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Roéles des aidants informels

Ce chapitre traite uniquement des aidants dits informels, et n’aborde pas la
problématique des aidants professionnels.

Evolution du contexte

Avant les années 1960, en l'absence de politique de maintien a domicile
concernant les personnes Agées, la famille assumait seule la prise en charge
d’une personne proche en perte d’autonomie. Cette aide considérée comme
naturelle, facilitée par le contexte socio-culturel de 1'époque (nombreuses
femmes au foyer, cohabitation intergénérationnelle fréquente) ne suscitait
pas d’intérét particulier de la part des pouvoirs publics.

De linvisibilité de I’aide a la reconnaissance d’un statut aidant

Avec le rapport Laroque, débute le développement des politiques de soutien
a domicile des personnes agées (Laroque, 1962) qui facilite la mise en place
d’aides professionnelles spécifiques a la personne agée.

Depuis les années 1980, I'implication de professionnels dans I'aide aux
personnes 4gées a domicile, loin d’avoir provoqué, comme certains le prédi-
saient, le démantelement de la famille, s’est inscrite dans la complémenta-
rité de l'aide apportée par la famille. La professionnalisation de I'aide aux
personnes agées, avec I"évaluation des besoins de ces personnes, a permis par
la suite de prendre conscience de I'importance de cette aide informelle.

Récemment, en raison d’une part des prévisions démographiques mettant
'accent sur un besoin accru de I'aide et d’autre part d’une crise de « I'état
providence », se traduisant par une volonté de désengagement relatif de
'aide publique, la famille est apparue comme une ressource essentielle pour
les pouvoirs publics. En témoignent, en France, les modalités d’attribution
de la « prestation spécifique dépendance » depuis 1997, et de « I'allocation
personnalisée d’autonomie » dés 2002, qui offrent la possibilité de rémunérer
une personne non qualifiée pour I'aide qu’elle apporte 2 la personne agée
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dépendante. La maladie d’Alzheimer, en elle-méme, a largement contribué a
renforcer cette visibilité : une des propositions du rapport Girard (septembre
2000), était de mettre en ceuvre une allocation spéciale au bénéfice des
aidants informels. Ainsi 'aidant informel, dont la définition reposait sur
I'absence de formation et de rémunération, ne se distinguerait plus des
soignants professionnels que par 'absence de formation. L’apparition de ces
mesures d’aide aux aidants manifeste, par la diversité du dispositif de sou-
tien, le renoncement au « tout professionnel ».

Le plan Solidarité grand-Age présenté en juin 2006, souligne la nécessité
d’aider les aidants familiaux, en créant notamment un droit de répit pour ces
aidants. Ce répit pourra reposer sur le recours a 'hébergement temporaire ou le
recours a de nouveaux modes de soutien comme le « baluchon » développé au
Canada. Enfin, la Conférence de la Famille 2006 est consacrée aux « solidarités
entre générations, au sein et en faveur des familles » avec comme objectif de
mieux reconnaitre, soutenir et valoriser la place des aidants familiaux.

La visibilité se renforce encore du fait de 'augmentation importante de
’espérance de vie aux ages les plus élevés, ce qui se traduit par une carriére
d’aidant de plus en plus longue.

Evolution de la recherche sur les aidants

Si 'aide informelle a toujours existé, I'intérét qu’elle suscite aupres des cher-
cheurs est plus récent, surtout en France. Dans les pays anglo-saxons, en
effet, le début des recherches sur l'aide date des années 1980, et actuelle-
ment, une littérature particulierement abondante lui est consacrée.
La recherche sur I'aide informelle s’est donc considérablement développée :
aucune publication enregistrée dans Medline avant 1985, 9 publications?®
pour la période 1986-1990, 680 pour 1991-1995, 1 084 pour 1996-2000 et
1 613 pour 2001-2005. Elle reste cependant limitée aux revues de spécialité
avec seulement 34 articles dans des revues généralistes?”.

Cette littérature a évolué en construisant dans un premier temps les diffé-
rents concepts de l'aide: la personnalité de l'aidant avec ses capacités
d’adaptation a sa fonction d’aidant, avec notamment la notion de
« coping »*° (Pearlin, 1978), les répercussions de I'aide sur la vie de I’aidant

28. La recherche a inclus tous les articles référencés avec comme mot-clé caregivers (MESH),
en ne sélectionnant que les articles dont les aidants représentaient la thématique principale, dans
la population agée de 65 ans et plus.

29. NEJM (New England Journal of Medecine), Lancet, JAMA (Journal of the American Medical
Association), BMJ (British Medical Journal)

30. Coping : désigne la stratégie par laquelle l'individu cherche a s’adapter a une situation problé-
matique
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avec I'étude de la charge ressentie ou concept de « burden » (Zarit et coll.,
1980), ainsi que I’étude de ces déterminants. Plus récemment, des tentatives
d’intervention destinées a diminuer les conséquences de I'aide sur la vie de
'aidant ont été évaluées avec des méthodologies souvent critiquables et des
résultats discordants.

La problématique des aidants dans les essais thérapeutiques menés dans le
cadre de la maladie d’Alzheimer géneére également des recherches afin de
développer des outils spécifiques pour évaluer cette population (Fried
et coll., 2003).

Définitions des aidants dans la littérature

La définition de I'aide apportée par un proche a une personne malade a fait
I'objet de développements théoriques dans différents champs disciplinaires.
Les sociologues critiquent le terme méme d’aidant qui renvoie a une concep-
tion unilatérale de ce qui est en réalité une relation (Membrado, 1999), et la
situation d’aide est analysée au regard d’une problématique, plus générale, de
lien intergénérationnel (Attias-Donfut, 1996).

La terminologie utilisée pour nommer les proches est diverse, on parle tantot
d’aidant naturel, tantot d’aidant informel ou non professionnel, ou encore de
personne-soutien. Nous appellerons cette aide « informelle » car elle se
caractérise essentiellement par son aspect non professionnel. L’aide infor-
melle est I'aide apportée par une personne issue de I’entourage de la personne
malade, qui n’a pas été formée pour cette tAche et qui assume la prise en
charge de facon non rémunérée. La personne agée fait appel selon «un
modele hiérarchique compensatoire », aux personnes les plus proches comme
le conjoint, ou les enfants et, a défaut d’enfants, 2 des membres de la famille
plus éloignés. En I'absence de réseau familial seulement, la personne fera
appel aux relations amicales ou de voisinage (Penning, 1990 ; Clément,

1997).

L’aidant informel principal est considéré comme la personne qui assume la
majorité de la prise en charge. En effet, méme si le réseau d’aidants poten-
tiels est dense, la prise en charge repose classiquement sur une personne.
Il n’existe pas de consensus sur une définition précise de 'aidant ou de
'aidant principal (Dillehay et Sandys, 1990). Il y a notamment confusion
entre |'aidant principal et aidant « témoin » (Henrard et coll., 1996).

Dans de nombreuses études, on mentionne 'aidant ou I'aidant principal sans
autre précision, (Zarit et coll., 1980 ; Fitting et coll., 1986 ; Brodaty et coll.,
1990 ; Lieberman et Kramer, 1991 ; Tsuji et coll., 1995 ; Stuckey et coll.,
1996 ; Rosenvinge et coll,, 1998; Cohen et Pushkar, 1999 ; Clyburn
et coll., 2000). Ainsi, 'identification de I'aidant parait a ce point évidente
que 'auteur ne définit pas cette personne, et il est sous-entendu que quelle
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que soit la personne qui aura a l'identifier, c’est le méme aidant qui sera
unanimement désigné. Cependant, il est important de savoir qui définit
'aidant et selon quels criteres car les caractéristiques de I'aidant peuvent
étre directement rattachées a ce mode d’identification.

La désignation de 'aidant principal dans une étude peut reposer sur I'auto-
désignation (Pruchno et coll., 1990) ou sur la désignation faite par un tiers.
Dans certains cas, il peut étre identifié par la personne 4gée elle-méme (Broe
et coll,, 1999), par son entourage familial (CSHA, 1994; Dilworth-
Anderson et coll., 1999), par un enquéteur a l'aide d'un questionnaire de
screening, avec quelques questions sur 1'aide apportée a une tierce personne
(Strawbridge et coll., 1997) ou encore par un professionnel de I'aide a domi-
cile (Brown et coll., 1990 ; Cox et Verdieck, 1994) ou méme par plusieurs
personnes (Zureik et coll., 1995).

Ainsi, les situations apparaissent trés diverses. Or, selon que I'aidant se défi-
nit lui-méme comme aidant ou selon qu’'une tierce personne le désigne
comme tel, il peut exister des divergences importantes. Dans 'enquéte sur la
génération « pivot », réalisée auprés d’un échantillon représentatif de per-
sonnes nées entre 1939 et 1943 ayant au moins un parent et un enfant
vivant, I'auteur montre un décalage entre le « pivot », qui a tendance 2
déclarer plus souvent apporter de I'aide a la personne 4gée, et la personne
agée qui le percoit beaucoup moins souvent comme l’aidant (Acttias-Donfut,
1996). La visibilité de aidant est en effet variable selon certaines caractéris-
tiques telles que son genre ou le type de configuration d’aide (Clément,

1996).

D’autres chercheurs ont adopté une définition préétablie de I'aidant ; il s’agit
alors d’'un choix raisonné. L’aidant principal est alors classiquement défini
comme la personne qui apporte le plus d’aide & la personne 4gée sans savoir
qui identifie 'aidant (Scharlach, 1994) alors que 'on se trouve, souvent,
face a4 une population de personnes démentes, incapables de juger de
I'importance de I’aide apportée (Baumgarten et coll., 1992 ; Juva et coll.,

1997 ; Vernooij-Dassen et coll., 1997).

Ainsi, cette notion de « plus » d’aide peut étre abordée différemment selon
les auteurs. Dans le cadre d’une étude réalisée auprés d’aidants de sujets
déments uniquement, Rabins sélectionne pour les sujets vivant 4 domicile,
la personne qui vit ou qui passe le plus de temps avec le patient comme
étant 'aidant principal (Rabins et coll., 1982) ; pour d’autres, c’est la per-
sonne issue de 'environnement familial ou amical de la personne 4gée qui
aide, toutes les semaines ou tous les jours, pour des activités de la vie quoti-

dienne (Bass et coll., 1996).

Certains préferent la notion qualitative de 'aide ol c’est le type de tAche
effectuée qui définit I'aidant plutot qu’'une référence a la quantité d’aide.
Dans une étude ou plusieurs personnes « référentes » apportaient de 'aide,
la préférence était donnée a celui qui procurait des soins personnels (Broe
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et coll., 1999) ou de I'aide pour les actes élémentaires de la vie quotidienne
(McFall et Miller, 1992). Dans une autre étude, il suffisait d’étre la fille ou
’épouse d’'une personne et déclarer lui porter assistance pour les activités de
la vie quotidienne (Seltzer et Li, 1996). Pour d’autres, 'aidant principal est
désigné comme la personne de I'entourage qui apportait le plus d’aide pour
les affaires personnelles ou pour les tAches ménageres (Mui, 1995).

L’identification peut, au contraire, reposer sur des criteres trés précis.
Rankin, par exemple, repere 'aidant principal selon le concept de Cantor,
qui tient compte des aidants informels familiaux et non familiaux, selon un
mode hiérarchique (Cantor, 1983) et dans le cas ot I'identification apparais-
sait difficile, tous les aidants potentiels étaient interrogés afin de déterminer
celui qui apportait réellement le plus d’aide (Rankin et coll., 1992).

L’aidant peut également étre identifié comme la personne qui intervient en
cas d’'urgence (Hooyman et coll., 1985) ou qui a la responsabilité de la prise
en charge (Enright, 1991 ; CSHA, 1994). Pour certains, I'aide peut se limi-
ter A la surveillance ou a l'organisation des aides (Ingersoll-Dayton et coll.,
1996). Cela renvoie a I’évolution de I'aidant qui est passé d’un statut de
« prestataire », en intervenant directement pour les tAches quotidiennes, a
un statut de « gestionnaire » en organisant le dispositif d’aide autour de la
personne.

Enfin, cette notion d’aide est quelquefois élargie au soutien moral apporté a
la personne dépendante (Hinrichsen et coll., 1992 ; Brody et coll., 1995), ou
au support social théorique des personnes dépendantes. Dans ce cas, on qua-
lifie d’aidants les enfants les plus « proches », et la proximité est une proxi-
mité géographique mesurée par le temps nécessaire pour effectuer le trajet
entre son domicile et celui de la personne aidée (Dwyer et coll., 1994).

Au total, des critéres trés divers (le temps passé, le type d’aide, le sexe, le
lien de parenté, la proximité géographique, le sentiment d’étre aidé ressenti
par la personne 4gée) peuvent intervenir dans la définition de I'aidant avec
un niveau de hiérarchie différent selon les études (Seltzer et Li, 1996 ; Broe
et coll., 1999). Selon les auteurs, I'importance d’'un de ces criteres en fera un
élément de décision déterminant pour l'identification de 'aidant notam-
ment dans les études épidémiologiques.

Ainsi, une méme configuration d’aide pourrait donc faire ressortir différents
aidants « principaux », selon le critere choisi pour désigner I'aidant princi-
pal. D’autre part, la littérature désigne sous le méme terme d’aidant une per-
sonne qui intervient ponctuellement dans I’aide ou qui est engagée dans la
prise en charge a temps plein, avec un retentissement trés différent sur la
charge ressentie et les besoins de services (Broe et coll., 1999).

Pour comprendre la relation d’aide, il est nécessaire d’appréhender I'aidant
comme une personne ayant une histoire ou un passé commun avec la per-
sonne aidée avant l'installation de la relation d’aide. L’attachement entre
ces deux personnes et la qualité de la relation qui persiste entre I'aidant et
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'aidé malgré la maladie doit étre prise en compte (Motenko, 1989 ; Mui et
Morrow-Howell, 1993 ; Crispi et coll., 1997). Enfin, comme la désignation
de l'aidant par la famille est parfois tres antérieure a 'aide (héritage inégali-
taire, place dans la fratrie, sexe, inactivité), le début de I'aide peut étre diffi-
cile a préciser dans le cas o1 les incapacités sont d’installation progressive et
ou l'aidant cohabite depuis toujours avec la personne aidée (Seltzer et Li,

1996).

Place des aidants dans le réseau de prise en charge

En France, il reste difficile d’estimer le nombre d’aidants de personnes
atteintes de maladie d’Alzheimer. En effet, les données de I'enquéte
« Handicaps, Incapacités, Dépendances »*! (HID) réalisée en 1999 estiment
a 3,7 millions le nombre d’aidants de personnes 4gées de 60 ans et plus sans
préciser la part de ces personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. Ces
aidants sont les conjoints dans la moitié des cas et les enfants (ou leur con-
joint) dans prés d’'un tiers des cas. Les aidants sont 4gés en moyenne de
62 ans et sont des femmes dans 66 % des cas (Dutheil, 2001).

En ce qui concerne les caractéristiques des aidants des personnes Agées
atteintes de maladie d’Alzheimer, si nous considérons les données de la
cohorte REAL.FR?? qui a inclus 686 patients atteints de maladie d’Alzhei-
mer, les données relatives aux aidants sont assez comparables : les aidants
sont les conjoints dans 54,5 % des cas et les enfants dans plus d’'un tiers des
cas (38,1 %). Les aidants sont A4gés en moyenne de 64,7 ans et sont des
femmes dans 59,1 % des cas, sachant que les personnes aidées sont plus
agées que dans 'enquéte HID (Andrieu et coll., 2003).

L’enquéte HID estime 2 3,2 millions le nombre de personnes agées de 60 ans
et plus ayant besoin d’une aide et parmi elles, la moitié serait aidée unique-
ment par 'entourage, 29 % bénéficieraient d’'une aide mixte associant une
aide informelle et une aide professionnelle et 21 % seulement par des
aidants professionnels (Dutheil, 2001). Méme ¢'il existe des différences
socio-culturelles dans le recours aux aidants informels (Davey et coll.,
1999), ces chiffres sont comparables & ceux obtenus dans d’autres pays en
population représentative ot 46 % des personnes 4gées dépendantes seraient

aidées uniquement par I'entourage, 39,5 % bénéficieraient d’une aide mixte

31. Les résultats sont obtenus a partir d’'un échantillon de 8 800 personnes agées de 60 ans et plus
vivant & domicile en 1999.

32. Les résultats sont obtenus a partir d'un échantillon de 686 personnes atteintes de maladie
d’Alzheimer, vivant a domicile, ayant un aidant informel identifié et suivies dans un CHU frangais
entre 2000 et 2002.
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et 14,5 % seulement par des aidants professionnels (Hellstrom et Hallberg,
2001). L’aide informelle ne se substitue pas a l'aide professionnelle mais
apparait complémentaire de ce type d’aide. Si le besoin d’aide est plus
important pour les parents cohabitants, seuls 18 % font appel aux profes-
sionnels alors que ceux qui ne cohabitent pas avec leurs enfants y font appel
dans un tiers des cas (Rozenkier, 1999).

Role des aidants

A domicile, méme si on observe des variations majeures selon les travaux, le
nombre d’heures d’aide apportées par I'aidant reste considérable. Ainsi, le
recensement réalisé au Royaume-Uni en 2001 trouve que parmi les aidants
agés de 65 ans et plus, un tiers passe au moins 50 heures par semaine 2
apporter de l'aide et parmi les aidants trés 4gés de 85 ans et plus, la moitié
apporte plus de 50 heures par semaine (Doran et coll., 2003). D’autres tra-
vaux ont estimé que la moitié des aidants informels & un moment de leur vie
apportera plus de 20 heures d’aide (Hirst, 2002). Le nombre d’heures d’aide
apportées par des aidants informels est plus important que le nombre d’heu-
res d’aide professionnelle méme en cas de dépendance lourde (64,2 h/
semaine versus 6,8 h/semaine) (Philip et coll., 1995). Les enquétes francaises
(enquéte CNAVTS? : « Le prix de la dépendance », enquéte « Conditions
de vie des ménages » de I'Insee) montrent que le volume d’aide informelle
représente deux 2 trois fois le volume d’aide professionnelle. Par ailleurs,
dans une étude portant sur une population représentative de personnes Agées
de plus de 70 ans vivant & domicile, on constate que les femmes dépendantes
recoivent en moyenne moins d’heures d’aide informelle que les hommes
dépendants (15,7 h/semaine versus 21,2 h/semaine). En revanche, la diffé-
rence concernant le volume d’aide professionnelle est moins marquée
(2,8 heures pour les femmes wversus 2,1 heures pour les hommes) (Katz

et coll., 2000).

Cette grande variabilité du volume d’aide informelle déclaré est liée aux
caractéristiques de I'aidant (cohabitation, disponibilité, niveau de revenu,
composition de la famille) (Moss, 1993 ; Connidis et coll., 1996), aux carac-
téristiques de la personne aidée (sexe, niveau de sévérité de la démence)
(Enright, 1991 ; Rice et coll., 1993 ; Katz et coll., 2000). Ainsi, les femmes
sont moins aidées par des informels que les hommes et quand elles le sont,
elles ont tendance 2 étre aidées par leurs enfants alors que les hommes sont
aidés par leur épouse (Katz et coll., 2000). Cette variabilité est également
liée a la difficulté pour 'aidant d’estimer précisément ce temps passé a I'aide.
Cette derniere difficulté nécessite le recours a des instruments de mesure

33. Caisse nationale d’assurance vieillesse des travailleurs salariés, enquéte réalisée auprés de
2 000 personnes agées de 75 ans et plus.
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standardisés (McDaid, 2001). Ces outils donnent une mesure quantitative
du temps qui s’exprime en heures et minutes. Les échelles different entre
elles par le type d’activités de la vie quotidienne recensées (les activités ins-
trumentales sont variables d'une échelle a I'autre), le temps de référence pris
en compte (une journée classique ou la derniere journée écoulée), et le fait
que toutes les échelles ne prennent pas en compte le temps passé a la com-
munication ou a la stimulation.

En institution, la famille continue a jouer un réle important, tant au niveau
des contacts qu’elle conserve avec la personne 4gée qu’au niveau de la rela-
tion d’aide qui peut perdurer malgré cette apparente rupture. L’enquéte HID
en institution révele que 87 % des résidents, ayant une famille proche, ont
gardé des contacts avec leur famille. Les enfants sont les plus concernés par
les contacts et les visites, mais en ’absence d’enfant, la famille plus éloignée
est mobilisée. Ces contacts sont importants car les sorties sont rares : 71 %
des personnes ne font jamais de séjour dans leur famille, et ce d’autant plus
qu'elles présentent une dépendance psychique (Aliaga et Woitrain, 1999).
Le placement en institution ne correspond pas systématiquement a une rup-
ture de la relation d’aide, car si 'aidant n’accomplit plus certaines tAches, il
participe 2 I'aide ou a la prise de décision dans la gestion de la prise en

charge (Attias-Donfut, 1996).

Cette aide apres le placement intervient dans 30 4 50 % des cas. L’enquéte
CNAVTS «Le prix de la dépendance » révele que 34,7 % des résidents
recoivent une aide informelle essentiellement pour la toilette et le ménage.
Ces aidants informels qui interviennent en institution ont les mémes carac-
téristiques que ceux qui interviennent au domicile (Bouget et coll., 1990).
Une étude réalisée aupres d’aidants de déments révele que la moitié des
aidants qui ont placé la personne 4gée dans une institution dans les 12 mois
continuent a apporter une aide pour les activités élémentaires de la vie quo-
tidienne et rendent visite en moyenne 4 fois par semaine a 1'aidé (Zarit et
Whitlatch, 1992). Cette relation d’aide est importante a conserver pour cer-
tains aidants qui peuvent se sentir exclus par I'institution du fait du manque
de contact avec I’équipe médicale (39 %), d’information sur le soin (37 %),
de leur exclusion de I'aide (17 %), mais également du fait de la charge finan-
ciere secondaire au placement (35 %) et des problémes rencontrés avec le

reste de la famille (24 %) (Ritchie et Ledesert, 1992).

Roles de I'aidant au-dela de I'aide

Au-dela de I'aide qu’il apporte, I'aidant est un témoin privilégié. Il joue un
role majeur d’informant, d’évaluateur auprés du médecin ou des services
d’aide qui le sollicitent souvent pour évaluer les incapacités de la personne
malade ou pour détecter les complications de la maladie, comme les troubles
du comportement.
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Ainsi, des outils reposant uniquement sur les déclarations de I'aidant sont
disponibles pour appréhender le déclin cognitif, comme le IQCODE
(Informant Questionnaire on Cognitive Decline in the Elderly), qui est un des
outils les plus utilisés (Jorm, 2004) ou la sévérité de la démence (Harvey
et coll., 2005). Il peut aider a 'évaluation des troubles du comportement, un
des outils le plus utilisé dans ce domaine est le NPI mais une étude récente a
souligné les limites du recueil de ces troubles par l'aidant qui peut étre
influencé par les caractéristiques propres de I'aidant indépendamment de la
sévérité de la maladie (Sink et coll., 2006). Ses déclarations sont a prendre
avec précaution car il peut exagérer ou minimiser les troubles du patient
(Fontaine et coll., 2003). Une analyse confrontant les réponses des sujets
agés a celles des aidants et des professionnels retrouve que les aidants
auraient tendance 2 surestimer l'atteinte fonctionnelle des personnes Agées
(Santos-Eggimann et coll.,, 1999). Toutefois, la concordance entre les
réponses des individus est meilleure dans le cas de I’évaluation des
incapacités ; elle est relativement faible pour des mesures subjectives comme
la qualité de vie et differe aussi selon le lien de parenté de I'aidant (Novella
et coll., 2001).

Au-dela de son role dans la prise en charge habituelle du patient, I'aidant
joue également un rdle important dans le cas ou ce patient participe & un
essai thérapeutique. En effet, les criteres de jugement classiques des théra-
peutiques spécifiques de la maladie d’Alzheimer retenus par les autorités
(FDA, Agence européenne du médicament) comportent les performances
cognitives, I'autonomie du patient, et I'impression clinique globale du soi-
gnant. Ainsi, pour juger de l'efficacité d’'une molécule, certaines de ces éva-
luations reposent sur les déclarations de I'aidant (capacité du patient 2
effectuer les activités de la vie quotidienne, impression clinique globale, pré-
sence de troubles du comportement...). Certaines échelles de mesures stan-
dardisées et validées ne sont utilisables en pratique que si l'aidant est
présent. L’aidant peut identifier les problémes quotidiens rencontrés par le
patient et aider le clinicien a quantifier ces problemes grice a certains outils
(échelles, agendas, listes). Son évaluation peut se révéler importante pour
détecter notamment une anosognosie en cas de discordances avec les décla-
rations du patient ou pour bien identifier les capacités restantes du patient.
I1 peut aussi aider le clinicien en lui indiquant ses propres stratégies pour
gérer les difficultés au quotidien (Fontaine et coll., 2003).

Clest souvent l'aidant qui regoit les informations (Brodaty et coll., 1990) et
qui prend les décisions : la prise de décision concerne aussi le patient mais
seuls 7,9 % des aidants déclarent que le patient décidera en dernier recours,
ce d’autant plus que la maladie est sévere (Karlawish et coll., 2002). La déci-
sion peut concerner la mise en route d’'un traitement et les aidants peuvent
étre réticents au recours a des traitements méme en 'absence d’événement
indésirable attendu pour des raisons non médicales telles que le lieu de vie de
’aidé ou la qualité de vie de I'aidé (Karlawish et coll., 2003). Il semble aussi
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important de convaincre I'aidant de 'utilité d’un traitement ou d’'une prise en
charge afin de faciliter I'adhésion a cette prise en charge et d’en améliorer le
résultat (Bogardus et coll., 2004). La décision concerne aussi le recours aux
aides professionnelles. En dehors de facteurs liés a la personne malade comme
la sévérité de 'incapacité, ou liés au mode de vie comme la notion de cohabi-
tation (Dutheil, 2001), les caractéristiques des aidants influencent le recours
aux professionnels. Les hommes aidants font plus souvent appel aux services
pour les assister dans certains actes élémentaires de la vie quotidienne (toi-
lette, habillage) que les femmes aidantes, certainement en raison de la dis-
tinction classique des roles des hommes et des femmes dans ces générations
(Bocquet et Berthier, 1995). Le milieu de vie est également important : les
personnes Agées vivant en milieu urbain bénéficient plus d’aide formelle que
celles vivant en milieu rural, alors que leurs besoins apparaissent identiques
(Clark, 1992). Ces différences existent en raison de contraintes financieres
(Aublet-Cuvelier et coll.,, 1991), d’habitudes familiales différentes (Lalive
d’Epinay et coll., 2000), ou de la norme sociale plus prégnante en milieu
rural, qui constituerait un frein a l'utilisation de tels services (Paquet, 1999).
La notion de réticence a l'utilisation des services, de la part de la personne
Agée elle-méme, mais également de la part des aidants, doit en effet étre souli-
gnée. Une autre hypothése souvent avancée pour expliquer le non-recours
aux services réside dans I'ignorance de leur existence par les familles. Or, on
amontré que, si on informe les familles et qu'on les incite a utiliser des
services, un tiers seulement de ces familles y feront appel (Montgomery et
Borgatta, 1989). Les raisons de cette réticence peuvent avoir d’autres
origines : colit élevé, difficulté a se plier aux contraintes de la prise en charge
(horaires), refus par certains aidants d’accepter de partager ou de renoncer a
'aide avec le sentiment d’incompétence qui peut en résulter (notamment
pour le conjoint-aidant), crainte d’étre mal jugé par I’entourage ou le voisi-
nage, peur d’avoir un soin de « moins bonne » qualité que celui apporté par la
famille (Paquet, 1999). La décision de recours aux services n’implique pas
une seule personne mais un ensemble d’acteurs ayant chacun leur logique, la
logique de 'offre coincidant rarement avec celle de la demande. Des travaux
ont mis I’accent sur les notions de « polymorphisme » de la demande qui tra-
duit le fait que la demande d’aide de la part de la personne 4gée et de son
entourage est assez globale alors que les services disponibles n’apportent que
des taches spécifiques et de « familialisme » de la demande qui concerne le
type de tAche effectuée par le service et renvoie a la diversité des prestations
fournies qui souvent résultent plus d’'une négociation entre la personne agée,
son entourage et le professionnel que de la définition stricte des tAches pro-

fessionnelles (Clément et Drulhe, 1992 ; Crochet, 1992).

La logique de 'offre est dominée par 'appréhension des besoins en terme
d’incapacité : a chaque type d’incapacité, correspond une aide technique
spécifique, définie par les professionnels. Les services tentent souvent
d’adapter le client a leur prestation plutdt que I'inverse. La demande est trés
diversifiée, émanant d’un ensemble de personnes présentes autour de la per-
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sonne Agée. Elle est liée 2 un ensemble de facteurs et le niveau d’incapacité
apparait seulement comme un de ces facteurs, les autres relevant le plus
souvent de I'environnement de la personne. Ainsi, une méme incapacité
pourra susciter des besoins variés.

La planification des services apparait dés lors comme un exercice tres diffi-
cile si 'on veut tenir compte de cette capacité de négociation entre infor-
mels et professionnels. Cette négociation témoigne d’une ré-appropriation
des services professionnels par les personnes dgées et leur famille qui peut
étre vécue comme un véritable détournement par les planificateurs. Or, pour
appréhender correctement la demande, il faudrait tenir compte de cette
négociation, qui semble devoir étre préservée si 'on veut respecter "autono-
mie de la personne 4gée (Grand et coll., 1996).

Dans le cas d’'une intervention, la participation de I'aidant doit étre vécue
comme une aide pour le patient et non comme un fardeau supplémentaire.
Le clinicien peut établir un contrat avec la famille décrivant la durée et le
contenu de l'intervention. Il faut apprendre a I'aidant a modifier son com-
portement pour améliorer les performances du patient (apprendre a poser
des questions spécifiques plutdt que générales, privilégier les questions fer-
mées aux questions ouvertes, dédramatiser les erreurs, ne pas chercher a faire
retenir une information au patient si les conditions ne sont pas favorables)
et 4 identifier dans un domaine d’expertise du patient, les capacités qui peu-
vent se maintenir méme 2 un stade avancé, les préserver et les optimiser.
Il existe toutefois des limites 2 faire participer I'aidant a 'intervention, cer-
tains aidants n’ayant pas la patience ou I’énergie pour le faire, et certains
patients ayant tendance a coopérer plus facilement avec les professionnels
(Fontaine et coll., 2003).

Enfin, ces dernieres années, les experts, a la recherche de criteres de jugement
cliniquement pertinents, ont souligné la nécessité d’ajouter la dimension de
I'accompagnant dans I'évaluation de nouvelles thérapeutiques: l'aidant
jouant ainsi un role de « co-soigné ». Ainsi, I’évaluation de I'aidant informel
(mesure du fardeau, de son état de santé, de sa satisfaction, du temps passé a
l'aide...) et des conséquences sociales de la maladie (cofit de la prise en
charge, délai de placement en institution...) peuvent faire partie intégrante
de cette évaluation (Moore et Clipp, 1994 ; Whitehouse et coll., 1998 ;
Wimo et coll., 1999 ; Blesa, 2000 ; Matthews et coll., 2000 ; Winblad et coll.,
2000). La pertinence de I'utilisation de tels critéres de jugement dans des
essais thérapeutiques mériterait d’étre posée en regard de l'objectif de ces
essais. Si P'objectif de I’essai est de diminuer le cofit de la maladie, la mesure
du temps passé a I'aide par I'aidant peut étre nécessaire. Si 'objectif est de
maintenir la personne a domicile le plus longtemps possible, le fardeau sub-
jectif ressenti par I'aidant peut s’avérer étre un meilleur indicateur car il est
prédictif d'un placement en institution. Dans certains essais thérapeutiques
(Blesa, 2000 ; Feldman et coll., 2003), le temps passé a 'aide est assimilé au
fardeau ce qui n’apparait pas évident au regard de I'analyse critique de la litté-
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rature, qui met en évidence que le temps passé a I'aide n’est qu'un des nom-
breux déterminants du fardeau (Sorensen et coll., 2006). Certains auteurs ont
proposé comme critére de jugement, le « full time care » qui correspond au
moment ol le patient a besoin d’aide et de supervision de fagcon quasi-cons-
tante, quel que soit le mode de prise en charge choisi. Ainsi, cela évite
d’avoir a tenir compte, dans les études multicentriques, des différences socio-
culturelles intervenant dans les décisions de recours a linstitution (Caro
et coll., 2001). Une méta-analyse souligne I'absence d’outil de référence pour
évaluer I'aidant dans les essais thérapeutiques et conclut a un effet modeste
des thérapeutiques sur I'aidant (Lingler et coll., 2005). Il semble essentiel, a
'avenir, dans la prise en charge thérapeutique, de tenir compte de l'aide
informelle dans toutes ses dimensions. Cet élargissement de I’analyse suppose
qu’un arbitrage soit fait entre les conséquences bénéfiques d’un traitement sur
la personne malade et celles observées sur son (ses) aidant(s). On peut en
effet supposer qu'un traitement, en réduisant les troubles du comportement
de la personne démente, allege le fardeau de I'aidant. Réciproquement un
traitement, en favorisant la mobilisation de la personne démente risque de
majorer le fardeau de I'aidant. Une évaluation multicritéres de I'impact du
traitement va donc de pair avec la complexification de I'approche que suscite
la prise en compte de l'aidant dans les thérapeutiques. Ces aidants consti-
tuent ainsi une nouvelle cible pour la démarche thérapeutique qui ne pourra
désormais se faire sans leur prise en considération et sans leur contribution.

Les prises en charge habituellement tournées vers le patient peuvent prendre
en compte la famille et répondre au besoin du client comme un membre de
la famille. Ces prises en charge doivent également évoluer avec le temps et
s'adapter au cours évolutif de la maladie (Andrieu et coll.,, 2005). La
démence de type Alzheimer peut étre considérée comme une maladie de la
famille : le déclin du patient entraine la redéfinition et la renégociation de
la place des uns et des autres au sein de la famille, la personne malade étant
a la fois « présente et absente ». Ainsi, la maladie change non seulement la
vision que la famille a du malade mais aussi la vision que chacun peut avoir
du fait de I'implication dans 'aide.

Les sources de conflits au sein de la famille sont liées aux limites de l'aide,
aux désaccords existant entre les membres de la famille et le patient, au
manque d’appréciation des difficultés rencontrées par 'aidant principal. Les
sources de conflits sont importantes entre freres et soeurs, surtout du méme
sexe. Pour limiter les conflits, il faut faciliter la prise de décision collective
sans diminuer le sentiment de compétence ou d’autorité de chacun mais en
favorisant les équilibres et les compromis (Schaber, 2002).

Répercussions de I'aide assurée par un aidant informel

L’intérét de 'aide informelle apparait évident du point de vue de la per-
sonne aidée. Les personnes Agées recevant un soutien moral ou de l'aide
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informelle ont une meilleure santé percue que les autres (Zunzunegui
et coll., 2001). L’aide informelle est vécue d’autant plus positivement par la
personne aidée que I'aidant ne ressent pas de conséquence négative de 'aide
(McCann et Evans, 2002). Or, les répercussions de I'aide sur la vie de
'aidant, en particulier les conséquences négatives, ont été trés largement
abordées dans la littérature et soulignent les limites de cette aide.

Méme s'il existe d’'importantes variations interindividuelles, les aidants peu-
vent avoir le sentiment que les roles s’inversent ; ils expriment le fait qu'ils
se sentent devenir le parent de la personne aidée, ou qu'ils font ce que faisait
cette personne avant, avec souvent un sentiment d’étre constamment
occupé, d’avoir moins d’activités de loisir (Hogan et coll., 2004), et progres-
sivement, un sentiment d’isolement par rapport aux amis et a la famille peut
apparaitre (Rodriguez et coll., 2003).

Les répercussions de I'aide sur la santé mentale de I'aidant sont fréquentes
avec des risques €levés de dépression déclarés dans 30 % des cas par les
aidants, d’anxiété, de troubles du sommeil déclarés dans 80 % des cas, de
consommation accrue de psychotropes (Rodriguez et coll., 2003). Les réper-
cussions de 'aide sur la santé physique de I'aidant existent et seraient secon-
daires au stress (Schulz et Beach, 1999 ; von Kanel et coll., 2001) ou
seraient la conséquence d’'un moindre recours au soin (Pena-Rey et coll.,
2004). Les aidants se plaignent de négliger leur propre santé qui passe apres
'aide (Hogan et coll., 2004) et ils ont une santé percue moins bonne que les
non aidants (Doran et coll., 2003).

Principales difficultés rencontrées par les aidants

Dans le cas de I'aide 2 une personne atteinte de maladie d’Alzheimer, cette
aide doit étre évaluée périodiquement pour identifier les problémes rencon-
trés par les aidants et leur proposer des mesures adaptées. En effet, au cours
de sa « carriere » (Pearlin, 1992), 'aidant traverse des moments clés comme
I'annonce du diagnostic (Brodaty et coll., 1990), le recours aux aides profes-
sionnelles, la rupture de I'aide a domicile, le déces de la personne aidée, et la
période qui suit le déces. Il est important de noter que le recours a une aide
professionnelle comme le placement en institution ne signifie pas I'arrét de

I’aide informelle (Zarit et Whitlatch, 1992 ; Li, 2005).

L’aidant doit également étre appréhendé comme une personne qui interagit
avec la personne aidée mais aussi I’ensemble des co-aidants informels et des
aidants professionnels. Il semblerait que méme si la famille et les profession-
nels apportent de I'aide simultanément, la famille n’est que trés rarement
intégrée dans le plan d’aide défini par les professionnels ; 'intégration de la
famille pourrait améliorer la prise en charge (Pickard et Glendinning,
2002). Ces aides sont différentes, dans le sens ou la famille comme les
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professionnels ont leur propre expertise avec des différences majeures liées
notamment a 'absence de limites dans 1'aide apportée par la famille (alors
que les professionnels interviennent dans un créneau horaire préétabli)
surtout dans le cas d’'une cohabitation entre I'aidant et 'aidé (Pickard et

Glendinning, 2002).

Notion de fardeau, de burn-out

La fragilité peut également s’appréhender par une mesure subjective du vécu
de l'aide ressenti par I'aidant et le concept de fardeau ou « Burden », comme
par exemple, celui développé par Zarit, qui étudie les conséquences de I'aide
sur la vie de 'aidant 2 travers différentes dimensions (physique, psychologi-
que, socioprofessionnelle et financiére). De nombreux facteurs peuvent
expliquer le niveau de fardeau des aidants, certains liés aux caractéristiques
de l'aidant (sexe, lien de parenté), d’autres aux caractéristiques de la per-
sonne aidée (sévérité de la dépendance, type de troubles) et enfin aux carac-
téristiques de la relation d’aide (comme le manque de communication avec
'aidé) (Andrieu et coll., 2003 ; Fried et coll., 2005). Les facteurs les plus
souvent évoqués sont les troubles du comportement et une méta-analyse
récente a montré une association constante entre ces deux facteurs mais la
question de la causalité reste non tranchée (Black et Almeida, 2004 ; Sink

et coll., 2006).

Un niveau de fardeau élevé est important a repérer car c’est un déterminant
majeur de rupture de I'aide & domicile se traduisant par un placement en ins-
titution (Zarit et coll., 1986 ; Brown et coll., 1990 ; McFall et Miller, 1992 ;
Cohen et coll., 1993 ; Gold et coll., 1995). Ainsi, les données du recense-
ment national réalisé au Royaume-Uni en 2003 montrent que les motifs
familiaux ou sociaux constituent le sixiéme motif de placement en institu-
tion (Bowman et coll., 2004). Dans une population d’aidants de déments,
les raisons qui conduisent & un placement sont : le besoin de soins adaptés et
spécifiques (65 %), la santé de I'aidant (49 %), les troubles du comporte-
ment du patient (46 %), I'avis favorable de I'entourage vis-a-vis du place-

ment (37 %) et le besoin de plus d’aide (23 %) (Buhr et coll., 2006).

Cette notion de fardeau renvoie a la notion de seuil de tolérance pouvant
conduire également dans certains cas a une maltraitance (menace verbale de
placement, cris...) qui serait plus fréquente entre conjoint et en cas de

dépression de 'aidant (Beach et coll., 2005).

L’aidant peut également avoir des répercussions positives de I'aide (gratifica-
tion, reconnaissance) qui vont modérer son niveau de fardeau. En fait, plus
que les tAches liées a l'aide, la signification de l'aide du point de vue de
'aidant apparait primordiale (Smerglia et Deimling, 1997) et pourrait expli-
quer que dans certains cas, les aidants sont réticents a recourir a des aides
professionnelles et poursuivent seuls la prise en charge, parfois jusqu’a I’épui-
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sement. Ce vécu positif serait également associé a des niveaux de dépression
et de souffrance plus élevés au décours du deuil de la personne aidée

(Boerner et coll., 2004).

Problématique de l'aide aux aidants

La problématique de I'aide aux aidants est souvent mise en avant, les aidants
ont recours aux aides disponibles et connues (services de répit, groupes de
soutien, associations de malades) mais ’évaluation de ce type d’intervention
repose rarement sur des recherches de qualité méthodologique suffisante.
En particulier, I'aidant et I’aidé sont rarement évalués de facon conjointe au
sein d'une méme étude. Méme si on peut envisager que des bénéfices
« antagonistes » puissent exister entre les aidants et les aidés, une approche
globale de la situation d’aide parait indispensable.

Dans une méta-analyse portant sur 30 études d’intervention destinées aux
aidants de personnes atteintes de démence, seules 3 études reposaient sur des
essais randomisés controlés de qualité méthodologique satisfaisante (Brodaty
et coll., 2003). Les interventions proposées aux aidants ont montré un effet
bénéfique significatif sur le niveau de connaissance des aidants, leur niveau de
détresse psychologique, dans certain cas sur le placement en institution de la
personne aidée mais aucun effet n’était constaté sur le fardeau ressenti par
'aidant (Brodaty et coll., 2003). Deux revues de la Cochrane ont évalué d’'une
part l'efficacité des services de soins et d’aide sur différents critéres (Thompson
et Briggs, 2000) et d’autre part 'efficacité des hébergements de répit sur le
recours a un placement en institution (Lee et Cameron, 2004). Dans les deux
cas, I'analyse ne permettait pas de conclure sur lefficacité de telles interven-
tions réalisées aupres d’aidants de patients atteints de démence, essentielle-
ment en raison du nombre insuffisant et de la qualité discutable des études.
L'effet des interventions reste modéré et concerne plus spécifiquement un
domaine particulier (Sorensen, 2006). Cette absence d’efficacité globale
pourrait en partie s’expliquer par la diversité des aidants, rarement prise en
compte dans I’élaboration de ces études. Les attentes spécifiques des diffé-
rents types d’aidants (selon 'Age, le sexe, le lien de parenté, I’activité profes-
sionnelle) pourraient induire un effet différent de ces programmes.

En France, il n’existe aucune étude publiée ayant évalué I'efficacité d’un tel
programme et |'efficacité de programmes mis en place dans des contextes
socioculturels différents devrait étre évaluée avant d’étre implémentée.

N

En conclusion, cette aide informelle est importante 2 quantifier car on
s'attend a l'avenir, du fait de ’évolution démographique, & une diminution
de cette aide. En effet, le nombre de personnes 4gées dépendantes va aug-
menter de fagon plus importante que le nombre d’aidants potentiels
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(53 % versus 10 %) (Bontout et coll., 2002). Au-deld de cette évolution
démographique, il semble qu’avec le temps, I'aide intergénérationnelle dimi-
nue progressivement (Pickard, 2002). Cette aide informelle devra donc,
pour une part, étre remplacée par de I'aide professionnelle.

Cette « pénurie » d’aidants devrait étre accentuée par des changements
socio-culturels déja visibles (familles recomposées, femmes moins disponi-
bles, éloignement des enfants, délégation des tAches) et certaines données
tendent 2 montrer que ’évolution attendue des modes de vie comme I'acti-
vité des femmes s’accompagne d’une diminution du temps passé a l'aide

(Doty et coll., 1998).

Les évolutions concernant les valeurs sociales (désir d’autonomie indivi-
duelle, importance accordée a la famille générationnelle, role attendu de
I’Etat dans le soutien aux plus fragiles) seront importantes a observer et on
constate déja un recours plus tardif a I'institutionnalisation. Cependant, la
pénurie des aidants est a relativiser, par exemple la diminution de la fratrie
devrait avoir peu d’impact dans la mesure ou l'aide repose souvent sur un
seul enfant.

Enfin, il est important de souligner la nécessité d’envisager de nouvelles
formes de prise en charge y compris au domicile pour venir en aide aux
aidants.

Les études a venir devront étudier I'impact de I'aide sur la vie de I'aidant
ainsi que les effets des programmes d’intervention. Ces études devront pren-
dre en compte les évolutions démographiques et sociologiques observées au
sein des différents pays et devront adapter leurs programmes aux difficultés
des aidants dans divers contextes.
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