, dans le respect des règles déontologiques et du
secret médical.

PROPOSITION D’UNE CONSULTATION ANNUELLE POUR LES AIDANTS NATURELS

1. D’après la Charte européenne de l’aidant familial. 2009. Coface Bruxelles.
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Ce document présente les points essentiels des recommandations de bonne pratique :
« Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées : suivi médical des aidants naturels »

Recommandations de bonne pratique - Février 2010

La synthèse et l’argumentaire scientifique sont consultables dans leur intégralité
sur www.has-sante.fr

■ Cette consultation annuelle complète le suivi standardisé réalisé tous les 6 mois chez les
patients souffrant d’une maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, dans lequel une
évaluation médicale des aidants et des proches est programmée. Il est recommandé qu’une
consultation dédiée soit proposée en cas de souffrance ou de mauvais état de santé identifié
chez l’aidant naturel.

■ Il est recommandé que tous les intervenants, sanitaires ou sociaux, impliqués dans le cadre
de la prise en charge de la personne atteinte d’une maladie d’Alzheimer ou d’une maladie
apparentée informent le médecin généraliste du patient de toute souffrance, détresse ou
altération de l’état de santé observée chez un(des) aidant(s) naturel(s), dans le respect des
règles déontologiques.

■ Il est recommandé que le suivi médical des aidants naturels accompagne les différentes étapes
de la maladie : l'annonce de la maladie, la prise en charge au domicile, l’entrée en institution,
la fin de vie, la période de deuil si nécessaire.

■ Il est recommandé que le contenu de la consultation annuelle comporte une évaluation globale
de l’état de santé de l’aidant naturel, une évaluation de son « fardeau » dans ses composantes
médico-psycho-sociales et un dépistage des problématiques de santé spécifiques inhérentes
à l’accompagnement de la personne atteinte de maladie d'Alzheimer ou d’une maladie
apparentée.

■ Cette consultation est l’occasion :
• d’être particulièrement attentif à l’état psychique de l’aidant, son état nutritionnel, son niveau

d’autonomie physique et psychique ;
• de vérifier les éléments de prévention, tels que le calendrier vaccinal, la planification des

examens de dépistage usuels ;
• de conduire une évaluation des appareils cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel.

■ Il est recommandé que le médecin généraliste recherche une souffrance, des troubles anxieux
et/ou dépressifs, des troubles du sommeil, etc. en tenant compte du contexte familial, social
et culturel.

■ Il est recommandé que le médecin généraliste s’assure du bon niveau d’adéquation entre les
besoins de l’aidant naturel et du patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et
financières).

■ Pour les aidants jeunes, il est recommandé de tenir compte de spécificités telles que les
problèmes d’ordre professionnel ou familial et leurs conséquences sur l’état de santé de l’aidant
naturel.

■ En cas de dépistage d’une maladie physique ou psychique lors de cette consultation, il est
recommandé qu’elle soit prise en charge dans le cadre du suivi médical habituel.

■ Différentes interventions peuvent être proposées, dont les objectifs sont de sortir l’aidant naturel
de son isolement et de lui conserver une vie sociale et un projet de vie adaptés à sa situation :
• psycho-éducation individuelle ou en groupe ;
• groupe de soutien avec d’autres aidants, adapté à ses besoins, dépendant entre autres de

la sévérité de la maladie d’Alzheimer ou apparentée ;
• support téléphonique ou par Internet ;
• cours de formation sur la maladie d’Alzheimer ou apparentée, les services, la communication

et la résolution des problèmes ;
• psychothérapie individuelle ou familiale.

■ En l’absence de données nationales, celles des travaux internationaux sur l’efficacité de ces
interventions suggèrent qu’une prise en charge diversifiée et prolongée est à privilégier.

CONTENU DE LA CONSULTATION ANNUELLE

INTERVENTIONS POUVANT ÊTRE PROPOSÉES AUX AIDANTS NATURELS
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Mini-Zarit 
 

 
Nom et prénom de l’aidant : _____________________________ Age de l’aidant : ___________ 
 
Situation vis-à-vis de la personne âgée fragile : ________________ Date : ____________________ 
 
Evaluateur : __________________________ 
 
 
 
 
 
• Le fait de vous occuper de votre parent entraîne-t-il :   0  ½   1
    
 

o Des difficultés dans votre vie familiale ?   !  !  ! 
 

o Des difficultés dans vos relations avec  
vos amis, vos loisirs, ou dans votre travail ?   !  !  ! 
 

o Un retentissement sur votre santé  
(physique et / ou psychique) ?    !  !  ! 
  

 
• Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaître votre parent ?  !  !  ! 
 
 
• Avez-vous peur pour l’avenir de votre parent ?    !  !  ! 
 
 
• Souhaitez-vous être (davantage) aidé(e) pour  vous occuper  

 de votre parent ?       !  !  ! 
 
 
• Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre parent ?  !  !  ! 
 

SCORE TOTAL : ____ / 7 

 
 
Interprétation : 
 

 
 

Notation : 0 = jamais, ½ = parfois, 1 = souvent 

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4 4,5 5 5,5 6 6,5 7 

Fardeau absent 

ou léger 

Fardeau léger  

à modéré 

Fardeau modéré 

à sévère 

Fardeau sévère 

 
Logo  

 
réseau 
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Annexe)n°5!:!The!PRISMA!Checklist!
)

!

Table 1. Checklist of items to include when reporting a systematic review or meta-analysis.

Section/Topic # Checklist Item

Reported on
Page #

TITLE

Title 1 Identify the report as a systematic review, meta-analysis, or both.

ABSTRACT

Structured summary 2 Provide a structured summary including, as applicable: background; objectives; data sources; study eligibility
criteria, participants, and interventions; study appraisal and synthesis methods; results; limitations; conclusions
and implications of key findings; systematic review registration number.

INTRODUCTION

Rationale 3 Describe the rationale for the review in the context of what is already known.

Objectives 4 Provide an explicit statement of questions being addressed with reference to participants, interventions,
comparisons, outcomes, and study design (PICOS).

METHODS

Protocol and registration 5 Indicate if a review protocol exists, if and where it can be accessed (e.g., Web address), and, if available, provide
registration information including registration number.

Eligibility criteria 6 Specify study characteristics (e.g., PICOS, length of follow-up) and report characteristics (e.g., years considered,
language, publication status) used as criteria for eligibility, giving rationale.

Information sources 7 Describe all information sources (e.g., databases with dates of coverage, contact with study authors to identify
additional studies) in the search and date last searched.

Search 8 Present full electronic search strategy for at least one database, including any limits used, such that it could be
repeated.

Study selection 9 State the process for selecting studies (i.e., screening, eligibility, included in systematic review, and, if applicable,
included in the meta-analysis).

Data collection process 10 Describe method of data extraction from reports (e.g., piloted forms, independently, in duplicate) and any
processes for obtaining and confirming data from investigators.

Data items 11 List and define all variables for which data were sought (e.g., PICOS, funding sources) and any assumptions and
simplifications made.

Risk of bias in individual
studies

12 Describe methods used for assessing risk of bias of individual studies (including specification of whether this was
done at the study or outcome level), and how this information is to be used in any data synthesis.

Summary measures 13 State the principal summary measures (e.g., risk ratio, difference in means).

Synthesis of results 14 Describe the methods of handling data and combining results of studies, if done, including measures of
consistency (e.g., I2) for each meta-analysis.

Risk of bias across studies 15 Specify any assessment of risk of bias that may affect the cumulative evidence (e.g., publication bias, selective
reporting within studies).

Additional analyses 16 Describe methods of additional analyses (e.g., sensitivity or subgroup analyses, meta-regression), if done,
indicating which were pre-specified.

RESULTS

Study selection 17 Give numbers of studies screened, assessed for eligibility, and included in the review, with reasons for exclusions
at each stage, ideally with a flow diagram.

Study characteristics 18 For each study, present characteristics for which data were extracted (e.g., study size, PICOS, follow-up period)
and provide the citations.

Risk of bias within studies 19 Present data on risk of bias of each study and, if available, any outcome-level assessment (see Item 12).

Results of individual studies 20 For all outcomes considered (benefits or harms), present, for each study: (a) simple summary data for each
intervention group and (b) effect estimates and confidence intervals, ideally with a forest plot.

Synthesis of results 21 Present results of each meta-analysis done, including confidence intervals and measures of consistency.

Risk of bias across studies 22 Present results of any assessment of risk of bias across studies (see Item 15).

Additional analysis 23 Give results of additional analyses, if done (e.g., sensitivity or subgroup analyses, meta-regression [see Item 16]).

DISCUSSION

Summary of evidence 24 Summarize the main findings including the strength of evidence for each main outcome; consider their
relevance to key groups (e.g., health care providers, users, and policy makers).

Limitations 25 Discuss limitations at study and outcome level (e.g., risk of bias), and at review level (e.g., incomplete retrieval of
identified research, reporting bias).

Conclusions 26 Provide a general interpretation of the results in the context of other evidence, and implications for future
research.

FUNDING

Funding 27 Describe sources of funding for the systematic review and other support (e.g., supply of data); role of funders for
the systematic review.

doi:10.1371/journal.pmed.1000097.t001
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Annexe)n°6!:!Fiche!de!recueil!des!données!
!

___________________________________________________________________________________!

ARTICLE)numéro))qtc__ 

Base)de)données)=)……………………………………………………………………………………………….._ )
____________________________________________________________________________________!
!
CARACTÉRISTIQUES)GÉNÉRALES)
!

0 Titre)
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………!
!

0 Premier)auteur)
………………………………..........................................................................................................!
!

0 Année)de)publication)
……………………………………………………………………………………………………………………………..!
!

0 Revue))
……………………………………………………………………………………………………………………………..!

!
CARACTÉRISTIQUES)DE)L’ÉTUDE)
!

0 Design)de)l’étude)
!

o Type)d’étude) ) ) O!Non!précisé)
    O!Non!précisé!mais!déductible!à!la!lecture!de!l’article!
)
O Revue!de!la!littérature!et!méta0analyses!
O Essai!comparatif!randomisé!

O Bras!parallèles!
O Cross!over!!
O!Non!détaillé!
O Autre!(préciser)!
    ……………………………………………………………………………… 

O!Etude!transversale!
O!Etude!de!cohorte!!
O Etude!cas!témoin!
O!Recommandations!de!bonne!pratique!
O Autre!type!d’étude!décrit!(préciser)!
!!!!!…………………………………………………………………………………………………….!
!

o Lieu)du)recrutement) ) O!Non!précisé)
)

O!Cabinet!libéral!de!médecine!générale!
  O!EHPAD!

O HAD!
O Hôpitaux!locaux!(gérés!par!des!MG)!
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O!Autre!lieu!ayant!lien!avec!les!soins!primaires!(préciser)!!
………………………………………………………………………………………………………!

! ! ! !O!Centre!hospitalier!
O!Autre!lieu!(préciser)!!………………………………………………………………………!
!

0 Objectif)de)l’étude) )
…………………………………………………………………………………………………………………………..!
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………!
O!Non!clair! !
O!Non!précisé!
!

POPULATION)ÉTUDIÉE)
!

0 Patients)déments)
!

o Nombre)total)de)patients)inclus!…………………………………………………………………….)
 O!Non!précisé! !
 O!Non!clair!
 O Pas!de!patients!déments!inclus)

)
o Démence)confirmée) )

) )
O!Oui!:!comment!?!………………………………………………………………………………………..!
O!Non!
O Non!précisé!

!
! Stade!de!la!démence!!

 O Léger!
 O Modéré!!
 O Sévère!
 O Non!précisé!
 O Non!clair!
!

! Score!MMSE!moyen!…………………………………………………………………………!
 O Non!précisé!
!

o Age)moyen)
..………………………………………………………………………………………………………………..!

        O!Non!précisé!
!

o Sexe)
O!Femmes!(nombre!/!pourcentage)!…………………………………….................................!
O!Non!précisé!

!
o Lieu)de)vie)) ) O!Non!précisé)

)
 O Non!clair!
 O!Institutionnalisé!(nombre!/!pourcentage)!……………………………………………………..!
))O!A!son!domicile,!seul!(nombre!/!pourcentage)!…….…………………………………………..)
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  O!Au!même!domicile!que!l’aidant!(nombre!/!pourcentage)!…….…………………………..!
  O!Autre!(préciser)!..………………………………………………………………………………………!
    !(Nombre!/!pourcentage)!…….………………………………………………………………………!
!

0 Aidants))
)

o Nombre)total)d’aidants)inclus!…………………………………………………………………………..!
O!Non!précisé! !
O!Non!clair!
O!Pas!d’aidants!inclus!

!
o Statut)
  O!Enfants!(nombre!/!pourcentage)!…………………………………………………………………..!

O!Conjoints!(nombre!/!pourcentage)!………………………………………………………………..!
O!Autres!(préciser)! ……………………………………………………………………………………….!
!!!!!(Nombre!/!pourcentage)!…………………………………………………………….……………….!
O!Non!précisé!

!
o Age)moyen)

)……………………………………………………………………………………..................................!
 O!Non!précisé!

!
o Sexe)

O!Femmes!(nombre!/!pourcentage)!…………………………………….................................!
O!Non!précisé!

!
o Activité)professionnelle)

O!Actif!(nombre!/!pourcentage)!………………………………………………………………………!
O!Non!actif!(nombre!/!pourcentage)!………………………………………………………………..!
 O!Retraités!(nombre!/!pourcentage)!………………………………………………………!
 O!Sans!emploi!(nombre!/!pourcentage)!………………………………………………….!
 O Autre!(préciser)!………………………………………………………………………………!
 (Nombre!/!pourcentage)!………………………………………………………………………!
O!Non!précisé!
O Autre!(préciser)!…………………………………………………………………………………………!
!!!!!(Nombre!/!pourcentage)!……………………………………………………………………………..)

!
0 Si)non)différenciés):)dyades)patientsSaidants)

!
o Nombre!total!de!dyades!incluses!…………………………………………………………………….!

O!Non!précisé! !
O!Non!clair!
!

MÉTHODE)
!

0 Type)d’échelle)de)Zarit)utilisée))
 

O Échelle!22!items!
O Échelle!réduite!14!items!
O Échelle!réduite!7!items!
O Mini0Zarit!4!items!
O Non!précisé!
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O Non!clair!
!

0 Type)d’intervention))
……………………………………………………………………………………………..………………..................!
O!Pas!d’intervention!
O Intervention!non!claire!

!
0 Intervention)dans)le)groupe)contrôle))

……….…………………………………………………………………………………………………………………….!
O Pas!de!groupe!contrôle!
O!Pas!d’intervention!
O!Intervention!non!claire!
O!Non!précisée!

!
0 Critère)de)jugement)principal)

……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………!
O!Non!précisé!
O!Non!clair!

!
0 Critères)de)jugement)secondaires)

……………………………………………………………………………………………………..………………………!
O!Pas!de!critères!de!jugement!secondaires!
O!Non!précisés!
O Non!clairs!

)
0 Durée)du)suivi)en)mois)

……………………………………………………………………………………………………………………………..!
O!Non!mentionné!
O!Pas!de!suivi!

!
RÉSULTATS)
!

0 Nombre)de)patients)déments)analysés)
O!Total!…………………………………………………………………………………………………………………..!
O!Groupe!contrôle!…………………………………………………………………………………………………..!
O!Groupe!intervention!……………………………………………………………………………………………..!
O!Pas!de!patients!déments!analysés!
O Non!précisé!
O!Non!clair!

!
0 Nombre)d’aidants)analysés)

O!Total!…………………………………………………………………………………………………………………..!
O!Groupe!contrôle!…………………………………………………………………………………………………..!
O!Groupe!intervention!……………………………………………………………………………………………..!
O!Pas!d’aidants!analysés!
O Non!précisé!
O!Non!clair!

!
0 Si)non)différenciés):)nombre)de)dyades)patient/aidant)analysées)

O!Total!…………………………………………………………………………………………………………………..!
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O!Groupe!contrôle!…………………………………………………………………………………………………..!
O!Groupe!intervention!……………………………………………………………………………………………..!
O!Pas!de!dyades!analysées!
O Non!précisé!
O!Non!clair!

!
0 Score)de)Zarit)moyen))

) ) )
o A)l’inclusion)

O!……………………………………………………………………………………………………………….!
O Non!précisé!
O Non!clair!
!

o Après)intervention)
O!……………………………………………………………………………………………………………….!
O Non!précisé!
O Non!clair!
O Pas!d’intervention!

!
0 Significativité)du)critère)de)jugement)principal)

!
o P)value))

O!……………………………………………………………………………………………………………….!
O Non!précisé!
!

0 Principaux)résultats)concernant)le)Zarit)
……………………………………………………………………………………………………………….……………
…………………………………………………………………………………………………….………………………
………………….………………………………………………………………………….………………………………
………………..…………………………………………………………………………………………………………...!
……………..………………………………………………………………………………………………………………
…………..…………………………………………………………………………………………………………………
……..………………………………………………………………………………………………………………………
………….…………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………............................................................................................!
!

0 Conséquences)proposées)sur)la)pratique)
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………!
!

0 Principales)limites)
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………………………………………!

!
!
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QUALITE)DE)L’ÉTUDE)
!

0 Si)essai)randomisé):)Rob)Tool)Cochrane)
!

o Aveugle)des)participants)
O!Oui! ! O!Non! ! O!Non!clair!
!
Si!oui! :! faible! risque!de!biais! ?! (Objective!outcome,!blinded!outcome!assessment,! the!non0
blinding!of!some!participants!unlikely!to!introduce!bias,!or!the!blinding!unlikely!to!be!broken)!
O!Oui! ! O Non! ! O Ne!peut!répondre!
!

o Aveugle)du)personnel)qui)effectue)l’intervention)
O Oui! ! O!Non! ! O!Non!clair!
!
Si!oui! :! faible! risque!de!biais! ?! (Objective!outcome,!blinded!outcome!assessment,! the!non0
blinding! of! some! key! personnel! unlikely! to! introduce! bias,! or! the! blinding! unlikely! to! be!
broken)!!
O!Oui! ! O Non! ! O Ne!peut!répondre!

!
o Aveugle)des)statisticiens)

O!Oui! ! O Non! ! O Non!clair!
!
Si! oui! :! faible! risque!de!biais! ?! (Objective! outcome,! a! blinded!outcome!assessment,! or! the!
blinding!unlikely!to!be!broken)!
O!Oui! ! O Non! ! O Ne!peut!répondre!
!

o Absence)de)rapport)sélectif)?)
O!Oui! ! O!Non! ! O!Non!clair!
!
Si! oui! :! faible! risque! de! biais! ?! (The! study! protocol! is! not! available! but! it! is! clear! that! the!
published!reports!include!all!pre0specified!outcomes)!
O!Oui! ! O Non! ! O Ne!peut!répondre!
!

o Analyse)en)ITT)avec)description)des)données)manquantes)?)
O!Oui! ! O!Non! ! O!Non!clair!
!
Si!oui!:! faible! risque!de!biais!?! (No!missing!outcome!data,!missing!data!have!been! imputed!
using!appropriate!methods!or!balanced! in!numbers!across! intervention!groups!with! similar!
reasons! for!missing! data! across! groups,! or! the! proportion! of!missing! outcomes! compared!
with! observed! event! risk! was! not! enough! to! have! a! clinically! relevant! impact! on! the!
intervention!effect!estimate)!
O!Oui! ! O Non! ! O Ne!peut!répondre!

!
 

0 Si)recommandation)de)bonne)pratique):)Grille)AGREE)
  

o Domaine)1):)champ)et)objectif)
)

1. Le!ou!les!objectifs!de!la!RPC!sont!décrits!explicitement!
1!!

Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
2. La!ou!les!questions!de!santé!couvertes!par!la!RPC!sont!décrites!explicitement!
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1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
3. La!population!(patient,!public,!etc.)!à!laquelle!la!RPC!doit!s’appliquer!est!décrite!explicitement!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
"!Pourcentage!du!domaine!1!=!……….%!
!

o Domaine)2):)participation)des)groupes)concernés)
)

4. Le!groupe!ayant!élaboré!la!RPC!inclut!des!représentants!de!tous!les!groupes!professionnels!concernés!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
5. Les!opinions!et!les!préférences!de!la!population!cible!(patients,!public,!etc.)!ont!été!identifiées!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
6. Les!utilisateurs!cibles!de!la!RPC!sont!clairement!définis!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
"!Pourcentage!du!domaine!2!=!……….%!
!

o Domaine)3):)rigueur)d'élaboration)de)la)recommandation)
)

7. Des!méthodes!systématiques!ont!été!utilisées!pour!rechercher!les!preuves!scientifiques!
1!!

Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
8. Les!critères!de!sélection!des!preuves!sont!clairement!décrits!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
9. Les!forces!et!les!limites!des!preuves!scientifiques!sont!clairement!définies!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
10. Les!méthodes!utilisées!pour!formuler!les!recommandations!sont!clairement!décrites!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
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11. Les!bénéfices,!les!effets!secondaires!et!les!risques!en!terme!de!santé!ont!été!pris!en!considération!
dans!la!formulation!des!recommandations!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
12. Il!y!a!un!lien!explicite!entre!les!recommandations!et!les!preuves!scientifiques!sur!lesquelles!elles!

reposent!
1!!

Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
13. La!RPC!a!été!revue!par!des!experts!externes!avant!sa!publication!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
14. Une!procédure!d’actualisation!de!la!RPC!est!décrite!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

)
"!Pourcentage!du!domaine!3!=!……….%!

)
o Domaine)4):)clarté)et)représentation)

)
15. Les!recommandations!sont!précises!et!sans!ambiguïté!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
16. Les!différentes!options!de!prise!en!charge!de!l’état!ou!du!problème!de!santé!sont!clairement!

présentées!
1!!

Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
17. Les!recommandations!clés!sont!facilement!identifiables!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

)
"!Pourcentage!du!domaine!4!=!……….%!

)
o Domaine)5):)applicabilité)

)
18. La!RPC!décrit!les!éléments!facilitant!son!application!et!les!obstacles!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
19. La!RPC!offre!des!conseils!et/ou!des!outils!sur!les!façons!de!mettre!les!recommandations!en!pratique!
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1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
20. Les!répercussions!potentielles!de!l’application!des!recommandations!sur!les!ressources!ont!été!

examinées!
1!!

Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
21. La!RPC!propose!des!critères!de!suivi!et!de!vérification!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
"!Pourcentage!du!domaine!5!=!………..%!

!
o Domaine)6):)indépendance)éditoriale)

)
22. Le!point!de!vue!des!organismes!de!financement!n'ont!pas!influencé!le!contenu!de!la!RPC!

1!!
Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
23. Les!intérêts!divergents!des!membres!du!groupe!ayant!élaboré!la!RPC!ont!été!pris!en!charge!et!

documentés!
1!!

Fortement!en!
désaccord!

2! 3! 4! 5! 6!
7!!

Fortement!en!
accord!

!
"!Pourcentage!du!domaine!6!=!……….%!

!
o Evaluation)générale)de)la)RPC)

)
1. Evaluer!la!qualité!générale!de!la!RPC!

1!!
De!très!mauvaise!

qualité!
2! 3! 4! 5! 6!

7!!
D’excellente!

qualité!
!

2. Je!recommanderai!l’utilisation!de!la!RPC!

Oui! Oui!avec!certaines!modifications! Non!

!
3. Somme!globale!(Min!23,!Max!161)!

"!………..pts!
4. Pourcentage!global!!

"!……….%!
!

0 Si)revue)systématique)ou)métaSanalyse):)Grille)RSAMSTAR)
!

1. «A)priori»)design)
O (A)!«!A!priori!»!design!!
O!(B)!Description!des!critères!d’inclusion!!
O (C)!Question!de!recherche!PICO!
3!critères!:!4!pts!;!2!critères!:!3!pts!;!1!critère!:!2!pts!;!0!critère!:!1!pt!!
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"!..........pts!
!

2. Duplicate)study)selection)and)data)extraction)
O!(A)!Au!moins!2!relecteurs!!
O!(B)!Procédure!de!consensus!si!désaccord!!
O!(C)!Résolution!des!désaccords!comme!indiqué!
3!critères!:!4!pts!;!2!critères!:!3!pts!;!1!critère!:!2!pts!;!0!critère!:!1!pt!!
"!……….pts!

!
3. Comprehensive)literature)search)

O!(A)!Au!moins!2!bases!de!données!!
O!(B)!Citation!des!années!et!bases!utilisées!!
O!(C)!Mots!clés!ou!Mesh!;!traçabilité!du!processus!de!recherche!!
O!(D)!Recherche!complétée!par!revues!spé,!livres,!experts,!références!des!études!trouvées...!!
O!(E)!Recherche!manuelle!des!revues!du!domaine!
4!ou!5!critères!:!4!pts!;!3!critères!:!3!pts!;!2!critères!:!2!pts!;!1!ou!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!

!
4. Inclusion)criteria)of)Grey)literature)

O!(A)!Recherche!de!tout!type!de!publication!!
O!(B)!Indication!du!motif!d’exclusion!(type,!langage)!!
O (C)!Traduction!des!articles!!
O!(D)!Pas!de!restriction!de!langage!
3!ou!4!critères!:!4!pts!;!2!critères!:!3!pts!;!1!critère!:!2!pts!;!0!critère!:!1!pt!!
"!……….pts!

!
5. List)of)studies)included)and)excluded)

O (A)!Liste/tableau!des!études!incluses!(liste!de!référence!non!suffisante)!!
O (B)!Liste!des!études!exclues!(y!compris!lien!internet)!!
O!(C)!Motif!d’exclusion!des!études!indiqué!!
O!(D)!Traçabilité!des!études!inclues!et!exclues!
4!critères!:!4!pts!;!3!critères:!3!pts!;!2!critères!:!2!pts!;!1!ou!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!

!
6. Characteristics)of)included)studies)provided)

O!(A)!Tableau!indiquant!participants,!intervention!et!résultats!!
O (B)!+!Autres!caractéristiques!d’intérêt!(âge,!sexe,!...)!!
O!(C)!Information!complète!et!exacte!
3!critères!:!4!pts!;!2!critères!:!3!pts!;!1!critère!:!2!pts!;!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!

!
7. Assessment)and)documentation)of)Scientific)quality)of)included)studies)

O (A)!Évaluation!«!a!priori»!des!études!inclues!!
O!(B)!Qualité!scientifique!significative!des!études!!
O!(C)!Discussion!du!niveau!de!preuves!!
O!(D)!Évaluation!selon!échelle!des!niveaux!de!preuves!
4!critères!:!4!pts!;!3!critères!:!3!pts!;!2!critères!:!2!pts!;!1!ou!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!

!
8. Scientific)quality)of)included)studies)and)conclusion)

O!(A)!Intégration!de!la!qualité!des!études!dans!analyse!et!conclusion!!
O!(B)!Mention!explicite!de!la!qualité!des!études!dans!les!recommandations!
O!(C)!Conclusions!orientées!vers!déclaration!de!consensus!!
O!(D)!Révision!ou!confirmation!de!guide!clinique!
4!critères!:!4!pts!;!3!critères!:!3!pts!;!2!critères!:!2!pts!;!1!ou!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!
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O!(A)!Critères!utilisés!pour!définir!l’homogénéité!des!études!!
O!(B)!Utilisation!d’un!test!pour!valider!l’homogénéité!!
O!(C)!Reconnaissance!de!l’hétérogénéité!!
O!(D)!Si!hétérogénéité!:!utilisation!d’un!modèle!à!effet!variable!ou!!justification!de!l‘analyse!!
O!(E)!Si!homogénéité!:!utilisation!d’un!test!statistique!!
4!ou!5!critères!:!4!pts!;!3!critères!:!3!pts!;!2!critères!:!2!pts!;!1!ou!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!

!
10. Assessment)of)publication)bias)

O!(A)!Reconnaissance!des!biais!de!publication!ou!à!effet!tiroir!!
O!(B)!Utilisation!de!graphiques!(funnel!plot)!
O!(C)!Tests!statistiques!(Egger!regression!test)!
3!critères!:!4!pts!;!2!critères!:!3!pts!;!1!critère!:!2!pts!;!0!critère!:!1!pt!!
"!..........pts!

!
11. Statement)of)the)conflict)of)interest)

O!(A)!Déclaration!des!sources!de!support!!
O!(B)!Pas!de!conflit!d’intérêt!!
O!(C)!Conflits!d’intérêt!pour!les!études!incluses!
3!critères!:!4!pts!;!2!critères!:!3!pts!;!1!critère!:!2!pts!;!0!critère!:!1!pt!!
"!……….pts!

!
12. Score)(MétaBanalyses):)max)44,)min)11)/)Revues)systématiques):)max)36,)min)9))

"!……….pts!
!

13. Pourcentage)
"!……….%!

)
0 Si)étude)observationnelle)(casStémoins,)cohorte,)transversale)):)checklist)STROBE)

!
o Titre)et)résumé)

O!1a)!Design!de!l’étude!indiqué!clairement!dans!le!titre!ou!le!résumé!
O!1b)!Résumé!clair!et!précis!concernant!ce!qui!a!été!fait!et!ce!qui!a!été!trouvé!

!
o Introduction)

O!2)!Description!du!contexte!scientifique!et!de!la!logique!de!l’investigation!
O!3)!Objectifs!spécifiques,!y!compris!hypothèses!pré0indiquées!

!
o Méthode)

O!4)!Éléments!clés!du!design!de!l’étude!présentés!tôt!dans!l’article!
O 5)!Description!du! cadre,!de! la! localisation!et!des!dates! importantes,! comprenant! les!périodes!de!

recrutement,!d’exposition!de!suivi!et!de!recueil!des!données!
O 6a)!

"! Étude! de! cohorte!:! critères! d’inclusion,! sources! et! méthodes! de! sélection,! description! des!
méthodes!de!suivi!
"! Étude! cas0témoin!:! critères! d’inclusion,! sources! et!méthodes! pour! la! sélection!des! cas! et! des!
témoins,!logique!des!choix!pour!les!cas!et!les!témoins!
"!Étude!transversale!:!critères!d’inclusion,!sources!et!méthodes!de!sélection!

O 6b)!!!
" Étude!de!cohorte!:!critères!d’appariement,!nb!d’exposés!et!non!exposés!
"!Étude!cas0témoin!:!critères!d’appariement,!nb!de!sujet!témoins!par!cas!

O! 7)! Définitions! de! toutes! les! issues,! expositions,! indicateurs,! facteurs! de! confusion! potentiels,!
modificateurs!d’effets.!Critères!diagnostics.!
O 8)!Pour!chaque!variable!:!sources!de!données,!détails!des!méthodes!de!mesure.!Description!de! la!
comparabilité!des!méthodes!d’évaluation!si!plus!d’un!groupe.!
O 9)!Description!des!efforts!faits!pour!aborder!les!potentielles!sources!de!biais!
O 10)!Explique!comment!la!taille!de!l’étude!a!été!calculée!

!

9. Methods)to)combine)the)findings)
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O 11)! Explique! comment! les! variables! quantitatives! ont! été! manipulées! dans! les! analyses.! Si!
applicable!décrit!quels!regroupements!ont!été!faits!et!pourquoi!
O 12a)!Description!de! toutes! les!méthodes! statistiques! y! compris! celles! utilisées!pour! contrôler! les!
facteurs!de!confusion!!
O 12b)!Description!des!méthodes!utilisées!pour!examiner!les!sous!groupes!et!les!interactions!
O 12c)!Explique!la!gestion!des!données!manquantes!!
O 12d)!

"!Étude!de!cohorte!:!si!applicable!:!explique!la!gestion!des!perdus!de!vue!!
"!Étude!cas0témoins!:!si!applicable!:!explique!la!gestion!de!l’appariement!des!cas!et!des!témoins!!
"! Étude! transversale!:! si! applicable!:! décrit! les! méthodes! analytiques! tenant! compte! de! la!
stratégie!d’échantillonnage!

O!12e)!Décrit!toutes!les!analyses!de!sensibilité!
!

o Résultats)
O!13a)!Rapporte!le!nombre!d’individu!à!chaque!étape!de!l’étude!
O!13b)!Donne!les!raisons!de!non!participation!à!chaque!étape!
O!13c)!Utilise!un!diagramme!de!flux!
O! 14a)! Donne! les! caractéristiques! des! participants! et! les! informations! sur! les! expositions! et! les!
facteurs!de!confusion!potentiels!
O!14b)!Indique!le!nombre!de!participants!pour!lesquels!il!y!a!des!données!manquantes!(pour!chaque!
variable)!
O!14c)!!

"!Étude!de!cohorte!:!récapitule!le!temps!du!suivi!
O!15)!

"!Étude!de!cohorte!:!rapporte!le!nombre!d’événements!ou!récapitule!les!mesures!au!fil!du!temps!
"! Étude! cas0témoins!:! rapporte! le! nombre! dans! chaque! catégorie! exposée! ou! récapitule! les!
mesures!de!l’exposition!
"!Étude!transversale!:!rapporte!le!nombre!d’événements!ou!récapitule!les!mesures!

O! 16a)!Donne!des!estimations!ajustées!et! si! applicable!des!estimations!ajustées! sur! les! facteurs!de!
confusion!+!intervalle!de!confiance!à!95%.!Explique!sur!quels!facteurs!de!confusions!ont!été!ajustées!
les!données!et!pourquoi!sur!ceux!la.!!
O!16b)!Rapporte!les!bornes!des!catégories!quand!il!y!en!a!pour!les!variables!continues!
O 16c)! Si! pertinent,! estime! la! transposition! d’un! risque! relatif! à! un! risque! absolu! pour! une! période!
significative!
O!17)!Rapporte!les!autres!analyses!effectuées!(sous!groupes,!interactions,!analyses!de!sensibilité)!

)
o Discussion)

O!18)!Résume!les!principaux!résultats!en!relation!avec!les!objectifs!de!l’étude!
O 19)! Discute! les! limites! de! l’étude,! en! prenant! en! compte! les! sources! potentielles! de! biais! ou!
d’imprécisions.!Discute!l’impact!et!l’importance!de!chaque!biais!potentiel!
O! 20)! Donne! une! interprétation! globale! prudente! des! résultats! en! considérant! les! objectifs,! les!
limites,! la!multiplication! des! analyses,! les! résultats! d’autres! études! similaires! ainsi! que! toute! autre!
source!pertinente!
O!21)!Discute!la!validité!externe!des!résultats!(généralisables!?)!

!
o Autres)

O! 22)! Donne! les! sources! des! fonds! et! les! rôles! des! investisseurs! pour! l’étude! et! si! applicable! pour!
l’étude!originale!sur!laquelle!est!basée!l’article!actuel!
!

o Score)(1)pt)par)item)coché,)max)=)34)pour)les)études)de)cohorte,)33)pour)les)autres))
"!……….pts!
!

o Pourcentage)
"!……….%!

)
)
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Annexe)n°7!:!Grille!de!codage!des!données)
)
Design)de)l’étude)
!
Type)d’étude)
Non!précisé!=!1!
Revue!de!la!littérature!/!méta0analyse!=!2!
Essai!comparatif!randomisé!bras!parallèles!=!3!
Essai!comparatif!en!cross!over!=!4!
Essai!comparatif!non!détaillé!=!5!
Essai!comparatif!autre!=!6!
Étude!transversale!=!7!
Étude!de!cohorte!=8!
Étude!cas!témoin!=!9!
Recommandations!de!bonne!pratique!=!10!
Autre!type!d’étude!décrit!=!11!
!
Lieu)du)recrutement)
Non!précisé!=!1)
Cabinet!libéral!de!MG!=!2!
EHPAD!=!3!
HAD!=!4!
Hôpitaux!locaux!(gérés!par!des!médecins!généralistes)!=!5!
Autre!lieu!ayant!lien!avec!les!soins!primaires!=!6!
Centre!hospitalier!=!7!
Autre!lieu!n’ayant!pas!de!lien!avec!les!soins!primaires!=!8!
!
Population)étudiée)
!
Patients)déments)
Nombre!total!de!patients!inclus!
Donnée!présente!=!1!(nombre)!
Non!précisé!=!2!
Non!clair!=!3!
Pas!de!patients!déments!inclus!=!4!
Démence!confirmée!
Oui!=!1! !
Non!=!2!
Non!précisé!=!3!
Stade!!de!la!démence!
Léger!=!1!
Modéré!=!2!
Sévère!=!3!
Non!précisé!=!4!
Non!clair!=!5!
Score!MMSE!moyen!
Donnée!présente!=!1!(chiffre)!
Non!précisé!=!2!
Age!moyen!
Donnée!présente!=!1!(chiffre)!
Non!précisé!=!2!
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Sexe!féminin!!
Donnée!présente!=!1!(nombre/pourcentage)!
Non!précisé!=!2!
Lieu!de!vie!
Non!précisé!=!1!
Non!clair!=!2)
Institutionnalisé!=!3!
A!domicile!seul!=!4!
A!domicile!avec!l’aidant!=!5!
Autre!=!6!
!
Aidants))
Nombre!total!d’aidants!inclus!
Donnée!présente!=!1!(nombre)!
Non!précisé!=!2!
Non!clair!=!3!
Pas!d’aidants!inclus!=!4!
Statut!
Enfant!=!1!
Conjoint!=!2!
Autre!=!3!
Non!précisé!=!4!
Age!moyen!
Donnée!présente!=!1!(chiffre)!
Non!précisé!=!2!
Sexe!féminin!!
Donnée!présente!=!1!(nombre/pourcentage)!
Non!précisé!=!2!
Activité!professionnelle!
Actif!=!1!
Non!actif!(non!détaillé)!=!2!

Retraités!=!3!
Sans!emploi!=!4!
Non!actif!(autre)!=!5!

Non!précisé!=!6!
Autre!=!7!
!
Méthode))

!
Type)d’échelle)de)Zarit)utilisée)
Échelle!22!items!=!1!
Échelle!réduite!14!items!=!2!
Échelle!réduite!7!items!=!3!
Mini0Zarit!4!items!=!4!
Non!précisé!=!5!
Non!clair!=!6!
!
Type)d’intervention))
Décrite!=!1!
Pas!d’intervention!=!2!
Intervention!non!claire!=!3!

!
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Intervention)dans)le)groupe)contrôle))
Décrite!=!1!
Pas!de!groupe!contrôle!=!2!
Pas!d’intervention!=!3!
Intervention!non!claire!=!4!
Non!précisée!=!5!
!
Critère)de)jugement)principal)
Présence!=!1!(+!verbatim)!
Non!précisé!=!2!
Non!clair!=!3!
&
Critères)de)jugement)secondaires)
Présence!=!1!(+!verbatim)!
Absence!de!critères!de!jugement!secondaires!=!2!
Non!précisés!=!3!
Non!clair!=!4!
)
Durée)du)suivi)en)mois)
Donnée!présente!=!1!(chiffre)!
Non!mentionné!=!2!
Pas!de!suivi!=!3!
!
Résultats)
!
Nombre)de)patients)déments)analysés)
Donnée!totale!présente!=!1!(nombre)!
Pas!de!patients!déments!analysés!=!2!
Non!précisé!=!3!
Non!clair!=!4!

!
Nombre)d’aidants)analysés)
Donnée!totale!présente!=!1!(nombre)!
Pas!d’aidants!analysés!=!2!
Non!précisé!=!3!
Non!clair!=!4!
!
Score)de)Zarit)moyen)(avec)intervalle)de)confiance)) ! ! )
A!l’inclusion!
Donnée!présente!=!1!(chiffre)!
Non!précisé!=!2!
Non!clair!=!3!
Après!intervention!
Donnée!présente!=!1!(chiffre)!
Non!précisé!=!2!
Non!clair!=!3!
Pas!d’intervention!=!4!
!
Qualité)de)l’étude)
!
Pourcentage!(sous!la!forme!…%!(n/N)))
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Annexe%n°8!:!Résultats!complets!du!recueil!de!données!
%
N°%
de%

l’article%

Base%
de%

données%
Titre%

Premier%
auteur%

Année% Revue%
Type%

d’étude%

Lieu%
du%

recrutement%
Objectif%

5%
Pubmed!
(Psycinfo,!
Francis)!

Caregiver!rating!bias!in!mild!
cognitive!impairment!and!mild!
Alzheimer's!disease!:!impact!of!

caregiving!burden!and!
depression!on!dyadic!rating!
discrepancy!across!domains!

L.!Pfeifer! 2013!
International!

psychogeriatrics!
7! 7,!8!

Examiner!la!relation!entre!fardeau!ou!
dépression!de!l'aidant!et!les!

discordances!d'évaluation!dans!des!
domaines!spécifiques!au!sein!de!la!

dyade.!

21% Pubmed!

Why!family!caregiver!choose!to!
institutionalize!a!loved!one!with!

dementia!:!a!Singapore!
perspective!

CW.!Tew! 2010!

Dementia!and!
geriatric!
cognitive!
disorders!

7! 6,!7!

Identifier!les!facteurs!associés!avec!le!
choix!des!familles!aidantes!du!lieu!ou!

s'occuper!des!patients!déments!
(domicile!versus!institution).!

25%
Pubmed!

(Cochrane,!
Psycinfo)!

EDUCA!study!:!psychometrics!
properties!of!the!spanish!

version!of!the!Zarit!caregiver!
burden!scale!

M.!MartinW
Carrasco!

2010!
Aging!and!mental!

Health!
11! 7!

Mesurer!la!corrélation!entre!l'échelle!de!
Zarit!et!le!GHQ28!pour!définir!un!seuil!
de!score!de!Zarit!pour!lequel!les!aidants!
ont!plus!de!risque!de!développer!une!
altération!psychopathologique!et!donc!
qui!pourraient!bénéficier!d'une!aide!

(type!PIP).!

27%
Pubmed!
(Francis)!

Predictive!factors!of!
hospitalisations!in!Alzheimer's!
disease!:!a!2!year!prospective!
study!in!686!patients!of!the!

real.fr!study!

T.!Voisin! 2010!
The!journal!of!

nutrition,!health!
and!aging!

8! 1!
Déterminer!les!facteurs!prédictifs!
d'hospitalisation!chez!les!patients!

Alzheimer.!

35%
Pubmed!

(Cochrane,!
Francis)!

Persisting!burden!predicts!
depressive!symptoms!in!
dementia!caregivers!

G.!EpsteinW
Lubow!

2008!

Journal!of!
geriatric!

psychiatry!and!
neurology!

8! 1!
Evaluer!la!relation!entre!persistance!
d'un!fardeau!élevé!et!symptômes!

dépressifs!chez!les!aidants.!

51% Pubmed!
Predictive!factors!of!

emergency!hospitalisations!in!
Alzheimer's!patients!:!results!of!

L.!Balardy! 2005!
The!journal!of!

nutrition,!health!
and!aging!

8! 7!
Déterminer!les!facteurs!prédictifs!
d'hospitalisation!chez!les!patients!

Alzheimer.!
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one!year!follow!up!in!real.fr!
cohort!

57% Pubmed!

Patient!and!caregiver!
characteristics!and!nursing!
home!placement!in!patients!

with!dementia!

K.!Yaffe! 2002! JAMA! 8! 1!

Développer!et!valider!un!modèle!
pronostic!pour!déterminer!les!facteurs!
prédictifs!d'institutionnalisation!parmi!
une!population!de!patients!déments!de!

différentes!ethnies.!

259% Manuelle!
Caregiver!burden!should!be!
evaluated!during!geriatric!

assessment!
LJ.!Brown! 1990!

Journal!of!
american!

geriatrics!society!
8! 7!

Examiner!la!relation!entre!fardeau!de!
l'aidant!et!utilisation!des!services!d'aide!
au!long!cours,!examiner!l'évolution!du!

fardeau!dans!le!temps!et!avec!
l'augmentation!des!services.!

267% Manuelle!

Abuse!of!older!chinese!with!
dementia!by!family!caregivers!:!

an!inquiry!into!the!role!of!
caregiver!burden!

E.!Yan! 2011!

International!
journal!of!
geriatric!
psychiatry!

7! 6!

Examiner!la!prévalence!et!les!facteurs!
de!risque!de!maltraitance!des!personnes!

âgées!démentes!par!leurs!aidants!à!
Hong!Kong.!

268% Manuelle!

Factors!related!to!perceived!
quality!of!life!in!patients!with!
Alzheimer's!disease!:!the!

patient!perception!compared!
with!that!of!caregivers!

JL.!CondeW
Sala!

2009!

International!
journal!of!
geriatric!
psychiatry!

7! 7!

Comparer!les!perceptions!des!patients!
et!des!aidants!concernant!la!qualité!de!

vie!des!patients!dans!la!maladie!
d'Alzheimer,!identifier!les!facteurs!

associés!à!la!perception!de!la!qualité!de!
vie!par!les!patients!et!les!aidants,!

identifier!les!points!de!concordance!et!
de!discordance!entre!les!perceptions!

des!patients!et!des!aidants.!

279% Manuelle!
Determinants!of!the!desire!to!
institutionalize!in!Alzheimer's!

caregivers!

D.!
Gallagher!

2011!

American!journal!
of!Alzheimer!

disease!and!other!
dementias!

7! 7!

Déterminer!si!certaines!caractéristiques!
modifiables!de!l'aidant!sont!associées!
avec!le!désir!d'institutionnaliser!le!

patient.!

283% Manuelle!

Predictive!factors!of!acute!
hospitalisation!in!134!patients!
with!Alzheimer's!disease!:!a!one!

year!prospective!study!

S.!Andrieu! 2002!

International!
journal!of!
geriatric!
psychiatry!

8! 7!
Evaluer!la!fréquence!et!déterminer!les!
facteurs!prédictifs!d'hospitalisation!

aigue!des!patients!Alzheimer.!

!
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N°%de%
l’article%

Patients%déments% Aidants% Type%
d’échelle%
de%Zarit%
utilisée%

Intervention%Nb%
total%
inclus%

Démence%
confirmée%

Stade%
MMSE%
moyen%

Age%
moyen%
(ans)%

Sexe%
féminin%

(%)%

Lieu%
de%vie%

Nb%
total%
inclus%

Statut%
Age%

moyen%
(ans)%

Sexe%
féminin%

(%)%

Activité%
prof%

5% 1!(101)! 1! 1,!2!
1!(25,26!
+/W!3,27)!

1!(77,22!
+/W!8,19)!

1!(50,5)!
3,!4,!5,!

6!
1!(101)! 1,!2,!3!

1!(65,9!
+/W!13,3)!

1!(75,2)! 6! 1! 2!

21% 4! 1! 4! 2! 2! 2!
4,!5!(1!
DM)!

1!(266)!
1,!2,!3!
(1DM)!

1!(52,6!
+/W!11,1)!

1!(73,6)!
(1DM)!

1,!2! 1! 2!

25% 1!(115)! 1! 4!
1!(18,75!
+/W!4,82)!

1!(77,29!
+/W!6,16)!

1!(63,5)! 2! 1!(115)! 1,!2,!3!
1!(62,78!
+/W!13,58)!

1!(68,7)! 1,!3,!4,!5!

1!(cotation!
différente!:!
de!1!à!5!au!
lieu!de!0!à!

4)!

2!

27% 1!(686)! 1! 1,!2!
1!(20,01!
+/W!4,23)!

1!(77,86!
+/W!6,82)!

1!(71,13)! 4,!5! 4! 4! 2! 2! 6! 5! 2!

35% 4! 1! 1,!2! 2! 2! 2! 2! 1!(33)! 1,!2! 2! 1!(79)! 6! 1! 2!

51% 1!(516)! 1! 1,!2! 2! 2! 1!(70,3)!
4,!5!(8!
DM)!

2! 1,!2,!3! 2! 1!(59,7)! 6! 5! 2!

57%
1!

(5788)!
1! 5!

1!(14,2!
+/W!8,8)!

1!(78,9)! 1!(60)! 1,!4!
1!

(5788)!
1,!2,!3! 1!(63,5)! 1!(72)! 6! 5! 2!

259% 1!(109)! 3! 4!
1!(20,3!
+/W!6,7)!

1!(79!+/W!
7,2)!

1!(70)! 4,!5,!6! 3! 2,!4! 2! 2! 6! 1! 2!

267% 4! 1! 4! 2!
1!(82,59!
+/W!8)!

1!(74,6)! 1! 1!(122)! 1,!2,!3!
1!(56,72!
+/W!13,03)!

1!(72,6)! 6! 1! 2!

268% 1!(236)! 1! 1,!2,!3! 2!!
1!(77,8!
+/W!6,9)!

1!(66,5)! 4,!5! 1!(236)! 1,!2,!3!
1!(59,9!
+/W!14,6)!

1!(70,3)! 1,!3,!4,!5! 1! 2!

279% 1!(102)! 1! 4!
1!(20,5!
+/W!6,3)!

1!(74,5!
+/W!8,2)!

1!(61,8)! 1! 1!(102)! 2,!4!
1!(64,4!
+/W!13,9)!

1!(54,9)! 6! 1! 2!

283% 1!(234)! 1! 1,!2! 2!
1!(74,6!
+/W!7)!

1!(63)! 1! 1!(134)! 4! 2! 2! 6! 5! 2!

%
%
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N°%de%
l’article%

Intervention%
dans%le%
groupe%
contrôle%

Critère%de%jugement%principal%
Critères%de%jugement%

secondaires%
Durée%de%

suivi%

Nb%de%
patients%
déments%
analysés%

Nb%
d’aidants%
analysés%

Zarit%moyen% Qualité%de%
l’étude%

(check%list%
Strobe)%

A%
l’inclusion%

Après%
intervention%

5% 2!
Degrés!de!concordance!

patients/aidants!pour!les!échelles!
GDSshort,!AES,!ADL,!QoLad!

2! 3! 1!(101)! 1!(101)!
1!(15,24!+/W!

12,62)!
4! 19/27!

21% 2!

Préférence!de!l'aidant!de!continuer!
à!s'occuper!du!patient!à!domicile!
ou!l'institutionnaliser!(simple!
question!à!réponse!binaire)!

2! 3! 2! 1!(266)! 2! 4! 22/28!

25% 2!
Corrélation!Zarit!/!GHQ28!pour!un!

seuil!de!5/6!sur!ce!dernier!
2! 3! 2! 1!(104)!

1!(60,7!+/W!
15,81)!

4! 17/29!

27% 2! Hospitalisations!>!24H!
1!(institutionnalisations,!
motifs!d’hospitalisation)!

1!(24mois)! 1!(686)! 2! 2! 4! 24/32!

35% 2! Score!GDS! 2! 1!(12mois)! 2! 1!(33)! 2! 4! 19/34!

51% 2! Hospitalisations! 2! 1!(12mois)! 1!(516)! 3! 2! 4! 20/33!

57% 2! Institutionnalisation!et!son!délai! 2! 1!(36mois)! 1!(5788)! 1!(5788)! 2! 4! 20/32!

259% 2!
Augmentation!de!l'utilisation!des!
services!d'aide!au!long!cours!(au!

moins!un!supplémentaire)!
2! 1!(12mois)! 1!(109)! 4!

1!(31,1!+/W!
15,8)!

4! 20/32!

267% 2!
Conflict!tactic!scale!(2!parties!:!

maltraitance!physique!et!verbale)!
durant!le!mois!passé!

2! 3! 2! 1!(122)!
1!(36,81!+/W!

14,39)!
4! 20/28!

268% 2!
Quality!of!life!in!patients!with!

Alzheimer!disease!scale!(remplie!
par!les!patients!et!les!aidants)!

2! 3! 1!(236)! 1!(236)!
1!(40,6!+/W!

12,3)!
4! 21/28!

279% 2! Desire!to!institutionalize!scale!>=1! 2! 3! 1!(102)! 1!(102)!
1!(31,5!+/W!

16,9)!
4! 22/28!

283% 2! Hospitalisations!>!24h! 2! 1!(12mois)! 1!(134)! 1!(125)! 2! 4! 20/32!

%
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N°%de%
l’article%

Principaux%résultats% Conclusions% Principales%limites%

5%

Les!coefficients!de!corrélation!sont!faibles!pour!l'apathie!(0,38),!les!
activités!de!la!vie!quotidienne!(0,38)!et!la!qualité!de!vie!(0,30).!Le!

coefficient!de!corrélation!est!modéré!(0,49)!pour!la!dépression.!Les!
discordances!sont!négatives!dans!les!4!domaines!(soustraction!du!

résultat!obtenu!par!l'aidant!à!celui!obtenu!par!le!patient).!Le!fardeau!
contribue!significativement!à!expliquer!ces!discordances!même!en!

multivarié.!

Les!patients!sous!estiment!leur!souffrance!ou!les!aidants!la!
surestiment!(ou!les!deux).!Le!fardeau!de!l'aidant!est!un!facteur!

prédictif!de!biais!d'évaluation!de!l'aidant.!Les!hypothèses!
explicatives!sont!nombreuses!(intolérance,!transfert!de!leurs!

propres!sentiments,!focalisation!sur!les!informations!
négatives...).!Les!données!de!l'aidant!sont!à!interpréter!avec!
précaution.!Il!faut!évaluer!son!fardeau!pour!en!avoir!une!

meilleure!interprétation.!

Echantillon!modeste,!fardeau!
moyen!très!faible,!pas!d'étude!
combinée!avec!des!données!du!
patient!(niveau!de!conscience!

des!troubles).!

21%
En!univarié!un!score!de!Zarit!élevé!est!associé!au!choix!de!

l'institutionnalisation!(44,7+/W17,7!versus!34,5+/W14,2,!!p=0,0001)!mais!
devient!non!significatif!en!multivarié.!

Importance!du!gain!à!être!aidant!plus!que!le!fardeau!(ainsi!que!
l'inactivité!professionnelle!de!l'aidant,!l'aide!d'un!tiers!à!

domicile!et!le!peu!de!troubles!du!comportement!du!patient)!
pour!le!maintien!à!domicile.!

EstWce!que!la!préférence!de!
l'aidant!va!se!concrétiser!?!Biais!

de!sélection,!influence!de!
facteurs!socioWculturels!limitant!
l'extrapolation!des!résultats.!

25%

Le!seuil!de!Zarit!qui!distingue!la!présence!d'altération!
psychopathologique!avec!la!meilleure!sensibilité!et!spécificité!est!57!
pour!un!seuil!GHQ28!à!5/6!et!60!pour!un!seuil!GHQ28!à!6/7!(attention!

cotation!du!Zarit!faite!différemment).!

Les!aidants!ayant!un!score!de!Zarit!>60!(40!avec!calcul!!
habituel!?)!sont!les!plus!à!risque!de!présenter!une!altération!
psychopathologique!et!les!plus!à!même!de!bénéficier!d'une!
intervention!type!PIP!pour!réduire!leur!fardeau!(prendre!en!

compte!également!l'évaluation!clinique).!

Conflits!d'intérêt,!difficultés!de!
recrutement,!différence!de!
cotation!de!l'échelle!de!Zarit.!

27%

Un!score!de!Zarit!élevé!est!un!facteur!prédictif!d'hospitalisation!en!
univarié!(RR!1,016!+/W!0,008,!p=0,0002),!mais!non!retrouvé!en!
multivarié.!Un!score!de!Zarit!élevé!est!un!facteur!prédictif!

d'hospitalisation!en!lien!avec!une!conséquence!directe!de!la!maladie!de!
façon!significative!en!multivarié!(RR!1,03!+/W!0,02,!p=0,0079).!

Les!hospitalisations!sont!fréquentes!chez!les!patients!
Alzheimer.!Prêter!attention!aux!aidants!et!à!leur!fardeau,!leur!
apporter!du!soutien!pourrait!aider!à!réduire!les!hospitalisations!

liées!aux!conséquences!de!la!maladie.!

Non!rapportées.!

35%

Pas!de!lien!entre!le!fardeau!à!TO!et!le!score!de!dépression!à!TO/M6/M1.!
Les!scores!de!fardeau!à!M6!et!M12!sont!liés!significativement!aux!
scores!de!dépression!aux!mêmes!temps.!Un!fardeau!élevé!à!M6!est!
associé!à!un!score!de!dépression!élevé!à!M12.!Un!fardeau!élevé!

persistant!est!associé!de!façon!significative!à!des!scores!de!dépression!
moins!bons!à!M12!(malgré!l'ajustement!sur!les!symptômes!dépressifs!

initiaux).!

Un!fardeau!élevé!persistant!est!associé!à!un!risque!ultérieur!de!
dépression.!Les!interventions!visant!à!réduire!le!fardeau!

pourraient!prévenir!le!risque!de!dépression.!

Echantillon!faible,!manque!
d'hétérogénéité,!étude!

initialement!non!prévue!pour!ce!
point!de!recherche.!
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51%

Un!score!de!Zarit!>!20!est!associé!de!façon!significative!à!un!risque!
accru!d'hospitalisation!en!univarié!(p<0,0001)!et!en!multivarié!!(OR!=!

2,07!(1,31W3,28)!p=0,0076).!Attention!:!discordance!de!chiffre!
tableau/texte!(OR!2,07!et!OR!2,7)!

Un!fardeau!élevé!est!un!facteur!de!risque!indépendant!
d'hospitalisation.!

Non!rapportées.!

57%

Un!score!de!Zarit!élevé!est!associé!de!façon!significative!au!risque!
d'institutionnalisation!en!bivarié!et!en!multivarié!(score!0W9!WW>!OR!=!1,!
score!10W14!WW>!OR!1,21!(1,04W1,40),!score!15W19!WW>!OR!1,21!(1,05W1,41),!

score!20W32!WW>!OR!=!1,73!(1,49W2,00)).!

Le!fardeau!de!l'aidant!est!associé!à!un!surrisque!
d'institutionnalisation!or!il!s'agit!d'un!facteur!modifiable,!
identifier!les!dyades!à!risque!permettrait!de!focaliser!les!

interventions.!Un!modèle!combinant!des!facteurs!associés!à!
l'aidant!et!au!patient!est!plus!performant!pour!prédire!le!risque!

de!placement!à!long!terme!que!ces!caractéristiques!prises!
séparément.!

Biais!de!sélection,!non!reW
confirmation!du!diagnostic!de!
démence,!échantillon!non!

représentatif.!

259%

Un!fardeau!initial!élevé!est!associé!à!une!augmentation!à!1!an!du!
recours!aux!services!d'aide!de!façon!générale,!ainsi!qu'à!

l'institutionnalisation!et!à!l'augmentation!des!services!à!domicile.!Le!
fardeau!a!diminué!de!façon!significative!au!bout!de!12!mois!(W6,7!+/W!1,7,!
p<0,01).!L'institutionnalisation!est!associée!à!une!baisse!significative!du!

fardeau!(W11,8!+/W3,5,!p=0,0057)!qui!est!également!significative!par!
rapport!au!groupe!d'aidants!n'ayant!pas!placé!leur!proche!(p=0,0313).!

L'augmentation!de!tous!services!confondus!entraine!une!baisse!
significative!du!fardeau!(W5,2!+/W!2,3,!p=0,0327)!mais!non!significative!

par!rapport!aux!sujets!n'ayant!pas!bénéficié!d'une!augmentation!de!ces!
services!(p!=!0,5058).!

La!mesure!du!fardeau!est!un!élément!important!à!utiliser!au!
cours!de!l'évaluation!gériatrique!(tout!autant!que!les!mesures!
de!handicap)!pour!déterminer!qui!utilisera!les!services!d'aide!

dans!le!futur.!

Biais!de!sélection,!accessibilité!
aux!services!peut!jouer!le!rôle!
de!facteur!de!confusion,!faible!

échantillon.!

267%

Un!fardeau!élevé!est!associé!de!façon!significative!à!un!risque!accru!de!
maltraitance!verbale!(p<0,01)!mais!pas!physique.!Le!fardeau!est!associé!
de!façon!significative!à!un!comportement!agité!et!inversement!à!des!
revenus!élevés!dans!la!famille!et!la!présence!d'une!aide!domestique.!

La!maltraitance!verbale!et!physique!est!fréquente!envers!les!
patients!déments!et!cette!prévalence!est!plus!élevée!que!dans!
d'autres!études!concernant!des!patients!âgés!sans!troubles!

cognitifs.!Les!programmes!de!prise!en!charge!de!la!
maltraitance!doivent!s'attacher!en!premier!lieu!à!réduire!le!
fardeau!de!l'aidant.!Les!programmes!visant!à!réduire!le!
fardeau!des!aidants!pourraient!par!ce!biais!réduire!les!

maltraitances.!

Biais!de!sélection,!biais!
déclaratif,!non!prise!en!compte!

de!tous!les!types!de!
maltraitance,!étude!d'un!

nombre!limité!de!variables.!
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268%

Les!patients!ont!des!scores!de!qualité!de!vie!meilleurs!que!les!scores!
donnés!par!les!aidants!(34,4!versus!31,3,!p<0,001).!Les!aidants!avec!un!
fardeau!élevé!ont!des!scores!d'évaluation!de!qualité!de!vie!moins!bons!
(p<0,001).!Le!fardeau!est!plus!élevé!chez!les!aidants!enfants!que!chez!

les!aidants!conjoints!(42,4!versus!37,7,!p<0,01).!La!corrélation!
fardeau/qualité!de!vie!moins!bonne!est!significative!dans!les!2!groupes!
(p<0,001)!bien!que!plus!importante!dans!le!groupe!aidants!enfants!par!

rapport!aux!aidants!conjoints.!

Le!fardeau!doit!être!évalué!et!pris!en!compte!car!il!affecte!la!
perception!de!la!qualité!de!vie!du!patient!par!l'aidant!surtout!si!

ce!dernier!est!un!enfant!du!patient.!

Pas!d'évaluation!de!l'évolution!
de!la!qualité!de!vie!perçue,!pas!
de!distinction!aidants!enfants!

et!conjoints!d'emblée.!

279%

Le!fardeau!est!significativement!associé!au!désir!d'institutionnaliser!le!
patient!en!univarié!(40,2!+/W!15,2!versus!21,4!+/W!12,8,!p<0,001)!et!en!
multivarié!(OR!1,13!(1,1W1,21),!p<0,001).!Les!aidants!rapportant!une!

demande!de!service!non!satisfaite!ont!un!fardeau!plus!élevé!(p<0,001).!

Le!facteur!prédicteur!modifiable!chez!l'aidant!le!plus!important!
du!désir!d'institutionnalisation!est!le!fardeau.!Toute!

intervention!qui!viserait!à!réduire!le!désir!
d'institutionnalisation!et!à!maintenir!les!patients!à!domicile!

doit!comprendre!une!approche!multidisciplinaire!de!réduction!
du!fardeau!des!aidants.!

Ne!concerne!que!des!patients!
avec!une!démence!modérée,!
montre!une!association!et!non!
une!causalité!car!il!s'agit!d'une!

étude!transversale.!

283%

Le!fardeau!est!associé!de!façon!significative!au!risque!d'hospitalisation!
en!univarié!(38,47!+/W!16,88!versus!31,15!+/W!18,05,!p=0,048,!test!non!
paramétrique)!mais!non!retrouvé!en!multivarié!(pas!de!résultat!

explicitement!mentionné!mais!le!Zarit!n'est!pas!listé!dans!les!facteurs!
significatifs!retrouvés!en!multivarié).!

Les!hospitalisations!sont!fréquentes!chez!les!patients!
Alzheimer.!Parmi!les!facteurs!de!risque!sur!lesquels!l'on!

pourrait!agir!pour!prévenir!les!hospitalisations!aigues,!la!prise!
en!charge!de!la!famille!est!une!piste.!

Non!rapportées.!
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Annexe%n°9!:!The!Sense!of!Competence!Questionnaire!
%
%
Consequences%of%involvement%in%care%for%the%personal%life%of%the%caregiver%
1)!I!feel!that!my!present!situation!with!my!…!doesn’t!allow!me!as!much!privacy!as!I’d!like.!!
2)!Because!of!my!involvement!with!my!…,!I!don’t!have!enough!time!for!myself.!!
3)!I!feel!that!my!social!life!has!suffered!because!of!my!involvement!with!my!…!!!
4)!I!feel!that!I!cannot!leave!my!…!alone,!he/she!needs!me!continuously.!
5)!I!feel!stressed!between!trying!to!give!to!my!…!as!well!as!to!other!family!responsibilities,!job!etc.!!
6)!I!feel!that!my!health!has!suffered!because!of!my!involvement!with!my!…!
7)!I!worry!all!the!time!about!my!…!
8)! I! feel! that!my!…! seems! to! expect!me! to! take! care! of! him/her! as! if! I! were! only! one! s/he! could!
depend!on.!!
!!
Satisfaction%with%one’s%own%performance%as%a%caregiver%
9)!*I!feel!pleased!about!my!interactions!with!my!…!!
10)!I!don’t!feel!capable!to!care!for!my!…!
11)!I!wish!that!my!…!and!I!had!a!better!relationship.!!
12)!I!feel!guilty!about!my!interactions!with!my!…!
13)!I!feel!strained!in!my!interaction!with!my!…!
14)!I!feel!that!in!the!past,!I!haven’t!done!as!much!for!my!!…!!as!I!could!have!or!should!have.!
15)!It!is!not!clear!to!me!how!much!care!I!should!give!to!my!…!
16)!I!feel!that!my!…!doesn’t!benefit!from!what!I!do!for!him/her.!
17)!I!feel!nervous!or!depressed!about!my!interactions!with!my!…!!
18)!I!feel!angry!about!my!interactions!with!my!…!!
19)!I!feel!that!I!don’t!do!as!much!for!my!…!as!I!should!do.!!
20)!*I!feel!useful!in!my!interactions!with!my!…!
!
Satisfaction%with%the%demented%person%as%a%recipient%of%care%
21)!I!feel!that!my!…!behaves!the!way!s/he!does!to!have!her/his!own!way.!
22)!I!feel!that!my!…!behaves!the!way!s/he!does!to!annoy!me.!
23)!I!feel!that!my!…!tries!to!manipulate!me.!
24)!My!…!appreciates!my!constant!care!less!than!the!care!others!give!him/her.!!
25)!I!feel!that!my!…!makes!requests!which!I!perceive!to!be!over!and!above!what!s/he!needs.!
26)!I!feel!resentful!about!my!interactions!with!my!…!
27)!I!feel!embarrassed!over!my…!Behaviour.!
!
*Items!need!to!be!recoded!in!the!opposite!direction.!
!
!
Answer!categories!:!agree!very!strongly,!agree!strongly,!neutral,!disagree,!disagree!very!strongly.!!
!
! !
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Annexe%n°10!:!The!Short!Sense!of!Competence!Questionnaire!
%
%
Consequences%of%involvement%in%care%for%the%personal%life%of%the%caregiver%
1)!I!feel!that!my!present!situation!with!my!…!doesn’t!allow!me!as!much!privacy!as!I’d!like.!
2)!I!feel!stressed!between!trying!to!give!to!my!…!as!well!as!to!other!family!responsibilities,!job!etc.!
!
Satisfaction%with%one’s%own%performance%as%a%caregiver%
3)!I!wish!that!my!…!and!I!had!a!better!relationship.!
4)!I!feel!strained!in!my!interactions!with!my!…!
!
Satisfaction%with%the%demented%person%as%a%recipient%of%care%
5)!I!feel!that!my!...!behaves!the!way!s/he!does!to!have!her/his!own!way.!
6)!I!feel!that!my!…!behaves!the!way!s/he!does!to!annoy!me.!
7)!I!feel!that!my!…!tries!to!manipulate!me.!
!
!
Answer!categories!:!
1!=!Yes!!!(agree!very!strongly)!
2!=!Yes!(agree)!
3!=!Yes/No!(neutral)!
4!=!No!(disagree)!
5!=!No!!(disagree!very!strongly)!
!
! !
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Annexe%n°11!:!The!Caregiver!Reaction!Assessment!(version!française)!
%

% %

Dimensions du vécu de la maladie par les aidants naturels 13 

 

Annexe 1. Version française du CRA 
 

 Indiquez pour chaque affirmation, si elle correspond à ce que 
vous avez ressenti ou vécu ces deux dernières semaines en 
prenant soin de votre proche (membre de votre famille, ami(e), 
intime...). Répondez à l’aide d’une échelle de 1 à 5 (avec 1 = 
fortement en désaccord jusqu’à 5 = fortement d’accord). 
Vous pouvez donc nuancer votre réponse. fo
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  1 2 3 4 5 
01 Je me sens privilégié de m'occuper de lui/d’elle.      
02 Les autres se sont déchargés sur moi de ses soins.      

03 Mes ressources financières sont suffisantes pour payer tout ce qui 
est nécessaire de ses soins.      

04 Mes activités sont centrées autour de ses soins.      

05 Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble que je suis 
toujours fatigué(e).      

06 Il est vraiment difficile d'obtenir de l'aide de ma famille pour 
m'occuper d’elle/de lui.      

07 Je n'apprécie pas d'avoir à m'occuper d’elle/de lui.      

08 Je dois m'interrompre au milieu de mes activités (professionnelles, 
domestiques...).      

09 Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui.      
10 Ma santé s'est dégradée depuis que je m'occupe d’elle/de lui.      

11 Je rends moins souvent visite à ma famille et mes amis depuis que 
je prends soin d’elle/de lui.      

12 Je ne prendrai jamais assez soin d’elle/de lui., tant je lui dois.      

13 Les membres de ma famille se mobilisent pour s'occuper d’elle/de 
lui.       

14 J'ai éliminé des choses de mon emploi du temps depuis que je 
m'occupe d’elle/de lui.      

15 Je suis assez fort physiquement pour m'occuper d’elle/de lui.       

16 Depuis que je m'occupe d’elle/de lui., j'ai l'impression que ma 
famille m'a abandonné.      

17 M'occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien.      

18 Il m’est difficile de trouver du temps pour me détendre à cause des 
interruptions fréquentes de mes activités.      

19 Je suis en assez bonne santé pour m'occuper d’elle/de lui.      
20 Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.      

21 S'occuper d’elle/de lui. a entraîné des contraintes financières pour 
ma famille.      

22 Ma famille (frères, sœurs, enfants) me laisse seul m'occuper 
d’elle/de lui..       

23 Je prends plaisir à m'occuper d’elle/de lui..      

24 Il est difficile de subvenir aux dépenses liées à la santé d’elle/de 
lui.      
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Methods
Data
Data was gathered using an online questionnaire in Octo-
ber 2010. A sample that was representative of the adult
Dutch population in terms of age and gender was recruited
from a large online panel. From this sample informal care-
givers were selected. This was done by asking whether re-
spondents (1) provided care or support, on a voluntarily
basis, to a family member, friend or acquaintance who
needed help due to physical or mental health problems or
problems due to aging, and (2) for how long they have been
lending this care. These selection questions ensured that
data would only be gathered among respondents who had
been lending informal care for more than two weeks. The

questionnaire on informal care was completed by 1,288 re-
spondents of which 44 were dropped from the final sample
for analysis. Main reasons were an unrealistically short
completion time (i.e. respondents rushing through the
questionnaire) or the fact that the answers indicated the re-
spondent was not an informal caregiver after all. The latter
was typically the case when the answers indicated a re-
spondent worked for a voluntary organization or provided
zero hours of care per week. This left 1,244 questionnaires
in the final sample.

Questionnaire
The questionnaire was based on the iMTA Valuation of
Informal Care Questionnaire (iVICQ) [37] and included

We would like to form an impression of your caregiving situation. Please tick a box to
indicate which description best fits your caregiving situation at the moment.

Please tick only one box per description: ‘no’, ‘some’ or ‘a lot of’ .

How happy do you feel at the moment? Please place a mark on the scale below that
indicates how happy you feel at the moment.

completely
unhappy

completely
happy

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

no so
m

e

a
lo

to
f

I have fulfillment from carrying out my care tasks.

I have relational problems with the care receiver (e.g., he/she is very
demanding or behaves differently; we have communication problems).

I have problems with my own mental health (e.g., stress, fear, gloominess,
depression, concern about the future).

I have problems combining my care tasks with my own daily activities
(e.g. household activities, work, study, family, leisure activities).

I have financial problems because of my care tasks.

I have support with carrying out my caretasks, when I need it (e.g., from
family, friends, neighbours, acquaintances).

I have problems with my own physical health (e.g., more often sick, tiredness,
physical stress).

Figure 1 CarerQol instrument [37].

Hoefman et al. Health and Quality of Life Outcomes 2013, 11:173 Page 3 of 13
http://www.hqlo.com/content/11/1/173
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APPENDIX. GAIN

Providing Care to My Relative has !
Disagree

a Lot
Disagree a

Little
Neither Agree
nor Disagree

Agree a
Little

Agree
a Lot

a. Helped to increase my patience and be a more understanding person 0 1 2 3 4
b. Made me a stronger and more resilient person 0 1 2 3 4
c. Increased my self-awareness, making me more aware of myself 0 1 2 3 4
d. Increased my knowledge and skills in dementia care and more 0 1 2 3 4
e. Helped me grow closer to my relative with dementia 0 1 2 3 4
f. Helped to bond my family closer 0 1 2 3 4
g. Enabled me to better relate to older persons and persons with

dementia
0 1 2 3 4

h. Given me deeper insights into the meaning of life and my life’s
perspective

0 1 2 3 4

i. Helped me grow spiritually (e.g., closer to God and being able to look
beyond the material world)

0 1 2 3 4

j. Sparked off altruistic goals in me (e.g., wanting more to help others
and contribute to the welfare of others who may be going through
similar difficulties)

0 1 2 3 4

Yap et al.

Am J Geriatr Psychiatry 18:1, January 2010 75
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Vous accompagnez une personne
atteinte de maladie d’Alzheimer 

ou de maladie apparentées

Vous êtes surmenée ?

 � vous mangez moins ou vous grignotez sans cesse ?

 � vous dormez mal : vous n’arrivez plus à vous lever, vous craignez de 
vous coucher ?

 � vous devenez irritable ?

 � vous n’arrivez plus à prendre des décisions ?

 � vous vous repliez sur vous même, 
vous ne voyez plus vos amis ?

 � vous n’avez plus de temps               
pour vos activités habituelles ?

 � vous vous sentez tendu(e), 
stressé(e) ?

 � vous êtes fatigué(e), vous                 
vous sentez épuisé(e) ?

 � votre santé se dégrade ?

Accompagner un proche peut retentir sur votre santé,
votre vie familiale, sociale ou professionnelle

 � Pour faire le point sur votre état de santé actuel en particulier cardio-

vasculaire, nerveux, articulaire.

 � C’est aussi l’occasion d’échanger sur :

•	 votre santé physique ;

•	 vos habitudes de vie : sorties, activités de 

détente, sport, etc. ;

•	 vos consommations de tabac, de café, 

de thé, de boissons alcoolisées, etc. ;

•	 vos médicaments : excitants, calmants, 

somnifères, fortifiants, etc. ;

•	 vos émotions concernant l’état de 

votre proche.

 � C’est le moment de prendre le temps de 

planifier vos vaccinations et examens 

de dépistage (mammographie, frottis, 

recherche de sang dans les selles etc.) et 

d’effectuer un bilan sanguin si nécessaire.

Une consultation médicale annuelle de l’aidant
chez votre médecin traitant

FAITES LE POINT AVEC VOTRE MÉDECIN TRAITANT AU COURS D’UNE CONSULTATION DES AIDANTS
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