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Résumé

Les aidants naturels du patient dément 'assistent dans la réalisation des actes de la
vie quotidienne et cette fonction a des conséquences notoires sur leur santé, avec
notamment une sur-morbidité psychiatrique entrainant une consommation de
psychotropes. Le lien entre cette consommation et la maladie du proche est avérée
mais non démontrée. Cette étude observationelle réalisée dans le service de
gériatrie du CHIC de Castres-Mazamet vise a décrire la consommation de
psychotropes par les aidants naturels de patients déments et a identifier s'il existe a
leur avis une corrélation entre cette consommation et la pathologie de I'aidé. Nous
avons soumis un questionnaire aux aidants accompagnant un patient dément sur
toutes les modalités hospitalieres du service du Ter Février au 31 Avril 2016. 51
réponses ont été recueillies, la population des aidants était composée de 79% de
femmes et I'age moyen était de 69 ans. 29,4% d'entre eux consomment des
psychotropes, la classe la plus consommée est celle des antidépresseurs, [13,7%].
L'indication la plus rapportée est I'insomnie, [73.3%]. La durée de consommation
est de plus de 6 mois dans 80% des cas. 80% des aidants n‘associent pas cette
consommation a la pathologie de I'aidé malgré un diagnostique porté depuis plus
d'unan dans 67,7% des cas. La fiabilité des réponses peut étre remise en cause,
toutefois, cette étude comporte de nombreuses faiblesses rendant les résultats
difficiles a interpréter. Une étude d'envergure dans ce sens permettrait de préciser
|a situation. L'impact de la prise en charge des aidants dans les maladies neuro-

dégénératives comme la démence mérite d'étre approfondi.



Introduction

La notion d'aidant naturel est récente et apparait avec le concept de proximologie,
qui s'intéresse aux relations entre le malade et ses proches et conceptualise cet
environnement humain dans une médecine holistique (1,2). Elle est définie parla
Conféderation des organisations familiales de I'union Européenne (COFACE)
comme: « la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour
partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les
activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de fagon
permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins,
accompagnement a I'éducation et a la vie sociale, démarches administratives,
coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication,
activités domestiques, etc. » et par la loi Francaise a l'article R245-7 du code de
|'action sociale et des familles (3,4). Aujourd’hui, sa prise en compte est devenue
essentielle et indivisible de celle du malade dément, tel qu'illustrée par la mise en
place de mesures de soutien dédiées ainsi que d'outils spécifiques prévus dans le
plan Maladie Neuro Dégénérative (PMND) 2014-2019 du ministere de la santé
francais (5, annexe 2).

Les aidants naturels du patient dément assistent donc le malade a accomplir les
activités de la vie quotidienne. Les études réalisées a leur sujet montrent que cette
prise en charge informelle représente un réel fardeau, une charge de travail de plus
de 6 h parjour dans la majorité des cas (6,7), qui est corrélé a I'évolution de la
maladie et nécessite un suivi spécifique en médecine générale reconnu par la
Haute Autorité de Santé (HAS) (8). Ainsi, I'aidant présente des maladies
essentiellement d'ordre psychique, avec le stress, I'épuisement, la dépression et les
troubles du sommeil en premiere ligne (13 - 20). Cette sur-morbidité psychiatrique
de l'aidant semble entrainer une consommation de psychotropes mais peu d'études
I'objective a ce jour. Ces molécules ont un rapport bénéfice/risque souvent
défavorable chez des aidants agés avec un risque de chutes, de troubles cognitifs et



leur sevrage est souvent problématique (9-11) ; le patient s'expose a une rebond
anxieux, a un syndrome de sevrage (11,12).

Cependant ces études ne démontrent pas la corrélation qui existe entre la
consommation avérée et la maladie du proche; d'autres facteurs entrainent, en
France notamment, une consommation de psychotropes statistiquement
importantes et ceux-ci sont mal connus (21,30). Cette étude vise a décrire la
consommation de psychotropes dans une population d'aidants naturels de patients
déments et a savoir s'ils Iassocient a la pathologie du proche aidé.



Méthodologie

Il s'agit d'une étude descriptive observationelle.

Recueil de données:

Un questionnaire a été élaboré en collaborations avec le Pr Stillmunkes et les
gériatres du Centre Hospitalier Inter Communautaire (CHIC) de Castres-Mazamet, il
se compose de 9 questions dont 6 questions sur la consommation de psychotropes
et 3 questions de démographie (annexe 1).
La premigre page est descriptive et comporte deux définitions, 'une de l'aidant
naturel d'apres I'HAS, l'autre des indications théoriques des psychotropes, une
présentation du travail suit avec un paragraphe sur la population étudiée, les
aidants naturels du patient dément, et le but de I'étude, connaitre leur
consommation de psychotropes.
La deuxieme page propose les items du questionnaire avec dans l'ordre:
- Une question obligatoire sur la consommation récente ou actuelle de
psychotrope.
- Une question sur l'indication du médicament, insomnie, angoisse ou troubles
de I'humeur, plusieurs réponses étaient possibles.
- Une question sur la ou les molécule(s) utilisée(s).
- Une question sur la durée de prise, inférieure a 1 mois, de 1a 3 mois, de 3a 6
mois, plus de 6 mois.
- Une question sur le lien entre cette consommation et la démence du proche.
- Une question sur la durée de la maladie démentielle du proche, mois de 6
mois, moins de 1an ou plus de 1an (avec une durée en chiffre optionnelle).
- Trois questions de démographie, sur I'age, le sexe et le niveau d'études.

Le questionnaire validé a ensuite été envoyé par mail a tous les médecins exercant

dans le service de gériatrie du CHIC Castres-Mazamet: Le Dr Marie Noélle CUFI, le Dr



Corine Costes, le DrAmandine Lefort, le Dr Sophie Dardenne, accompagné d'une
note explicative sur l'objet de |'étude.

Les questionnaires ont été ensuite proposés entre le Ter Février 2016 et le 31 Avril
2016 aux aidants accompagnant un patient dément sur différentes modalités
hospitalieres: les consultations, les hopitaux de jour, le service de court séjour
gériatrique, y compris pour les patients hébergés dans d'autres services.

Analyse statistique:
Conversion premiére des données en chiffres a I'aide de GOOGLE DOCS® puis
analyse sur BIOSTATGV.



Résultats

Données démographiques:

51 personnes, aidants naturels du sujet agée dément, ont répondues au
questionnaire. 21% sont des hommes, 79% sont des femmes, I'dge moyen est de 69
ans [écart type: 12,8]. Au niveau scolarité, 37,5% déclarent s'étre arrétés en dega du
secondaire, 25% ont fait des études supérieures.

Tableau 1: population étudiée

51 sujets
Genre 21 % hommes 79 % femmes
Age moyen 72 ans 67 ans

Analyses:
29,4% des répondants rapportent une consommation de psychotropes, 13,7%
consomment des anti-dépresseurs, 11,7% consomment des hypnotiques, 7,8%

consomment des anxiolytiques. 60% des consommants ont au moins un niveau

Figure 1 : Consommation de psychotropes
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La molécule la plus consommée est le zolpidem (23,5%) suivi de l'escitalopram
(17%), ce qui correspond aux indications retrouvées avec I'insomnie (73.3%) en chef
de file suivi des troubles de I'numeur (46,7%). Les indications rapportées ne
correspondant pas toujours aux indications véritables des molécules consommées,
les classes médicamenteuses consommées sont par ordre de grandeur les
antidépresseur (41%), les hypnotiques (35%) et les anxiolytiques (24%).

Tableau 2 : Indications des psychotropes vs classes médicamenteuses consommeées

80% ,
Hypnotique = H
Antidépresseur = AD
Anxiolytique = A

60%

40%

20%

Insomnie Humeur Angoisse H AD A

33,3% des consommants rapportent des indications multiples, mais seulement
20% consomment plusieurs molécules. Aucun des consommateurs multiples ne
consomment deux fois la méme classe de molécule. Un répondant indique les trois

indications possibles pour une seule molécule anti-dépressive consommée.



La durée de consommation est de plus de 6 mois dans la majorité des cas (80%). La
méme proportion n‘associe pas cette consommation a la maladie du proche. Celle ci
est connue depuis plus d'un an dans la majorité des cas (67.7%).

Tableau 3: Liaison de la consomm
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Discussion

Au regard de la littérature, la proportion des genres et I'dge moyen de la population
étudiée correspond a la répartition que l'on retrouve habituellement chez les
aidants (6,7,22, 29).

En ce qui concerne la consommation de psychotropes chez 'aidant en France,
I'6tude PIXEL, référente en la matiére, rapporte sur une population de 569 aidants
une consommation globale des deux tiers de cette population, avec en chef de file
les hypnotiques suivi des anxiolytiques (7, 24, 25), ce qui ne correspond pas aux
résultats que |'on retrouve dans notre étude avec un tiers de consommants et une
consommation majoritaire d'antidépresseurs. Celle-ci ne correspond pas non plus a
celle de la population générale qui est de 18% entre 18 ans et 75 ans en 2010, ni a
celle de la région Midi-Pyrénées en 2000 qui est de 25,1% (21, 31). Un biais
d'échantillonnage peut étre responsable, mais aussi un manque de représentativité

lié a la taille de I'échantillon.

Dans notre étude, 60% des consommateurs ont au moins un niveau d'éducation
secondaire. Dans une étude par Guignon et coll. datant de 1994, un faible niveau
d'étude est associé a une consommation plus élevée de psychotropes, cependant
une étude plus récente émanant de l'observatoire Frangais des drogues et des
toxicomanies (OFDT) montre que ce facteur est corrélé au genre et peut étre
également influencé par le niveau de satisfaction professionnelle (32, 33). Des
données démographiques complémentaires seraient nécessaire a une

interprétation juste de nos résultats.

Les aidants rapportent des indications multiples qui ne correspondent pas
forcément a I'indication médicale de la molécule consommeée. Aucun, cependant,
ne consomme plusieurs fois la méme classe médicamenteuse, ce qui est révélateur

d'une connaissance des bonnes pratiques par les prescripteurs. On peut se poser la
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question de I'inadéquation entre les indications et la nature des molécules
consommées permettant d'envisager que la communication médecin-patienta un
fort potentiel d'amélioration, ou, comme le suggére une étude par Ohayon M. et
collaborateurs, que la prise en charge des pathologies touchant le psychisme et les
troubles du sommeil est souvent inappropriée (29). On retrouve dans cette méme
étude une durée chronique de plus de 6 mois de consommation de psychotropes
correspondant a nos résultats.

De facon surprenante, 80% des consommants n'associent pas leur consommation a
la maladie du proche, et ce malgré une démence qui dure depuis plus d'un an dans
la majorité des cas. Dans la littérature, la qualité de vie de l'aidant et le fardeau que
cette fonction représente sont inversement corrélés pour la qualité de vie et
directement corrélés pour le fardeau a la durée de la maladie (6,26) et I'on pourrait
s'attendre a ce méme lien avec la consommation de psychotropes. Pour autant, si on
isole le segment de population d'aidants rapportant une durée de la maladie de
plus d'un an, tous les consommants rapportent une chronicité de consommation
supérieure a 6 mois.

Le fait d'interroger l'aidant directement procure une donnée nouvelle et représente
la force de cette étude, mais I'on peut a juste titre se demander si cette réponse est
fiable. La maladie neuro-dégénérative a un retentissement sur tous les aspects de la
vie du malade et de l'aidant (5,13-19,22), le sommeil est perturbé (18), les horaires
sont adaptés en fonction du rythme du malade et I'on peut se demander si la
consommation de psychotropes serait effective dans un contexte différent. On doit
envisager les représentations associées a une réponse positive comme source de
frein a assumer celle-ci; l'aveu d'un lien éventuel entre la consommation et la
démence de I'aidé pourrait représenter un échec pour l'aidant a laquelle pourrait
s'associer une certaine culpabilité. Cette consommation peut toutefois émaner de
problémes en dehors de ceux liés a la pathologie du proche ce qui semble étre le
cas car si l'on rapporte le pourcentage d‘aidants consommateurs a ceux qui

n‘associent pas leur consommation a la pathologie du proche on obtient 23%, un
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chiffre qui correspond a la prévalence des consommateurs de psychotropes en Midi-
Pyrénées en 2000 (31), 6% des consommateurs de notre étude le serait alors en
rapport avec la maladie du proche aidé. Il faut toutefois prendre en compte le
recrutement de malades consultants a I'hdpital, qui est un lieu de recrutement
biaisé, et le fait qu'un échantillon plus important d'aidants de malades
ambulatoires, consultants en ville apporterait certainement d'autres résultats. Une
question préalable sur la consommation avant et aprés la maladie aurait peut étre
un retentissement sur celle du lien entre cette consommation et la maladie. Une
étude qualitative pourrait aussi étre réalisée pour connaitre le ressenti des patients
face a cette question.

Cette étude comporte plusieurs points de faiblesse. Tout d'abord, il existe de
nombreuses données manquantes, plusieurs questionnaires nayant obtenus une
réponse qu'a la premiére question sur la consommation de psychotropes. La trame
du questionnaire aurait di comporter les questions démographiques en premier
lieu pour éviter les données démographiques manquantes apreés la réponse a la
question principale sur la consommation de psychotropes. De plus, il aurait été
intéressant de connaitre la relation entre l'aidant et le malade, conjoint, enfant,
entourage familial autre ou entourage amical et le statut professionnel de I'aidant
pour distinguer les actifs et les retraités. Par ailleurs, une case "autre” pourrait étre
ajoutée pour élargir les indications des psychotropes proposées hors “insomnie”,
“troubles de I'humeur” et "anxiété" permettant d'explorer les autres classes a
savoir: anti-psychotiques, psycho-stimulants et thymo-régulateurs. Enfin, le nombre
de réponses est insuffisant pour conclure a une réelle différence entre les résultats
et les données actuelles de la littérature, de plus, le design de I'étude nest pas
congu pour établir cette comparaison.

En France, le PMND 2014-2019 scelle une nouvelle ére en matiére de
reconnaissance de l'aidant (5) tout comme I'étude EUROFAMCARE pour I'Europe
(29). Pour la suite, notre étude pourrait étre élargie aux cabinets de médecins
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généralistes pour approcher une vision “réelle” de la consommation de
psychotropes des aidants et évaluer la relation qui existe pour les aidants entre cette
consommation et la maladie de leur proche. Cela permettrait de sensibiliser encore
plus les médecins généralistes aux problématiques de l'aidant et a leur souffrance

psychique avérée .

Dans le cadre de I'aide aux aidants (27), le PMND 2014-2019 prévoit de financer
I'éducation thérapeutique dans les MND pour le malade et laidant. Il serait
intéressant de comparer a terme la consommation de psychotropes par l'aidant
comme donnée révélatrice d'un état mental potentiellement meilleur, pour juger
du retentissement des mesures mises en oeuvre par I'Agence Régionale de Santé
(ARS) au cours de ces prochaines années.
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Conclusion

Dans cette étude sur la consommation de psychotropes de l'aidant naturel du
patient dément le niveau de consommation est moins important que dans la
littérature et la répartition des molécules consommées différe, ce qui est peut étre
expliqué par les faiblesses de I'étude et l'effectif réduit de la population étudiée.

Par ailleurs, la majorité des aidants qui consomment des psychotropes n'associent
pas cette consommation a la maladie démentielle du patient aidé. Cette donnée
mériterait d'étre approfondie par la réalisation de nouvelles études de plus grande
envergure.
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ANNEXE 1

Questionnaire médical.
Definitions préalables
1)Définition de I'aidant naturel:

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

= Un ou plusieurs aidants peuvent étre amenés a se relayer ou a se
remplacer auprés d’'une personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer ou
d’'une maladie apparentée tout au long de I'évolution de sa maladie.

2)Les médicament psychotropes sont tous les médicaments qui
agissent sur:

= le sommell

= "humeur

» |e stress, I'angoisse ou I'anxiété

Ce questionnaire s’adresse a vous si vous aidez une personne atteinte
d’'une maladie neurodégérative qui présente des troubles ayant un
retentissement sur I'autonomie et I'indépendance de l'individu tels que:

- troubles de la mémoire

- troubles de I'attention

- troubles de la perception

- troubles de la logique ou de la pensée

Le but est de connaitre votre consommation de médicaments psychotropes.
Ce questionnaire est anonyme. Merci de votre participation.
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Questionnaire médical.

1.

Avez vous pris un psychotrope au cours des derniers 6 mois?

oui Lnon L

Pour quelle raison?

Linsomnie

Langoisse,stress ou anxiété

Ltroubles de 'humeur ou humeur dépressive

Quel est le nom du médicament qui vous a été prescrit? (exemples:
seresta, temesta, lexomil, lysanxia, xanax, seroplex, effexor, deroxat,
paroxetine, etc...)

Pendant combien de temps avez vous pris ce médicament ou depuis
combien de temps prenez vous ce médicament?

Lmoins de 1 mois Lentre 1 et 3 mois Lentre 3 et 6 mois Lplus
de 6 mois

Est ce que d’aprés vous, le fait de prendre ce médicament est en
rapport avec la maladie de votre proche?

ouiL non L

Les troubles de votre proche sont diagnostiqués:

Ldepuis moins de 6 mois Ldepuis moins d’'un an Ldepuis plus

\Vous étes: Lune femme l_un homme

Votre niveau d’étude;:

primaireL certificat_| secondaire || études supérieures’_ bac |
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ANNEXE 2
Plan MND 2014-2019

Le nouveau plan maladie neurodégénérative, établi une stratégie nationale de

santé basé sur 4 axes et 12 enjeux que I'on rappelle:

- Premier axe: Soigner et accompagner tout au long de la vie et sur I'ensemble
du territoire.

- Enjeu 1: Favoriser un diagnostic de santé et eviter les situations
d'errance.

- Enjeu 2: Favoriser une évaluation globale et partagé de chaque
situation et garantir Iaccés a un programme personalisé de soins.

- Enjeu 3: Donner l'acces a des soins de qualité tout au long de la vie
avec la maladie.

- Enjeu 4: Adapter la formation des professionnels pour améliorer la
qualité de la réponse apportée aux personnes malades.

- Second axe: Favoriser I'adaptation de la société aux enjeux des maladies neuro-
dégénératives et atténuer leurs conséquences personnelles et sociales sur la vie
quotidienne.

-Enjeu 5: Faciliter la vie avec la maladie au sein d'une société
respectueuse, intégrative et volontaire dans son adaptation.

- Enjeu 6: Favoriser le lien social, les liens de proximité, 'innovation
sociale et lutter contre |'isolement.

- Enjeu 7: Soutenir les proches-aidants dont font partie les aidants
familiaux.
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- Enjeu 8: Atténuer les conséquences économiques de la maladie et
aider au maintien d'un parcours professionnel pour les malades
jeunes.

- Enjeu 9: Faire des droits de la personne et de la réflexion éthique un
levier de la conduite du changement

- Troisiéme axe: Développer et coordonner la recherche sur les maladies neuro-
dégénératives.

- Enjeu 10: Dynamiser et mieux coordonner la recherche sur les MND.
- Enjeu 11 : Mieux comprendre les MND pour prévenir leur apparition

et ralentir leur évolution.

- Quatriéme axe: Faire de la gouvernance du PMND un véritable outil
d'innovation, de pilotage des politiques publiques et de démocratie en santé.

- Enjeu 12: Rendre effective la démocratie sanitaire et
structurer la gouvernance dans le cadre de la mise en ceuvre du
PMND.
Dans ce texte, l'aidant est cité 87 fois. Les mesures spécifiques suivantes lui sont
dédiés:

® la reconnaissance du rdle d'aidant dans le droit commun.

® les plateformes de répits et d'accompagnement qui doivent poursuivre
leur action et devenir des pdles de ressources pour l'aidant et ses
interlocuteurs médicaux et paramédicaux.

® des outils d'évaluation des besoins de I'aidant en fonction du stade de la
maladie de l'aidé.

® des outils de repérage précoce pour les professionnels.
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® des outils de formation des aidants, avec notamment I'‘éducation
thérapeutique et les MOOC (massive online open course).

® le développement des interventions de la caisse nationale de solidarité
pour l'autonomie (CNSA) en direction des aidants.

® le développement des interventions par les caisses de retraites.

® |'accés a un soutien psychologique pour les aidants.

® |'accés au temps partiel thérapeutique pour les aidants.

® le soutien aux associations d‘aidants a travers des conventions.

Le congé de solidarité familiale, une des mesures de la Loi Leonetti, permet en outre

de suspendre un contrat de travail pour une durée de 3 mois renouvelable une fois

pour accompagner un malade en phase terminale.
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despite it being diagnosed for over a year in 67,7% of cases. The reliability of these direct answers can be
questioned, also, the study has many weak points. A more stout study with a larger scope might bring
different results. The impact of medical care on informal caregivers of patients with neuro degenerative
diseases like dementia need to be further studied.
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