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1. INTRODUCTION : 
 

 

Actuellement en France, la maladie d’Alzheimer et les syndromes apparentés touchent 

environ 855 000 personnes et l’on estime à plus de 225 000 le nombre de nouveaux cas 

chaque année (1).Globalement, chez les sujets de 75 ans et plus, la prévalence est estimée à 

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

 

La proportion de patients vivant à domicile est de 90.9 % chez ceux ayant un score MMSE 

de 24 à 30 ; 76.2% chez ceux ayant un score MMSE compris entre 19 et 23 et de 57.3% 

chez ceux ayant un score MMSE compris entre 10 et 18 (3). Le domicile est donc le lieu de 

vie le plus commun chez les patients atteint de la maladie d’Alzheimer jusqu’au stade 

modérément sévère. 

Or, le maintien à domicile de ces personnes dépendantes n’est possible que grâce à la 

présence et à la prise en charge assurée par les aidants familiaux (4,5). 

 

En 2007, dans le Guide de l’aidant familial, le Ministère du Travail, des Relations Sociales 

et de la Solidarité a défini l’aidant familial comme « la personne qui vient en aide, à titre 

non professionnel, en partie ou totalement, à une personne âgée dépendante ou une 

personne handicapée de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne »(6). 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.(7). 

 

Les aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en France sont en 

majorité des femmes (62%), 17% des aidants ont moins de 55 ans, 25% ont entre 55 et 64 

ans, 18% entre 65 et 74 ans, 28% entre 75 et 84 ans, 7% ont plus de 85 ans (8). La moitié 

des aidants sont les conjoints (51%) et 25% sont les enfants des personnes malades. 66% 

des aidants sont à la retraite, 16% ont un travail à temps complet et 5% un travail à temps 

partiel. 2% ne travaillent pas en raison de leur rôle d’aidant. Les résultats de la cohorte 

REAL.FR donnent des résultats semblables (9). 
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Les problèmes rencontrés par les aidants sont divers, mais on retrouve en premier lieu les 

états anxio-dépressifs (90%), la fatigue (48%) et les troubles du sommeil (23%). D’autres 

problèmes physiques sont cités, notamment amaigrissement et pathologies 

cardiovasculaires, ainsi qu’un isolement social (18%) (10). 

 

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

négatives que les soins prodigués à leur proche ont sur eux. Le fardeau est une notion 

multidimensionnelle à la fois physique, psychologique, sociale et financière. Plusieurs 

échelles sont utilisées pour le quantifier, la plus connue et usitée est l’échelle de Zarit. (cf 

annexes). On distingue également le fardeau objectif, lié à la dépendance et aux troubles 

présentés par le patient, du fardeau subjectif ressenti par l’aidant et qui peut-être différent 

d’un aidant à l’autre pour une même charge de travail. La mesure du fardeau subi par 

l’aidant est une notion d’autant plus importante que son intensité conditionne le devenir et 

l’institutionnalisation du patient (11,12).  

 

Par ailleurs, on constate que le fardeau des aidants de patients atteints d’Alzheimer est plus 

élevé que pour d’autres pathologies chroniques invalidantes telles que l’insuffisance 

cardiaque ou l’insuffisance respiratoire (13). A l’intérieur même du groupe des aidants de 

patients Alzheimer le fardeau est hétérogène. Tous les aidants ne sont donc pas égaux face 

au retentissement des soins apportés à leur proche. Mais quels sont les facteurs qui 

conditionnent le fardeau ? 

 

Dans la mesure où la plupart des patients atteints de maladie d’Alzheimer au stade léger à 

modéré vivent à domicile (3), fréquemment avec leur aidant principal, le médecin 

généraliste est souvent le premier recours dans les situations difficiles. De plus, étant 

donné que tous les patients ne bénéficient pas d’un suivi spécialisé, le rôle du médecin 

traitant est d’autant plus important. Il est donc nécessaire que ce dernier puisse identifier 

facilement les dyades patient-aidant les plus fragiles pour pouvoir leur apporter un soutien 

accru et mettre en œuvre des aides supplémentaires qui permettront le maintien à domicile 

dans de bonnes conditions. 

 

C’est pourquoi nous avons souhaité mettre en évidence les différents facteurs influençant 

le fardeau de l’aidant principal du patient atteint de maladie d’Alzheimer vivant à domicile 

de manière à ce qu’ils soient facilement identifiables par le médecin traitant.  
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2. MATERIEL ET METHODES : 
 

a. Type de recherche 

 

La recherche consiste en une revue de la littérature effectuée le 27/02/14 dans les bases de 

données Pubmed, Cochrane  et Web of Science avec comme équation de recherche:  

«Alzheimer disease AND caregiver burden AND caregiver characteristics ». 

Cette recherche a été complétée par une recherche dans BDSP avec les termes : « Maladie 

d’Alzheimer ET fardeau de l’aidant »  

et dans SUDOC : « Maladie d’Alzheimer ET fardeau ».  

 

b. Critères d’inclusion 

 

Les critères d’inclusion utilisés sont les suivants : 

- type d’articles : essais cliniques, articles originaux, revues de la 

littérature, méta analyses  

- date de publication : entre janvier 1990 et novembre 2013 

- langue de rédaction : français ou anglais 

- localisation de l’essai : pays de l’Union Européenne, Amérique du Nord 

- patients concernés : patients vivant à domicile, avec un diagnostic de 

démence (si possible uniquement de type Alzheimer), ayant un aidant 

principal identifié 

 

c. Critères d’exclusion 

 

Les critères d’exclusion pris en compte sont les suivants : 

- type d’articles : lettres de lecteurs, éditoriaux, commentaires d’articles 

- localisation de l’essai : Pays en voie de développement, Asie 

- type de patients : patients âgés mais non déments, patients 

institutionnalisés, groupes ethniques particuliers (ex : population 

hispanique aux Etats-Unis) 

- nous n’avons pas exclu d’étude sur des critères de méthodologie ou de 

nombre de participants de manière à mettre en évidence un maximum de 

caractéristiques. 
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d. Modalités de sélection des articles 

 

Nous avons procédé à plusieurs étapes de sélection successives. La première sélection s’est 

faite par lecture des titres, la seconde par lecture des résumés. Les articles étant adaptés à 

notre étude ont ensuite été lus en intégralité pour permettre la sélection finale et la 

conservation des articles adaptés aux critères d’inclusion et pertinents par rapport à notre 

objectif. 

 

e. Analyse des articles 

 

Les articles sélectionnés après lecture intégrale ont ensuite été répartis dans un tableau de 

lecture établi au préalable (annexes). Ce tableau a permis de mettre en évidence la 

population étudiée, l’objectif initial, les paramètres étudiés, les résultats mis en évidence 

par l’étude et correspondant à l’objectif de notre revue. 

Ces résultats ont été classés en 3 catégories :  

- ceux se rapportant aux caractéristiques des patients et de la pathologie 

- ceux se rapportant aux caractéristiques des aidants 

- ceux se rapportant à la relation patient-aidant et à l’entourage 
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3. RESULTATS : 

 

a. Processus de sélection des articles 

 

Résultat de la recherche bibliographique dans Pubmed : 93 résultats 

1- Première sélection par lecture du titre : 22 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 65 articles 

 langue de rédaction non concordante avec les critères d’inclusion: 1 article  

 localisation de l’étude non concordante avec les critères d’inclusion : 3 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 2 articles 

2- Deuxième sélection par lecture du résumé : 19 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 3 articles 

3- Troisième sélection par lecture de l’article intégral : 14 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 4 articles  

 article non trouvé en version intégrale : 1 article 

 

Au total : 14 articles utilisés 

 

figure 1 : diagramme de flux de sélection des articles trouvés dans PUBMED 
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Résultat de la recherche bibliographique dans Cochrane :182 résultats 

1- Première sélection par lecture du titre : 45 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 106 articles  

 localisation de l’étude non concordante avec les critères d’inclusion : 9 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 19 articles 

 articles redondants avec la recherche Pubmed : 3 articles 

2- Deuxième sélection par lecture du résumé : 27 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 13 articles 

 localisation de l’étude non concordante avec les critères d’inclusion : 2 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 3 articles 

3- Troisième sélection par lecture de l’article intégral : 14 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 10 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 2 articles 

 article non trouvé en version intégrale : 1 article 

 

Au total : 14 articles utilisés 

figure 2 : diagramme de flux de sélection des articles trouvés dans COCHRANE 
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Résultat de la recherche bibliographique dans Web of Science :160 résultats 

1- Première sélection par lecture du titre : 39 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 82 articles  

 langue de rédaction non concordante avec les critères d’inclusion : 4 articles 

 localisation de l’étude non concordante avec les critères d’inclusion : 14 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 3 articles 

 type d’article non concordant avec les critères d’inclusion : 1 article 

 articles redondants avec recherche Pubmed ou Cochrane : 17 articles 

2- Deuxième sélection par lecture du résumé : 18 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 18 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 3 articles 

3- Troisième sélection par lecture de l’article intégral : 5 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 7 articles 

 langue de rédaction non concordante avec les critères d’inclusion : 2 articles 

 type de patients non concordant avec les critères d’inclusion : 1 article 

 articles non trouvés en version intégrale : 3 articles 

 

Au total : 5 articles utilisés 

 

figure 3 : diagramme de flux de sélection des articles trouvés dans Web of Science 
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Résultat de la recherche bibliographique dans BDSP: 23 résultats 

1- Première sélection par lecture du titre : 10 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 12 articles  

 localisation de l’étude non concordante avec les critères d’inclusion : 1 article 

2- Deuxième sélection par lecture du résumé : 5 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 5 articles 

3- Troisième sélection par lecture de l’article intégral : 3 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 2 articles 

 

Au total : 3 articles utilisés 

 

figure 4 : diagramme de flux de sélection des articles trouvés dans BDSP 
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Résultat de la recherche bibliographique dans SUDOC: 7 résultats 

1- Première sélection par lecture du titre : 4 articles sélectionnés 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 2 articles  

 type d’article non concordant avec les critères d’inclusion : 1 article 

2- Deuxième sélection par lecture du résumé : 1 article sélectionné 

 sujet non  concordant avec l’objectif de la revue : 3 articles 

3- Troisième sélection par lecture de l’article intégral : 0 article sélectionné 

            étude redondante avec un article déjà sélectionné (même auteur, même 

population d’étude, mêmes objectifs) : 1 article 

 

Au total : 0 article utilisé 

 

 

figure 5 : diagramme de flux de sélection des articles trouvés dans SUDOC 
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b. Caractéristiques propres aux patients et à la pathologie qui influent sur 

le fardeau de l’aidant 

 

La lecture des articles sélectionnés a permis de trouver des spécificités propres à certains 

patients et à leur pathologie qui semblent liées au fardeau de l’aidant principal. Ces 

éléments ont été retrouvés dans vingt-huit articles de notre recherche et peuvent être 

regroupés en différentes catégories. 

 

1. Les caractéristiques démographiques des patients 

 

Parmi les études relatives au fardeau de l’aidant principal, sept s’intéressent aux 

caractéristiques démographiques des patients induisant un retentissement négatif. Deux 

éléments ressortent en priorité : l’âge (jeune) et le sexe (masculin) : 

- Trois études retrouvent un lien significatif entre le fait que le patient soit un homme et un 

fardeau (14,15) ou une anxiété (16) plus élevé. 

- Trois études mettent en évidence un lien entre le jeune âge du patient et l’importance du 

fardeau (14,17,18). 

- Deux des études n’ont pas permis de mettre en évidence l’impact de l’âge et du sexe du 

patient sur le fardeau de l’aidant (19,20). 

 

2. La présence de troubles du comportement et leur type, les traits de 

personnalité 

 

La présence de troubles du comportement et de symptômes neuropsychiatriques apparaît 

comme ayant une influence majeure sur le fardeau de l’aidant et son vécu de la relation 

d’aide. Cet impact est retrouvé dans vingt-trois des études analysées. 

- Dix-neuf articles montrent que la présence de troubles du comportement dans l’ensemble 

est génératrice de nuisance pour l’aidant (14,15,16,18,19,21,22,23,24,25,26, 

27,28,29,30,31,32,33,34). 

En analysant plus finement ces troubles, il s’avère que certains ont une influence plus 

marquante.  

- Huit articles citent les symptômes d’ordre affectif, l’irritabilité, l’agressivité et la colère 

du patient (14,15,16,18,26,27,32,34) comme étant au premier plan. 
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- Trois articles montrent qu’un comportement moteur aberrant, nocturne, des fugues sont 

aussi vecteurs de stress (15,26,34).  

- L’anosognosie est également liée au fardeau (35), particulièrement au fardeau physique et 

social et au stress émotionnel.  

- L’état psychique du patient, notamment la dépression, influe sur le fardeau (36). 

- L’un des articles est axé sur le fait que certains traits de personnalité du patients qui 

peuvent être préexistants et exacerbés par la pathologie peuvent influer sur le fardeau. En 

effet le fardeau objectif augmente quand le patient est de type N (névrotique), diminue 

quand il est de type A(agréable) et C (rigoureux), le fardeau subjectif diminue aussi chez 

un aidant de patient de type C (rigoureux) (37). 

- Il faut noter qu’une des études retrouve une corrélation entre le nombre de symptômes 

neuropsychiatriques et le nombre d’heures d’aide nécessaire (38), pouvant ainsi jouer sur 

le fardeau objectif en augmentant directement la charge de travail de l’aidant.                          

 

3. Les atteintes cognitives et mnésiques 

 

L’atteinte cognitive est un des aspects les plus visibles de la maladie et contribue au 

diagnostic. Néanmoins, son rôle sur le fardeau de l’aidant semble moindre et n’a pas pu 

être mis en évidence dans toutes les études qui l’ont évalué (dix études). 

- Huit études mettent en évidence un lien entre déclin cognitif et fardeau de l’aidant 

(14,15,23,24,27,31,33,39).  

- Une des études met en exergue l’impact du déficit du langage, du déficit cognitif général 

et à un moindre degré du déficit cognitif instrumental (14). 

- Deux des études (19,37) ne permettent pas d’établir de lien entre ces symptômes et le 

retentissement négatif sur l’aidant.  

 

4. Les atteintes fonctionnelles et la nécessité d’aide technique 

 

Un autre aspect de la maladie d’Alzheimer est le développement d’atteintes fonctionnelles 

et la nécessité de mise en place d’aides techniques, on peut donc penser que l’intensité de 

ces atteintes joue un rôle dans le vécu de l’aidant.  

Quatorze des articles s’intéressent à cet aspect, principalement au travers des scores ADL 

et IADL. En effet, le fardeau augmente avec le besoin d’aide du patient et la dégradation 

du score ADL (14,16,18,19,20,24,25,26,29,31,32,36,39,40). 
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5. La durée d’évolution de la pathologie et sa sévérité 

 

Six des articles évaluent l’impact de l’évolution de la maladie (15,20,28,33,37,41). L’un 

d’entre eux ne permet pas de mettre en évidence de lien entre la durée de la maladie et 

l’importance du fardeau (37). La sévérité de l’atteinte (20,33,41) et la durée d’évolution de 

la démence (28,41) semblent néanmoins jouer un rôle, de même que la vitesse de 

détérioration de l’état de santé du patient (15). 

 

6. Le coût financier de la prise en charge 

 

L’impact financier est une des composantes du fardeau objectif. De façon prévisible le coût 

financier de la prise en charge influe aussi sur sa composante subjective au travers de 

l’impact émotionnel perçu par l’aidant (25). 

 

7. Le niveau éducatif du patient 

 

L’analyse des articles a permis de mettre en évidence un facteur plus inattendu : le niveau 

éducatif du patient. En effet, les différentes études montrent de manière univoque qu’un 

haut niveau éducatif du patient diminue le fardeau ressenti par l’aidant (18,21,41). 

 

8. La prise d’un traitement médicamenteux spécifique 

 

Dans certains des articles étudiés, la prise d’un traitement spécifique de la maladie 

d’Alzheimer fait partie des variables évaluées, néanmoins, n’entrant pas dans l’équation de 

recherche ce critère n’est pas étudié ici (20,21). 
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En synthèse, le patient type vecteur d’un fardeau élevé pour son aidant principal serait 

donc : 

 un homme jeune 

 présentant des troubles du comportement importants, surtout lorsqu’ils sont de 

type affectif (irritabilité, agressivité, colère) ou en cas de comportement moteur 

aberrant 

 ayant un score ADL très dégradé et nécessitant beaucoup d’aides techniques 

 dont la pathologie est sévère et évolue depuis longtemps 

 dont le coût de la prise en charge est élevé 

 dont le niveau éducatif est faible 
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c. Caractéristiques propres aux aidants qui influent sur le fardeau 

 

La lecture des articles sélectionnés a permis de trouver des spécificités propres à certains 

aidants qui semblent liées à son fardeau. Ces éléments ont été retrouvés dans vingt-quatre 

articles de notre recherche et peuvent être regroupés en différentes catégories. 

 

1. Les caractéristiques démographiques des aidants 

 

- De façon générale, il apparaît dans quatre articles qu’être un aidant jeune occasionne un 

fardeau plus important (14,22,37,41).  

- Néanmoins, une des études retrouve un résultat discordant et montre qu’avoir 60 ans ou 

plus est un critère de risque supplémentaire (26).  

- Le fait que le fardeau des aidants de sexe féminin soit plus important apparaît dans huit 

études et semble bien établi (15,16,18,20,26,28,29,39).  

- De plus, être le conjoint du patient (14,15,18,26,30,39 ,42) ou sa fille (15,26) est un 

facteur de risque à prendre en compte.  

- Une des études ne permet pas d’établir cette corrélation entre fardeau et lien de parenté 

(20).    

 

2. Le lieu de vie de l’aidant 

 

Le lieu de vie de l’aidant, dans le sens de la cohabitation ou non avec le patient, est un 

facteur retrouvé dans sept des études (15,16,20,24,26,29,33).  

- Dans l’ensemble ces études sont concordantes et mettent en évidence le fait que vivre 

avec le patient augmente le fardeau de l’aidant (15,16,24,26,29,33). 

- Une des études (20) ne permet pas d’établir de corrélation entre lieu de vie et fardeau. 
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3. Les capacités de coping et le comportement de l’aidant 

 

Plusieurs études s’intéressent aux différents comportements et mécanismes adaptatifs mis 

en place par les aidants.  

- Certains comportements sont à valoriser puisqu’ils influent de façon positive sur le 

ressenti de l’aidant : simplifier et organiser la vie quotidienne, penser de façon positive, 

garder un lien fort et communiquer avec le patient, prendre soin de soi (43). Avoir de 

bonnes capacités de self-control (23,30), se sentir compétent (25,44) et éprouver un bon 

niveau de satisfaction à l’égard de sa vie (15) permet de diminuer le fardeau. La spiritualité 

au travers de la foi, la religion et la méditation (43) a aussi une influence positive sur 

l’aidant. 

- En revanche, certains comportements sont vecteurs de retombées négatives : le 

comportement de fuite-évitement de l’aidant serait en partie médiateur de la relation entre 

troubles du comportement du patient et dépression de l’aidant (45) ; il existe une 

corrélation entre une attitude négative vis-à-vis de la maladie et du patient (autoritarisme, 

limitations dans la vie sociale, anxiété et agressivité) (46), un sentiment de honte et un 

désengagement dans le soin (47) et une augmentation du fardeau. Par ailleurs, les aidants 

dont la personnalité est de type N (névrotique) (37), ou qui ont comme caractéristique une 

colère-trait (44), ont un fardeau objectif et subjectif plus élevé (37).  

 

4. Le niveau éducatif de l’aidant 

 

Comme chez le patient, le niveau éducatif de l’aidant est un facteur influençant le fardeau. 

Quatre des études montrent qu’un bas niveau éducatif de l’aidant est générateur d’un plus 

haut fardeau (19,22,30,41). 

 

5. La durée du statut d’aidant 

 

La relation d’aide s’étendant en général sur une longue période, la question de l’influence 

du nombre d’années en tant qu’aidant est importante. En effet, l’augmentation du nombre 

d’années passées avec ce statut augmente la dépression chez l’aidant (22). 
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6. Le temps d’aide quotidien 

 

L’augmentation du temps dédié aux soins, du nombre de tâches à effectuer et la nécessité 

d’une aide médicale supplémentaire sont des données objectives qui jouent un rôle 

important dans la majoration du fardeau (18,20,22). 

 

7. L’état de santé de l’aidant 

 

L’état de santé de l’aidant, s’il est parfois négligé, peut être une source supplémentaire de 

difficulté. Quatre des études (15,16,18,30) mettent en évidence le fait que sa dégradation 

augmente le fardeau, la dépression ou le stress. 

 

8. Le statut financier de l’aidant 

 

Les rentrées d’argent jugées insuffisantes et la précarité du statut financier de l’aidant sont 

un facteur supplémentaire pouvant aggraver le fardeau (15). 

 

 

En synthèse l’aidant  principal type étant à risque de subir un fardeau élevé serait donc : 

 une femme 

 plutôt jeune 

 étant l’épouse ou la fille du patient 

 vivant avec le patient 

 manquant de capacités de coping et de self-control, ayant des comportements 

peu adaptés 

 ayant un bas niveau éducatif 

 étant aidant depuis plusieurs années 

 passant beaucoup de temps aux soins du patient 

 n’étant pas en bonne santé 

 ayant un statut financier précaire 
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d. Caractéristiques liées à la relation patient-aidant et à leur entourage 

influant sur le fardeau de l’aidant 

 

Le patient et l’aidant forment une dyade et interagissent l’un sur l’autre, leur relation est 

dynamique et peut varier dans le temps. Par ailleurs, cette dyade évolue dans un contexte, 

un entourage qui l’influence. Nous avons retrouvé neuf articles dans notre revue qui 

s’intéressent à cet aspect (15,16,22,29,30,43,44,48,49). 

 

1. L’importance du support social 

 

Le soutien de l’entourage, l’importance du réseau social est un facteur important. En effet, 

la difficulté à organiser le soutien d’amis augmente le fardeau et la dépression chez l’aidant 

et diminue sa satisfaction. Au contraire, des contacts intenses avec le réseau social 

augmentent le degré de satisfaction (15,22,48). Etre bien entouré, que ce soit par la famille, 

les amis ou des aidants rémunérés est considéré comme un facteur protecteur pour l’aidant 

principal (29,30,43,44). 

 

2. Les « autres » en tant que contrainte supplémentaire 

 

Si un entourage présent est source de soutien, la présence de tierces personnes au domicile 

peut devenir une source de fardeau supplémentaire de par les tâches qu’elle entraine et des 

demandes qui peuvent être difficiles à remplir pour l’aidant (15,29). Cela se retrouve 

surtout chez les filles de patients vivant avec leur parent malade, leur conjoint et leurs 

enfants : elle doivent faire face à de multiples demandes qui sont parfois antagonistes. 

 

3. L’importance de la qualité de la relation entre patient et aidant 

 

La qualité de la relation entre l’aidant et le patient est aussi à prendre en compte : l’aidant 

est plus anxieux et plus déprimé quand sa relation avec le patient est dégradée (16). Le fait 

de garder un lien fort et une communication (verbale ou non) avec le patient sont 

également des attitudes positives (43). Par ailleurs, une relation plus proche au départ entre 

le patient et son aidant est corrélée à une meilleure santé mentale et une moindre 

dépression au départ mais à une aggravation  plus importante dans le temps de la santé 
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mentale de l’aidant et à une détérioration des émotions ressenties en lien avec la situation 

d’aide (49). 

Les aidants qui se sentent moins proches du patient après l’annonce du diagnostic qu’avant 

ont une amélioration des affects et de la santé mentale mais une dégradation de la santé 

physique (49). L’attachement et la proximité avec le patient prédisent à la fois un ressenti 

positif et négatif pour l’aidant. 

 

 

En synthèse, les dyades aidant-patient à risque de fardeau plus élevé sont donc : 

 les aidants étant peu entourés, ayant peu de lien social et de soutien 

 ayant une relation et une communication de mauvaise qualité avec le patient 

dont ils prennent soin 

 vivant avec d’autres personnes (enfants, conjoints) ayant eux-mêmes des 

demandes importantes en matière de soins et de tâches à remplir 
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4. ANALYSE ET DISCUSSION : 

 

 

Notre étude permet donc de mettre en évidence des caractéristiques présentes dans 

certaines dyades patient-aidant qui peuvent être à l’origine d’une plus grande vulnérabilité 

de l’aidant.  

 

Certaines ne sont pas modifiables mais doivent être repérées : c’est le cas notamment des 

caractéristiques démographiques. Que ce soit chez l’aidant ou chez le patient certaines 

caractéristiques démographiques sont mises en évidence de façon répétée comme étant 

prédictives d’un fardeau plus élevé : un patient de sexe masculin plutôt jeune (14), dont 

l’aidant principal est l’épouse ou la fille (15,26),  jeune, représente un risque élevé.  

 

Il est probable que cela soit dû au déséquilibre physique entre ces patients et leurs aidants. 

En effet des hommes jeunes, qui ont encore une force physique importante, voire une 

certaine autorité ou un ascendant psychique sur leur aidant féminin peuvent être perçus 

comme plus dangereux et leur prise en charge plus stressante.  

 

Une catégorie d’aidant est particulièrement sollicitée : on parle de « génération pivot ». Il 

s’agit des filles de patients. En effet, elles se retrouvent confrontées à des responsabilités 

multiples, « coincées » entre des demandes parfois contradictoires du parent malade et de 

leur conjoint et enfants, avec souvent un emploi à temps partiel ou complet (15). Il ne faut 

pas négliger ces aidants qui ont en général peu de problèmes somatiques (âge relativement 

jeune) mais peuvent vite s’épuiser.  

 

Il peut être également utile de faire une étude rapide du niveau éducatif du patient et de 

l’aidant. En effet, un haut niveau éducatif, chez le patient comme chez l’aidant, est un 

facteur diminuant le fardeau (41). Il est probable qu’un patient avec un bon niveau éducatif 

ait une réserve cognitive plus importante qui lui permettra de pallier plus longtemps à 

certains troubles liés à la maladie.  

 

Ces caractéristiques ne sont pas modifiables, elles sont intrinsèques à la dyade. Elles sont 

donc à considérer comme un signal d’alarme lorsqu’elles sont repérées par le personnel 

soignant et doivent permettre de faire bénéficier ces aidants d’un soutien accru, d’une 
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majoration des aides, de séjours en structures de répit pour les patients. Néanmoins, si ces 

facteurs non modifiables sont trop nombreux pour être compensés, le maintien à domicile 

doit être remis en question.   

 

D’autres facteurs, qui sont modifiables, jouent un rôle indéniable dans l’intensité du 

fardeau subi par l’aidant mais peuvent faire l’objet d’une prise en charge après avoir été 

repérés.  

 

Les symptômes neuropsychiatriques inhérents à la maladie d’Alzheimer influent fortement 

sur le fardeau et la dépression de l’aidant. En effet, l’agressivité, les comportements 

moteurs aberrants et nocturnes (15,26,34), de par leur caractère imprévisible et 

déstabilisant, peuvent maintenir l’aidant dans un état d’anxiété permanent, ne lui laissant 

pas de moment de répit. Or, certains traitements spécifiques peuvent contribuer à les 

limiter, il semble donc intéressant d’y avoir recours même si leur impact sur l’évolution 

cognitive est limité. L’évaluation régulière de l’importance de ces troubles, de leur 

évolution et de leur perception par l’aidant n’est pas à négliger. 

 

Par ailleurs, plusieurs études mettent en évidence le fait que devant une symptomatologie 

identique les aidants n’ont pas tous la même attitude et que cela conditionne en partie le 

fardeau ressenti. Certaines stratégies de coping et certains comportements sont clairement 

bénéfiques (23,25,30,43,44). Ils peuvent être adoptés de façon spontanée par certains 

aidants, mais surtout ils peuvent être acquis grâce à un entrainement et une éducation 

thérapeutique, et ce indépendamment du niveau éducatif de l’aidant. Il y a là un autre 

aspect sur lequel on peut agir de façon à alléger le fardeau. 

 

Un autre point sur lequel le rôle du médecin généraliste est crucial est la surveillance de 

l’état de santé de l’aidant. Le statut d’aidant est à l’origine d’une morbidité spécifique (10). 

Or, la dégradation de son état de santé est pour lui-même une source supplémentaire de 

majoration du fardeau (15,16,18,30). On peut imaginer que celui-ci, déjà très sollicité par 

la prise en charge du proche malade, va s’épuiser d’autant plus vite que sa santé décline. 

Par ailleurs, va se poser la question du devenir du patient qui est étroitement lié à celui de 

l’aidant. L’état de santé de l’aidant et sa surveillance sont donc primordiaux pour assurer 

au patient atteint d’Alzheimer une prise en charge de bonne qualité et durable. 
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Différentes études ont montré, comme on pouvait s’y attendre, que l’atteinte cognitive et 

surtout fonctionnelle (évaluée par les scores ADL, IADL et MMSE)  due à la maladie 

influe sur le fardeau de l’aidant (14,24,31,39). En effet, le temps à consacrer aux soins et le 

nombre de tâches croissant à effectuer à la place du patient pour quelqu’un qui n’y est pas 

formé ou qui est en mauvaise santé peut s’avérer épuisant. Il est donc utile d’évaluer le 

besoin en soin et de pouvoir fournir une aide professionnelle en cas de nécessité. 

Néanmoins, cet élément n’est pas au premier plan et ne doit pas occulter les autres. 

 

De même, le coût des soins et la situation financière de l’aidant peuvent s’avérer être une 

source d’inquiétude supplémentaire (15) et doivent être pris en compte. Pour autant, 

l’absence de difficulté financière n’est pas en soi suffisante pour rendre le fardeau 

négligeable. 

 

Il ne faut pas oublier que la dyade patient-aidant évolue dans un environnement social : un 

aidant isolé, qui a peu de relations et de famille à proximité peut se sentir seul et n’a pas la 

possibilité de laisser le patient dont il s’occupe pour avoir du temps pour lui-même (22,48). 

Il faut envisager de sensibiliser l’entourage s’il existe, ou éventuellement essayer d’en 

créer un par le biais de groupes de soutien et d’aides professionnelles rémunérées de 

manière à soulager l’aidant. 

 

Pouvoir repérer les différents facteurs influant sur le fardeau de l’aidant au sein d’une 

dyade et leur caractère modifiable ou non pourrait donc permettre de mieux adapter la prise 

en charge et cibler l’éducation thérapeutique. 

 

La qualité de notre revue a pu être affectée par le fait que les études sélectionnées sont de 

qualité hétérogène et ont des effectifs très variables allant de quelques sujets à plusieurs 

milliers répartis dans différents pays. Cela n’a volontairement pas été un critère 

d’exclusion car l’objectif de cette revue était de mettre en évidence un maximum de 

facteurs pouvant présenter un intérêt sans essayer de les classer les uns par rapport aux 

autres ou de les pondérer. 

 

Par ailleurs, la revue a été réalisée par un seul auteur ce qui peut nuire à l’aspect qualitatif 

de la sélection des articles. 
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Le nombre d’articles sélectionnés pour notre étude (trente-six), peut sembler peu élevé 

mais cela est dû principalement à l’exclusion d’études portant sur des populations très 

différentes de la nôtre (populations asiatiques, Pays en voie de développement). Cela nous 

a semblé pertinent en raison des disparités existant entre elles et la population française. En 

effet, les différences culturelles et de valeurs familiales semblaient importantes et 

pouvaient être source de confusion. 

Nous pensons que cela ne représente pas un obstacle dans la mesure où cela ne nous prive 

pas de facteurs pertinents. Par ailleurs, les résultats mis en évidence dans les études 

sélectionnées sont concordants et vont donc dans le sens d’une bonne représentativité de 

notre analyse. 

 

Par rapport à l’objectif initial qui portait sur le fardeau, nous n’avons pas exclu les études 

portant sur le stress ou les autres notions évoquant un ressenti négatif inclus dans la 

définition du fardeau. Comme nous l’avons vu, le fardeau est multidimensionnel et difficile 

à évaluer dans son ensemble, nombreuses sont les études qui ne s’intéressent qu’à un de 

ses aspects mais qui présentent néanmoins un intérêt.  

 

En ce qui concerne la sévérité de la maladie, nous avions souhaité cibler les patients au 

stade léger à modéré. Or, certains articles ne précisent pas le degré de gravité des patients 

inclus. Il est donc apparu plus pertinent de cibler les patients vivant à domicile, ce qui 

correspond le plus souvent à cette catégorie de patient et qui semble un critère plus utile 

dans le cadre de la médecine générale. 

 

Comme nous l’avons vu précédemment, le sens de la relation entre certains facteurs, 

comme les troubles du comportement, et certaines caractéristiques de l’aidant peut être 

difficile à déterminer et source de confusion. Notre revue s’intéresse à l’influence négative 

que peut avoir le statut d’aidant sur la personne qui prodigue les soins, néanmoins la 

relation patient-aidant est bidirectionnelle et dynamique. Il ne faut pas négliger l’influence 

de l’aidant sur la qualité de vie du patient et les troubles qu’il présente : en effet, plusieurs 

études montrent que les aidants plus jeunes, avec un niveau éducatif bas, avec un nombre 

d’heures de soin plus grand  rapportent plus de symptômes neuropsychiatriques (50). Par 

ailleurs, il semble que les aidants qui ont recours à des stratégies de coping inadaptées 

induisent plus de troubles du comportement chez les patients dont ils ont la charge (51). 



 27

L’interaction entre patient et aidant est complexe et il est parfois difficile de déterminer 

quelle est la cause et quel est l’effet. 

 

Le rôle du médecin généraliste, parce qu’il est le premier recours et parfois le seul médecin 

impliqué dans la prise en charge est primordial. Il doit en premier lieu repérer les couples 

patient-aidant les plus à risque : pour cela, savoir  reconnaître les facteurs de risque de 

fardeau élevé peut être utile. Une évaluation sociale et de l’environnement est aussi 

nécessaire. 

Etant souvent le « médecin de famille » il peut à la fois intervenir auprès du patient pour 

son suivi somatique, l’évaluation de son bien-être et de la qualité des soins dont il 

bénéficie. lI se doit aussi de veiller à la bonne santé de l’aidant et à la bonne tolérance de 

son rôle. Il peut aussi avoir un rôle de soutien psychologique et de coaching de l’aidant, 

mener des actions d’éducation thérapeutique et de renforcement.  

Au niveau social son rôle est important aussi car c’est souvent au médecin traitant qu’il 

appartient de mettre en place des aides supplémentaires et de prévoir l’institutionnalisation 

du patient. 

 

La plupart des études se centrent sur l’aspect négatif de la relation de soin pour l’aidant, 

mais la relation de soin peut aussi être source de satisfaction et de bénéfice pour l’aidant. Il 

serait donc intéressant d’étudier plus avant cet aspect pour passer de la notion de fardeau à 

celle de bénéfice pour l’aidant, ce qui permettrait en même temps d’améliorer la qualité de 

vie du patient et sans doute de prolonger le maintient à domicile. 

 

La piste des stratégies de coping positif semble prometteuse d’autant plus que ces 

comportements peuvent être acquis et qu’ils pourraient faire l’objet d’un renforcement 

régulier par le médecin traitant. 

 

Par la suite, il pourrait également être intéressant de mesurer l’impact de l’adaptation de la 

prise en charge sur la diminution du fardeau de l’aidant. 
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5. CONCLUSION : 

 

Une meilleure prise en charge du fardeau de l’aidant de patient Alzheimer vivant à 

domicile est un enjeu crucial dans la gestion de cette pathologie. L’importance du fardeau 

retentit non seulement sur l’aidant mais aussi sur la qualité de vie et des soins du patient 

ainsi que sur la faisabilité du maintien au domicile. 

 

Certains facteurs sont prédictifs d’un fardeau élevé pour l’aidant du patient atteint de 

maladie d’Alzheimer. Parmi ces facteurs certains sont modifiables et il faut essayer de les 

influencer par le biais de traitements médicamenteux et d’éducation thérapeutique. 

D’autres ne le sont pas et on peut essayer de les compenser en augmentant les aides, en 

proposant des séjours en structures de répit. Néanmoins, on peut penser que lorsque les 

facteurs non modifiables sont trop nombreux le maintien à domicile est menacé à court 

terme. 

 

Le médecin généraliste, en tant que premier recours et interlocuteur de choix, a un rôle 

majeur à jouer. Pouvoir cibler rapidement les couples patient-aidant les plus à risque de 

fardeau élevé peut donc représenter une aide pour lui. 

 

 

 

 

 

 

                                             Vu, le Président du Jury 

       Pr Stéphane OUSTRIC 
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ANNEXES : 
 
Annexe 1 : Articles mettant en évidence un lien entre les caractéristiques du patient ou de la pathologie et le fardeau de l’aidant 
 
Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 

recherche 

14.Does cognitive 
impairment influence 
burden in caregivers of 
patients with Alzheimer’s 
disease?  
 

1091 patients et leurs 
aidants atteints 
d’Alzheimer au stade 
léger à modéré issus de 
la cohorte ICTUS 

-identifier les facteurs qui prédisent 
le mieux le fardeau de l’aidant 
-évaluer l’impact de l’atteinte 
cognitive sur le fardeau de l’aidant 

-symptômes 
neuropsychiatriques 
-atteinte fonctionnelle  
-nombre d’heures d’aide 
-atteinte cognitive 
-caractéristiques 
démographiques du 
patient 

-les troubles du comportement, les symptômes 
psychiatriques (surtout les hallucinations) et le 
score ADL ont une influence importante sur le 
fardeau 
-les troubles cognitifs les plus influents sur le 
fardeau de l’aidant sont : le déficit du langage, 
puis le déficit cognitif général et à un degré 
moindre le déficit cognitif instrumental 
-le nombre d’heures d’aide (score IADL) influe 
sur le fardeau de l’aidant 
-l’influence du score ADL sur le fardeau est 
inférieure à celle du score IADL 
-le sexe masculin du patient et son jeune âge 
augmentent le fardeau 

15.Wives, husbands and 
daughters caring for 
institutionalized and non 
institutionalized dementia 
patients: toward a model of 
caregiver burden. 

409 patients déments 
vivant aux Etats Unis 
avec leur aidant 

-identifier les variables qui 
expliquent le mieux les différents 
niveaux de fardeau des aidants 

-atteinte fonctionnelle 
-symptômes 
neuropsychiatriques 
-vitesse d’évolution de la 
maladie 

-les facteurs influençant le fardeau des aidants 
vivant avec les patients sont : la détérioration 
fonctionnelle (quand l’aidant est l’époux du 
patient), les symptômes neuropsychiatriques 
(quand l’aidant est l’épouse), la vitesse de 
détérioration du patient et le sexe masculin 
(quand l’aidant est la fille du patient) 
-quand l’aidant ne vit pas avec le patient le FDS 
Affect Score et le FDS Orientation Score sont 
prédictifs du fardeau de l’aidant 

16.Anxiety and depression 
in family caregivers of 
people with Alzheimer 
disease: the LASER-AD 
Study.   

153 patients Anglais 
atteints de maladie 
d’Alzheimer et vivant à 
domicile ou en 
institution 

-évaluer la prévalence de l’anxiété et 
la dépression chez les aidants de ces 
patients 
-comparer les caractéristiques de 
ceux qui ont ou non ces symptômes 

-caractéristiques 
démographiques du 
patient 
-atteinte fonctionnelle 
-symptômes 
neuropsychiatriques 

-les aidants sont plus anxieux quand le patient est 
un homme, le score ADL est plus dégradé, le 
score NPI est plus haut (l’irritabilité est le seul 
symptôme neuropsychiatrique corrélé à l’anxiété) 
-il est plus déprimé quand le patient est irritable 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

17.Burden in carers of 
dementia patients: higher 
levels in carers of younger 
sufferers. 

22 patients souffrant de 
démence précoce et 22 
patients atteints de 
démence tardive 

-comparer les niveaux de fardeau 
chez les aidants de patients déments 
jeunes et âgés 

-caractéristiques 
démographiques des 
patients 

-le fardeau est plus élevé chez les aidants de 
patients jeunes 
  

18.Patient and caregiver 
characteristics associated 
with depression in 
caregivers of patients with 
dementia. 

5627 patients avec une 
démence modérée à 
sévère aux Etats-Unis 

-déterminer les caractéristiques du 
patient et de l’aidant associés à un 
haut niveau de dépression chez les 
aidants de patients déments 

-caractéristiques 
démographiques du 
patient 
-atteinte fonctionnelle 
-niveau éducatif 
-symptômes psycho-
comportementaux 

-le niveau de dépression est plus important chez 
les aidants de patients jeunes, blancs ou 
hispaniques, avec un niveau éducatif bas, un 
score ADL dégradé et des troubles du 
comportement (surtout agressivité et colère) 

19.Caregiver burden in 
Alzheimer disease: cross-
sectional and longitudinal 
patients correlates. 

421 patients 
ambulatoires avec 
diagnostic de démence 
de type Alzheimer 

- évaluer la relation entre 3 mesures 
du fardeau et les caractéristiques 
sociodémographiques des patients et 
des aidants, le statut cognitif du 
patient, les symptômes 
psychiatriques et comportementaux, 
les habilités fonctionnelles, la qualité 
de vie et la quantité de soins fournie 

-caractéristiques 
démographiques du 
patient 
-symptômes 
neuropsychiques 
-capacité fonctionnelle 
-atteinte cognitive 
-temps d’aide 

-l’augmentation des symptômes 
neuropsychiatriques du patient augmente le 
fardeau  de l’aidant 
-la capacité fonctionnelle du patient est 
faiblement corrélée au fardeau de l’aidant 
-le temps d’aide a peu d’impact sur le fardeau de 
l’aidant 
-il n’y a pas de lien mis en évidence entre le 
niveau cognitif du patient et le fardeau de 
l’aidant 
-il n’y a pas de lien mis en évidence entre les 
caractéristiques démographiques du patient et le 
fardeau de l’aidant 

20.Burden experienced by 
informal caregivers 
assisting Alzheimer’s 
patients in the REAL.FR 
study. 

531 patients atteints de 
démence au stade léger 
à modéré recrutés dans 
les consultations de 16 
CHU français 

-déterminer le niveau du fardeau des 
aidants informels de patients atteints 
de la maladie d'Alzheimer  
-déterminer les facteurs associés à 
un niveau élevé de fardeau 

-aide nécessaire 
-caractéristiques 
démographiques du 
patient 
-prise d’un traitement 
médicamenteux 
spécifique 

-le fardeau augmente avec la sévérité de la 
maladie et quand le besoin d’aide augmente 
-il n’y a pas de lien mis en évidence entre l’âge 
du patient ou la prise d’un traitement 
médicamenteux et le fardeau de l’aidant 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

21.Clinical progression of 
moderate-to-severe 
Alzheimer’s disease and 
caregiver burden: a 12 
month multicenter 
prospective observational 
study. 

857 patients au stade 
modéré à sévère de la 
maladie d’Alzheimer 
(Espagne) 

-étude descriptive des données 
sociodémographiques 
-caractériser les aspects cliniques 
-analyser l’évolution de la maladie 
dans cette population 

-niveau éducatif du 
patient 
-prise ou non d’un 
traitement spécifique 
-troubles du 
comportement 

-le fardeau de l’aidant est inversement 
proportionnel au niveau éducatif du patient 
-la prise d’un traitement spécifique à base de 
Mémantine seule ou associée à un inhibiteur de 
la choline estérase est associée à une diminution 
du fardeau de l’aidant 
-la diminution des troubles du comportement du 
patient est associé à une diminution du fardeau  

22.Predictors of social 
support and caregiver 
outcomes. 
 

81 dyades patient 
Alzheimer-aidant 
vivant à domicile 

-déterminer le lien entre le soutien 
social et le niveau de fardeau, 
dépression et satisfaction de l’aidant 
-déterminer les caractéristiques de 
l’aidant et du patient prédictives du 
soutien social 

-troubles du 
comportement 

-quand le patient présente peu de troubles du 
comportement, la satisfaction de l’aidant 
augmente 

23.Self-control skillfulness 
and caregiver burden 
among help seeking elders. 

44 aidants principaux 
de patients atteints de 
détérioration cognitive 
(maladie d’Alzheimer, 
AVC) 

-étudier la relation entre l’utilisation 
de compétences de self-control et le 
fardeau de l’aidant 

-atteinte cognitive 
-symptômes 
comportementaux 

-le fardeau de l’aidant augmente avec les troubles 
mnésiques et comportementaux 

24.Distress of caregivers 
of older Adults receiving 
home care in European 
countries: results from the 
AgeD in Home Care 
Study. 

3449 patients âgés 
européens vivant à 
domicile et recevant des 
soins 

-identifier les facteurs associés au 
stress de l’aidant 
-analyser les différences de 
comportement des aidants en 
réponse au stress en fonction de leur 
nationalité 

-troubles du 
comportement 
-atteinte fonctionnelle 

-le stress de l’aidant est associé au nombre de 
symptômes dépressifs, au score CPS, au score 
ADL et aux troubles du comportement 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

25.The emotional impact 
of psychiatric symptoms 
on partner caregivers: do 
caregiver, patient and 
situation characteristics 
make a difference?  
 

85 patients atteints de 
démence légère à 
modérément sévère 
vivant à domicile et 
sous groupe de 58 
patients chez qui on a 
étudié les facteurs 
prédictifs potentiels de 
l’impact émotionnel des 
symptômes 
psychiatriques 

-étudier l’impact émotionnel des 
symptômes psychiatriques des 
patients déments sur leurs aidants 
-étudier si des facteurs liés au 
patient, à l’aidant ou à la situation 
sont prédictifs de l’impact 
émotionnel sur les aidants 

-symptômes psycho-
comportementaux 
-aide nécessaire 
-coût financier 

-le score NPI total, la fréquence et la sévérité des 
symptômes psychiatriques sont prédictifs de 
l’impact émotionnel perçu 
-la quantité de soin nécessaire et le coût financier 
influent sur l’impact émotionnel 

26.Predictors of high level 
of burden and distress in 
caregivers of demented 
patients: results of an 
Italian multicenter study. 

419 patients âgés 
atteints de démence, 
étude réalisée en Italie 

-définir un groupe d’aidants à haut 
risque de fardeau, stress, dépression 
et anxiété 
-déterminer les caractéristiques de 
l’aidant et du patient associées à un 
plus haut niveau de fardeau, stress, 
dépression et anxiété pour l’aidant 

-troubles du 
comportement du patient 
-atteinte fonctionnelle 

-le stress de l’aidant augmente en présence 
d’agitation, dépression et apathie chez le patient 
-le stress et le fardeau de l’aidant augmentent 
quand l’atteinte fonctionnelle (score ADL) est 
modérée à sévère et quand le patient présente un 
comportement moteur aberrant ou nocturne 

27.Concurrent Validity of 
neuropsychiatric 
Subgroups on caregiver 
burden in Alzheimer 
disease patients. 

122 patients atteints de 
maladie d’Alzheimer 

-valider l’intérêt des clusters de 
symptômes neuropsychiatriques en 
examinant leur influence sur le 
fardeau de l’aidant 

-symptômes 
neuropsychiatriques 

-le stress de l’aidant est plus grand quand le NPI 
est haut par rapport à un NPI bas ou moyen avec 
des symptômes affectifs ou à prédominance 
apathique 
-le stress de l’aidant est plus important quand il y 
a des symptômes affectifs que quand le score 
NPI est bas ou quand les symptômes de type 
apathiques prédominent 

28.Dementia patients 
caregivers quality of life: 
the PIXEL study. 
  

100 patients déments 
vivant à domicile avec 
leur aidant principal 

-déterminer les paramètres qui 
influencent la qualité de vie des 
aidants et son lien possible avec la 
qualité de vie des patients 

-qualité de vie du patient 
-troubles du 
comportement 
-durée d’évolution  

-la qualité de vie de l’aidant est corrélée à la 
qualité de vie du patient, à l’importance des 
troubles du comportement, à la durée d’évolution 
de la pathologie 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

29.A multinational review 
of recent trends and reports 
in dementia caregiver 
burden. 

Revue de la littérature 
incluant 93 articles 

-déterminer si les caractéristiques de 
la démence et sa durée influencent le 
degré de dépression ou le fardeau de 
l’aidant 
-déterminer si l’état psychique et les 
caractéristiques de l’aidant influent 
sur le fardeau de l’aidant 
-déterminer si l’état physique ou 
psychique de l’aidant influence 
l’évolution de la démence 
-déterminer si les interventions et 
aides destinées aux patients et à 
leurs aidants diminuent le fardeau 

-troubles du 
comportement 
-atteinte fonctionnelle 

-le type de soins et le nombre d’heures d’aide 
nécessaires au patient influent sur le fardeau 
-les troubles du comportement ont une influence 
plus importante que les atteintes physiques sur le 
fardeau 

30.Predictors of dementia 
caregiver depressive 
symptoms in a population: 
The Cache County 
Dementia Progression 
Study. 

256 aidants issus d’une 
cohorte de patients 
déments 

-étudier les facteurs prédictifs de 
dépression chez les aidants de 
patients déments 

-troubles du 
comportement 

-l’augmentation du NPI augmente le niveau de 
dépression chez l’aidant 

31.Predictive factors for 
the Objective burden of 
informal care in people 
with dementia: A 
Systematic review. 

Revue de la littérature 
comprenant 10 études 

-donner une vue d’ensemble des 
facteurs prédictifs de fardeau 
objectif des aidants 
-analyser si ces facteurs sont les 
mêmes que ceux qui sont prédictifs 
du fardeau subjectif 
-déterminer si ces facteurs sont 
modifiables 

-atteinte cognitive 
-troubles du 
comportement 
-atteinte fonctionnelle 

-l’atteinte cognitive, les troubles du 
comportement, l’atteinte des activités de la vie 
quotidienne sont prédictifs du fardeau objectif de 
l’aidant 
-les troubles du comportement sont le facteur le 
plus lié au fardeau subjectif 

32.Fardeau de l’aidant 
dans la pathologie 
démentielle : lien avec les 
activités de la vie 
quotidienne et les troubles 
psycho-comportementaux. 

Synthèse d’après une 
revue de la littérature 

-mise au point sur les corrélations 
entre fardeau et autonomie 
fonctionnelle et troubles psycho-
comportementaux 

-atteinte fonctionnelle 
-troubles psycho-
comportementaux 

-l’effet de l’autonomie pour les activités de la vie 
quotidienne est incertain, sans doute car il est 
coté par l’aidant et que ce dernier a sans doute 
tendance à attribuer une autonomie moindre au 
patient quand le fardeau qu’il ressent est plus 
important 
-les troubles psycho-comportementaux 
(notamment l’apathie) augmentent le fardeau 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

33.The association 
between Alzheimer’s 
disease symptom severity 
and caregiver outcomes: a 
cross-sectional study. 

1034 patients de 8 
villes des Etats Unis 

-évaluer la relation entre les 
caractéristiques de la maladie 
d’Alzheimer et le devenir de l’aidant

-sévérité de la maladie -le fardeau de l’aidant, comme son anxiété et la 
dépression, augmente proportionnellement à la 
sévérité des symptômes 

34.Correlations between 
the behavioural disorders 
in Alzheimer’s disease and 
caregiver’s distress. 

60 patients Alzheimer -déterminer l’autonomie pour les 
activités de la vie quotidienne, la 
fréquence et la sévérité des 
symptômes chez ces patients 
-rechercher une corrélation entre 
autonomie, symptômes et stress de 
l’aidant 

-symptômes psycho-
comportementaux 

-un comportement moteur nocturne aberrant, des 
hallucinations, l’anxiété, l’apathie augmentent le 
stress de l’aidant 

35.Burden associated with 
the presence of 
anosognosia in 
Alzheimer’s disease. 

124 patients 
ambulatoires atteints de 
maladie d’Alzheimer 

-mettre en évidence la relation entre 
anosognosie du patient et fardeau de 
l’aidant 

-anosognosie l’anosognosie du patient est associée à une 
augmentation du fardeau de l’aidant (fardeau 
physique et social, stress émotionnel) 

36.A longitudinal study of 
the relationship between 
levels of depression among 
persons with Alzheimer’s 
disease and levels of 
depression among their 
family caregivers. 

353 patients de 
Cleveland 

-déterminer l’effet de la dépression 
des patients atteints de maladie 
d’Alzheimer sur la dépression des 
aidants 

-atteinte fonctionnelle 
-symptômes 
neuropsychiatriques 

-la vitesse d’aggravation de la dépression chez 
les patients et l’augmentation de leur dépendance 
pour les activités de la vie quotidienne influent 
sur la vitesse d’aggravation de la dépression de 
l’aidant 

37.Personality change in 
dementia of the 
Alzheimer’s type: relations 
to caregiver personality 
and burden. 

36 individus avec 
diagnostic de démence 
de type Alzheimer 

-décrire les changements de 
personnalité dans une population de 
patients Alzheimer au stade léger à 
modéré 
-déterminer les liens entre 
personnalité des patients, des aidants 
et stress des aidants 

-durée de la maladie 
-atteinte cognitive 
-type de personnalité 

-pas de lien mis en évidence entre la durée de la 
maladie et le fardeau de l’aidant, ni entre le statut 
cognitif et le fardeau objectif ou subjectif 
-il existe un lien entre le fardeau de l’aidant et la 
personnalité du patient : le fardeau objectif 
augmente quand le patient a une personnalité de 
type N (névrotique) et diminue quand elle est de 
type A(agréable) et C (rigoureuse), il n’y a pas de 
lien mis en évidence entre le fardeau et les 
personnalités de type E(extravertie) ou O 
(ouverte) ; le fardeau subjectif diminue quand le 
patient a une personnalité de type C (rigoureuse) 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

38.Caregiver burden and 
neuropsychiatric 
symptoms in older adults 
with cognitive impairment: 
the aging, demographics 
and memory study 
(ADAMS). 

450 patients âgés de 
plus de 71 ans atteints 
de détérioration 
cognitive 

-étudier le lien entre symptômes 
neuropsychiatriques et nombre 
d’heures de soin nécessaires 

-symptômes psycho-
comportementaux 

-le nombre de symptômes neuropsychiatriques 
est associé au nombre d’heures de soin 
nécessaires 

39.The psychosocial 
burden on spouses of the 
elderly with stroke, 
dementia and Parkinson’s 
disease. 

Epoux de patients âgés 
atteints de démence 
légère (92 patients), 
AVC (36 patients), 
Parkinson (58 patients) 

-comparer le fardeau des époux de 
patients avec une démence légère, 
une maladie de Parkinson, un AVC 
-identifier les caractéristiques des 
patients associés au fardeau 

-atteinte fonctionnelle 
-atteinte cognitive 

-le fardeau augmente quand le score ADL 
diminue 
-le MMSE est associé au fardeau mais faiblement 

40.New assessment of 
dependency in demented 
patient: Impact on the 
quality of life in informal 
caregivers. 

145 patients déments de 
plus de 65 ans vivant à 
domicile 

-étude de l’impact de la dépendance 
du patient sur l’aidant 

-étude de l’impact de la 
dépendance du patient 
sur l’aidant 

-il existe un lien entre la dépendance du patient et 
la satisfaction de l’aidant, son fardeau subjectif, 
sa qualité de vie et son niveau de dépression 
-quand l’incapacité du patient augmente le score 
SCQ s’aggrave et la dépression de l’aidant 
augmente 
-la dégradation cognitive semble avoir moins 
d’impact sur le fardeau que l’incapacité 
fonctionnelle 

41.Anxiety and depression 
in caregivers are 
associated with patients 
and caregiver 
characteristics in 
Alzheimer’s disease. 

125 patients 
ambulatoires de Malaga 
avec diagnostic de 
maladie d’Alzheimer 
probable et leurs 
aidants 

-étudier les aspects psychologiques 
du fardeau, principalement anxiété et 
dépression, et leur relation avec les 
caractéristiques 
sociodémographiques et cliniques 
des patients et des aidants 

-niveau éducatif du 
patient 
-sévérité et durée de la 
maladie 

-le fardeau de l’aidant est associé à la sévérité et 
à la durée de la maladie et au niveau éducatif du 
patient 
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Annexe 2 : Articles mettant en évidence un lien entre les caractéristiques de l’aidant et le fardeau 
 
Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 

recherche 

14.Does cognitive impairment 
influence burden in caregivers of 
patients with Alzheimer’s 
disease? 

1091 patients et leurs 
aidants atteints 
d’Alzheimer au stade 
léger à modéré issus 
de la cohorte ICTUS 

-identifier les facteurs qui prédisent 
le mieux le fardeau de l’aidant 
-évaluer l’impact de l’atteinte 
cognitive sur le fardeau de l’aidant 
 

-caractéristiques 
démographiques 

-le jeune âge de l’aidant augmente le 
fardeau 
-être marié au patient ou être seul augmente 
le fardeau 

15.Wives, husbands and 
daughters caring for 
institutionalized and non 
institutionalized dementia 
patients: toward a model of 
caregiver burden. 

409 patients déments 
vivant aux Etats Unis 
avec leur aidant 

-identifier les variables qui 
expliquent le mieux les différents 
niveaux de fardeau des aidants 

-lieu de vie 
-caractéristiques 
démographiques 
-statut financier 
-satisfaction vis-à-vis des 
conditions de vie 

-le fardeau de l’aidant est plus grand 
lorsqu’il vit avec le patient 
-le fardeau est plus important chez les 
épouses et les filles de patients que chez les 
époux 
-les facteurs influençant le fardeau de 
l’aidant lorsqu’il vit avec le patient sont : le 
bas niveau de satisfaction de la vie et les 
faibles rentrées d’argent (quand l’aidant est 
l’épouse du patient), le travail à temps 
partiel (quand l’aidant est la fille du patient) 
-lorsque l’aidant ne vit pas avec le patient, 
la satisfaction de la vie et l’état de santé de 
l’aidant influent sur le fardeau 

 16.Anxiety and depression in 
family caregivers of people with 
Alzheimer disease: the LASER-
AD Study. 

153 patients Anglais 
atteints de maladie 
d’Alzheimer et vivant 
à domicile ou en 
institution 

-évaluer la prévalence de l’anxiété 
et la dépression chez les aidants de 
ces patients 
-comparer les caractéristiques de 
ceux qui ont ou non ces symptômes 

-caractéristiques 
démographiques 
-état de santé de l’aidant 

-les aidants les plus anxieux sont les 
femmes, ceux qui vivent avec le patient et 
qui ont des problèmes de santé 
-les aidants les plus déprimés sont ceux qui 
ont une moins bonne santé 

18.Patient and caregiver 
characteristics associated with 
depression in caregivers of 
patients with dementia. 

5627 patients avec 
une démence modérée 
à sévère aux Etats-
Unis 

-déterminer les caractéristiques du 
patient et de l’aidant associés à un 
haut niveau de dépression chez les 
aidants de patients déments 

-caractéristiques 
démographiques 
-état de santé de l’aidant 
-temps consacré aux soins 

-le niveau de dépression de l’aidant 
augmente quand l’aidant est plus âgé, une 
femme, vit avec le patient, est son épouse, a 
une santé dégradée et que le temps de soin 
est important 



 

43

Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

19.Caregiver burden in 
Alzheimer disease: cross-
sectional and longitudinal 
patients correlates. 

421 patients 
ambulatoires avec 
diagnostic de 
démence de type 
Alzheimer 

-évaluer la relation entre 3 mesures 
du fardeau et les caractéristiques 
sociodémographiques des patients 
et des aidants, le statut cognitif du 
patient, les symptômes 
psychiatriques et comportementaux, 
les habilités fonctionnelles, la 
qualité de vie et la quantité de soins 
fournie 

-niveau éducatif -le niveau éducatif de l’aidant est 
faiblement corrélé au fardeau (inversement 
proportionnel) 

20.Burden experienced by 
informal caregivers assisting 
Alzheimer’s patients in the 
REAL.FR study.  

531 patients atteints 
de démence au stade 
léger à modéré 
recrutés dans 16 CHU 
français 

-déterminer le niveau du fardeau 
des aidants informels de patients 
atteints de la maladie d'Alzheimer  
-déterminer les facteurs associés à 
un niveau élevé de fardeau 

-caractéristiques 
démographiques 
-lieu de vie 

-le fardeau augmente quand l’aidant est une 
femme 
-il n’y a pas de lien mis en évidence entre le 
lien de parenté avec le patient ou le fait de 
cohabiter avec lui et l’intensité du fardeau 

22.Predictors of social support 
and caregiver outcomes. 

81 dyades patient 
Alzheimer-aidant 
vivant à domicile 

-déterminer le lien entre le soutien 
social et le niveau de fardeau, 
dépression et satisfaction de 
l’aidant 
-déterminer les caractéristiques de 
l’aidant et du patient prédictives du 
soutien social 

-niveau éducatif 
-caractéristiques 
démographiques 
-quantité d’aide à fournir 
-durée du statut d’aidant 

-le jeune âge de l’aidant et un bas niveau 
éducatif augmentent le fardeau et l’anxiété 
de l’aidant 
-l’augmentation du nombre d’années en tant 
qu’aidant augmente le niveau de dépression 
-l’augmentation du nombre de tâches à 
accomplir augmente l’hostilité 
 

23.Self-control skillfulness and 
caregiver burden among help 
seeking elders. 

44 aidants principaux 
de patients atteints de 
détérioration cognitive 
(maladie d’Alzheimer, 
AVC) 

étudier la relation entre l’utilisation 
de compétences de self-control et le 
fardeau de l’aidant 

-capacité de self-control de 
l’aidant 

-les capacités de self-control de l’aidant 
diminuent les symptômes psychiatriques et 
le fardeau 
-les capacités de self-control sont plus 
importantes chez les aidants plus jeunes 
mais ne sont pas corrélées au niveau 
éducatif 
-le fardeau de l’aidant augmente quand le 
stress augmente 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

24.Distress of caregivers of older 
Adults receiving home care in 
European countries: results from 
the AgeD in Home Care Study. 
 

3449 patients âgés 
européens vivant à 
domicile et recevant 
des soins 

-identifier les facteurs associés au 
stress de l’aidant 
-analyser les différences de 
comportement des aidants en 
réponse au stress en fonction de 
leur nationalité 

-lieu de vie - le stress de l’aidant augmente quand il vit 
avec le patient 

25.The emotional impact of 
psychiatric symptoms on partner 
caregivers: do caregiver, patient 
and situation characteristics 
make a difference?  
 

85 patients atteints de 
démence légère à 
modérément sévère 
vivant à domicile et 
sous groupe de 58 
patients chez qui on a 
étudié les facteurs 
prédictifs potentiels 
de l’impact 
émotionnel des 
symptômes 
psychiatriques 

 -étudier l’impact émotionnel des 
symptômes psychiatriques des 
patients déments sur leurs aidants 
-étudier si des facteurs liés au 
patient, à l’aidant ou à la situation 
sont prédictifs de l’impact 
émotionnel sur les aidants 

-sens de la compétence de 
l’aidant 

-le sens de la compétence de l’aidant influe 
sur l’impact émotionnel ressenti par l’aidant 

26.Predictors of high level of 
burden and distress in caregivers 
of demented patients: results of 
an Italian multicenter study. 

419 patients âgés 
atteints de démence, 
étude réalisée en Italie

-définir un groupe d’aidants à haut 
risque de fardeau, stress, dépression 
et anxiété 
-déterminer les caractéristiques de 
l’aidant et du patient associées à un 
plus haut niveau de fardeau, stress, 
dépression et anxiété pour l’aidant 

-caractéristiques 
démographiques 

-les facteurs de risque de haut niveau de 
fardeau, stress, dépression et anxiété de 
l’aidant sont : être une femme, vivre avec le 
patient, avoir 60 ans ou plus, être marié ; ce 
risque est majoré si l’aidant est l’enfant ou 
l’époux du patient 

28.Dementia patients caregivers 
quality of life: the PIXEL study. 
 

100 patients déments 
vivant à domicile avec 
leur aidant principal 

-déterminer les paramètres qui 
influencent la qualité de vie des 
aidants et son lien possible avec la 
qualité de vie des patients 

-caractéristiques 
démographiques 
 

-les aidants de sexe féminin ont une qualité 
de vie inférieure et un niveau de dépression 
supérieur 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

29.A multinational review of 
recent trends and reports in 
dementia caregiver burden. 

Revue de la littérature 
incluant 93 articles 

-déterminer si les caractéristiques 
de la démence et sa durée 
influencent le degré de dépression 
ou le fardeau de l’aidant 
-déterminer si l’état psychique et 
les caractéristiques de l’aidant 
influent sur le fardeau de l’aidant 
-déterminer si l’état physique ou 
psychique de l’aidant influence 
l’évolution de la démence 
-déterminer si les interventions 
destinées aux patients et aux aidants 
diminuent le fardeau 

-caractéristiques 
démographiques 
-lieu de vie 

-vivre avec le patient augmente la 
dépression et l’anxiété de l’aidant 
-le fardeau est plus important chez les 
aidants femmes 

30.Predictors of dementia 
caregiver depressive symptoms 
in a population: The Cache 
County Dementia Progression 
Study. 

256 aidants issus 
d’une cohorte de 
patients déments 

-étudier les facteurs prédictifs de 
dépression chez les aidants de 
patients déments 

 -niveau éducatif 
-état de santé de l’aidant 
-caractéristiques 
démographiques 
-stratégies de coping 
utilisées 

-un haut niveau éducatif de l’aidant diminue 
son niveau de dépression 
-le niveau de dépression est influencé par le 
nombre de problèmes de santé de l’aidant, 
sa qualité de vie, ses stratégies de coping et 
de résolution des problèmes 
-le niveau de dépression de l’aidant 
augmente quand il est le conjoint du patient 

33.The association between 
Alzheimer’s disease symptom 
severity and caregiver outcomes: 
a cross-sectional study. 

1034 patients de 8 
villes des USA 

-évaluer la relation entre les 
caractéristiques de la maladie 
d’Alzheimer et le devenir de 
l’aidant 

-lieu de vie -vivre avec le patient augmente le fardeau 
de l’aidant 

37.Personality change in 
dementia of the Alzheimer’s 
type: relations to caregiver 
personality and burden. 

36 individus avec 
diagnostic de 
démence de type 
Alzheimer 

-décrire les changements de 
personnalité dans une population de 
patients Alzheimer au stade léger à 
modéré 
-déterminer les liens entre 
personnalité des patients, des 
aidants et stress des aidants 

-caractéristiques 
démographiques 
-type de personnalité 

-les aidants plus jeunes ont un fardeau 
objectif plus important 
-les fardeaux objectif et subjectif 
augmentent quand l’aidant a une 
personnalité de type N (névrotique) 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

39.The psychosocial burden on 
spouses of the elderly with 
stroke, dementia and Parkinson’s 
disease. 

Epoux de patients 
âgés atteints de 
démence légère (92 
patients), AVC (36 
patients), Parkinson 
(58 patients) 

-comparer le fardeau des époux de 
patients avec une démence légère, 
une maladie de Parkinson, un AVC 
-identifier les caractéristiques des 
patients associés au fardeau 

-caractéristiques 
démographiques 

dans le groupe des patients déments, le 
fardeau est plus élevé chez les épouses 

41.Anxiety and depression in 
caregivers are associated with 
patients and caregiver 
characteristics in Alzheimer’s 
disease. 

125 patients 
ambulatoires de 
Malaga avec 
diagnostic de maladie 
d’Alzheimer probable 
et leurs aidants 

étudier les aspects psychologiques 
du fardeau, principalement anxiété 
et dépression, et leur relation avec 
les caractéristiques 
sociodémographiques et cliniques 
des patients et des aidants 

-caractéristiques 
démographiques 
-niveau éducatif 

l’âge et le niveau éducatif de l’aidant sont 
associés au temps consacré à l’aide 

42.Spouses, Adult Children, and 
Children-in-Law as Caregivers 
of Older Adults : A Meta-
Analytic Comparison. 
 

Méta-analyse de 168 
études comprenant en 
tout 28980 conjoints, 
30739 enfants et 4627 
beaux-enfants 

-les 3 groupes d’aidants sont-ils 
différents au niveau des soins qu’ils 
donnent ? 
-les différences de stress ressenti 
par les différents groupes d’aidants 
peuvent-elles être expliquées par les 
différences sociodémographiques, 
de ressources 

-caractéristiques 
démographiques 
 

-il n’y a pas de différence de niveau de 
stress total entre les enfants et les conjoints 
mais le fardeau physique, financier et le 
stress relationnel est plus important chez les 
conjoints que chez les enfants et beaux-
enfants 
-les conjoints ont un plus haut niveau de 
dépression et un plus bas niveau de bien-
être psychique 
-les sentiments positifs dus à la situation 
d’aidant sont plus importants chez les 
enfants que chez les beaux-enfants 

43.Description of dementia 
caregiver uplifts and 
implications for occupational 
therapy.  
 

15 aidants de patients 
déments vivant leur 
situation positivement 
26 aidants de patients 
déments vivant leur 
situation négativement

-étudier comment les aidants de 
patients déments qui vivent leur 
situation de façon positive pensent 
et mènent les soins 

-comportements positifs -les comportements positifs des aidants 
sont : simplifier la routine, organiser le 
quotidien prendre soin de soi, avoir un 
soutien spirituel (foi, religion, méditation), 
communiquer avec le patient 
-les ajustements de comportement positifs 
sont : penser de façon positive, prendre les 
choses avec humour, garder un lien fort 
avec le patient 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

44.Santé psychique et fardeau 
des aidants familiaux de 
personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer ou de troubles 
apparentés. 

81 aidants français de 
patients Alzheimer 

-déterminer les facteurs associés au 
fardeau de l’aidant (notion de santé 
psychique et soutien social) 

-sentiment de compétence 
de l’aidant 
-trait de personnalité   

-quand le sentiment de compétence de 
l’aidant augmente son fardeau diminue 
-la dépression de l’aidant et la colère-trait 
influent sur le fardeau 

45.Avoidant coping partially 
mediates the relationship 
between patient problem 
behaviors and depressive 
symptoms in spousal Alzheimer 
caregivers. 

95 patients atteints 
d’Alzheimer dont 
l’aidant est 
l’époux(se) 

-vérifier la relation entre les 
troubles du comportement du 
patient, le comportement de fuite-
évitement de l’aidant et les 
symptômes dépressifs de l’aidant 

-comportement de l’aidant -les troubles du comportement du patient 
entrainent un comportement de fuite-
évitement chez l’aidant 
-les troubles du comportement du patient 
sont responsables de symptômes dépressifs 
chez l’aidant 
-le comportement de fuite-évitement de 
l’aidant est lié à la dépression  
-le comportement de fuite-évitement médie 
en partie la relation entre troubles du 
comportement et dépression de l’aidant 

46.Attitudes toward Alzheimer’s 
disease as a risk factor for 
caregiver burden. 

Aidants de 51 patients 
Alzheimer du centre 
de la France 

-vérifier l’hypothèse selon laquelle 
une attitude négative vis-à-vis de la 
maladie et du patient est associée à 
une augmentation du fardeau 

-attitude et comportement 
vis-à-vis de la maladie et 
du patient 

-il existe une corrélation entre une attitude 
négative vis-à-vis de la maladie et du 
patient et une augmentation du fardeau 
-l’autoritarisme, les limitations dans la vie 
sociale, l’anxiété et l’agressivité augmentent 
le fardeau 

47.Family stigma and caregiver 
burden in Alzheimer’s disease. 

Entretiens avec 185 
enfants aidants de 
patients Alzheimer 

-la stigmatisation familiale est-elle 
prédictive du fardeau de l’aidant ? 

-vécu par rapport à la 
maladie 

-le sentiment de honte et le désengagement 
dans les soins augmentent le fardeau de 
l’aidant 
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Annexe 3 : Articles mettant en évidence un lien entre les caractéristiques de la relation patient-aidant et de leur entourage et le fardeau de 
l’aidant 
  
Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 

recherche 

15.Wives, husbands and 
daughters caring for 
institutionalized and non 
institutionalized dementia 
patients: toward a model of 
caregiver burden. 

409 patients déments 
vivant aux Etats Unis 
avec leur aidant 
 

-identifier les variables qui 
expliquent le mieux les différents 
niveaux de fardeau des aidants 

-soutien social 
-partage du domicile 
avec d’autres 
personnes 

-le fardeau des aidants vivant avec les patients 
diminue quand le support social augmente (quand 
les aidants sont les époux(ses)) 
-la présence d’autres personnes au domicile 
augmente le fardeau quand l’aidant est l’époux ou 
la fille du patient 

16.Anxiety and depression 
in family caregivers of 
people with Alzheimer 
disease: the LASER-AD 
Study.  

153 patients Anglais 
atteints de maladie 
d’Alzheimer et vivant à 
domicile ou en institution

-évaluer la prévalence de l’anxiété et 
la dépression chez les aidants de ces 
patients 
-comparer les caractéristiques de 
ceux qui ont ou non ces symptômes 

-qualité de la relation 
patient-aidant 

-l’aidant est plus anxieux et plus déprimé quand la 
relation patient-aidant est mauvaise 

22.Predictors of social 
support and caregiver 
outcomes. 

 81 dyades patient 
Alzheimer-aidant vivant 
à domicile 
 

-déterminer le lien entre le soutien 
social et le niveau de fardeau, 
dépression et satisfaction de l’aidant 
-déterminer les caractéristiques de 
l’aidant et du patient prédictives du 
soutien social 

-soutien social -la difficulté à obtenir du soutien de l’entourage 
augmente le fardeau et la dépression et diminue la 
satisfaction de l’aidant 
- l’intensité des contacts avec le réseau social est 
associée à la satisfaction de l’aidant 

29.A multinational review 
of recent trends and reports 
in dementia caregiver 
burden. 

Revue de la littérature 
incluant 93 articles 

-déterminer si les caractéristiques de 
la démence et sa durée influencent le 
degré de dépression ou le fardeau de 
l’aidant 
-déterminer si l’état psychique et les 
caractéristiques de l’aidant influent 
sur le fardeau de l’aidant 
-déterminer si l’état physique ou 
psychique de l’aidant influence 
l’évolution de la démence 
-déterminer si les interventions et 
aides destinées aux patients et à 
leurs aidants diminuent le fardeau de 
l’aidant 

-impact de 
l’entourage 

-l’entourage qui apporte un support social diminue 
le fardeau sauf dans certains cas où il est perçu 
comme inadapté 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

30.Predictors of dementia 
caregiver depressive 
symptoms in a population: 
The Cache County 
Dementia Progression 
Study. 

256 aidants issus d’une 
cohorte de patients 
déments 

-étudier les facteurs prédictifs de 
dépression chez les aidants de 
patients déments 

-soutien social -le soutien social de l’entourage influe sur la 
dépression de l’aidant 

43.Description of dementia 
caregiver uplifts and 
implications for 
occupational therapy.  
 

15 aidants de patients 
déments vivant leur 
situation positivement 
26 aidants de patients 
déments vivant leur 
situation négativement 

-étudier comment les aidants de 
patients déments qui vivent leur 
situation de façon positive pensent et 
mènent les soins 

-soutien social -la présence de l’entourage (famille, amis, aidants 
rémunérés) et l’appartenance à un groupe de 
soutien diminuent le fardeau de l’aidant 

44.Santé psychique et 
fardeau des aidants 
familiaux de personnes 
atteintes de la maladie 
d’Alzheimer ou de troubles 
apparentés. 

81 aidants français de 
patients Alzheimer 

-déterminer les facteurs associés au 
fardeau de l’aidant (notion de santé 
psychique et soutien social) 

-soutien social -le soutien social de l’entourage influe sur le 
fardeau 

48.Life events as correlates 
of burden in spouse 
caregivers of persons with 
Alzheimer’s disease. 

175 époux de patients 
Alzheimer et 92 patients 
contrôles 

-déterminer la fréquence et 
l’intensité du stress ressenti par les 
aidants en lien avec 20 évènements 
de vie  
-déterminer si chez les aidants les 
évènements de vie stressants sont 
liés au fardeau 

-impact des 
évènements de vie 

-le changement de statut financier est plus 
stressant pour les aidants de patients Alzheimer 
que pour les témoins 
-pour les aidants le fardeau est lié à différents 
évènements de vie : être victime d’un crime, les 
disputes familiales, le changement d’état de santé 
du patient, les difficultés avec la sécurité sociale, 
le départ pour une maison de retraite (diminue le 
fardeau) et la discrimination due à l’âge 
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Référence de l’article Effectif de l’étude Objectif initial de l’étude Paramètres étudiés Résultats mis en évidence et utiles à notre 
recherche 

49.Caregivers’ relationship 
closeness with the person 
with dementia predicts both 
positive and negative 
outcomes for caregivers’ 
physical health and 
psychological well-being. 
 

234 dyades issues de la 
Cache County Study 
(Utah) 

-mieux comprendre l’association 
entre proximité (attachement) et 
bien-être et santé physique de 
l’aidant 
-analyser le rôle du sexe de l’aidant 
comme modérateur 

-qualité de la relation 
patient-aidant 

-une relation plus proche au départ entre le patient 
et son aidant est corrélée à une meilleure santé 
mentale et une moindre dépression au départ mais 
une aggravation  plus importante dans le temps de 
la santé mentale de l’aidant et une détérioration 
des émotions ressenties en lien avec la situation 
d’aide 
-les aidants qui se sentent moins proche s du 
patient après l’annonce du diagnostic qu’avant ont 
une amélioration des affects et de la santé mentale 
mais une dégradation de la santé physique au cours 
de l’étude 
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Annexe 4 : Echelle de Zarit 
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