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Rôle de l’aidant et des soins à 
domicile dans la prise en charge 

de la démence : les données.

philippe.chassagne@chuv.ch

Once upon a time …
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Femme 81 ans, ancienne comptable, mariée. 

Antcds : HTA, diabète de type 2, arthrose, arythmie, obésité,  
depuis 18 mois maladie d’Alzheimer légère. 
Médicaments : Amlodipine, Lisinopril, Atorvastatine, 
Metformine, Sulfamides

Motif : malaises matinaux.

Si vous pensiez à : 

Hypoglycémie

Et que vous trouvez :

IAVQ 2/4

Cette info. Rend 
l’hypothèse :

-2  -1  0  +1  +2

-2 : quasi impossible
-1 : moins probable
0 : ni plus ni moins probable

+1 : plus probable
+2 : quasi certaine
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Femme 81 ans, ancienne comptable, mariée. 

Antcds : HTA, diabète de type 2, arthrose, arythmie, obésité,  
depuis 18 mois, maladie légère d’Alzheimer. 
Médicaments : Amlodipine, Lisinopril, Atorvastatine, 
Atorvastatine, Metformine, Sulfamides

Motif : malaises matinaux.

Si vous pensiez à : 

Hypoglycémie

Et que vous trouvez :
Gestion des 
médicaments 
assistée par 
semainier

Cette info. rend 
l’hypothèse :

-2  -1  0  +1  +2

-2 : quasi impossible
-1 : moins probable
0 : ni plus ni moins probable

+1 : plus probable
+2 : quasi certaine

Femme 84 ans, ancienne comptable, mariée. 
Antcds : HTA, diabète de type 2, arthrose, arythmie, obésité.  
depuis 5 années maladie d’Alzheimer modérée. 
Agressivité envers son mari, amnésie antérograde, 
anosognosie, perte d’autonomie, (médicaments, gestion), 
syndrome dyséxécutif (cuisine, courses).

Vous suspectez un épuisement de l’aidant naturel 
(mari) et donc vous lui proposez de :

A. réaliser un mini-Zarit

B. rechercher une dépression 

C. rechercher une dénutrition

D. vérifier qu’il ait intégré le diagnostic de MA

E. Réaliser un réseau avec son fils
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Lui… est il épuisé ?

• Il est épuisé et c’est mesurable par 
l’anamnèse et aussi par un outil…

Revel Da Rocha V 
L’année gérontologique 2002
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Femme 84 ans, ancienne comptable, mariée. 
Antcds : HTA, diabète de type 2, arthrose, arythmie, obésité.  
depuis 5 années maladie d’Alzheimer modérée. 
Agressivité envers son mari, amnésie antérograde, 
anosognosie, perte d’autonomie, (médicaments, gestion), 
syndrome dyséxécutif (cuisine)

Vous suspectez un épuisement de l’aidant naturel 
(mari) et donc vous proposez à elle de :

A. réaliser un NPI r

B. rechercher une confusion

C. rechercher une dénutrition

D. demander une admission en CAT

E. prescrire un neuroleptique sédatif
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Méthodes

• Inclusion : Age > 65 ans + troubles cognitifs + 
aidant naturel + retour à domicile programmé

• Recueil : 

- Malade : identification des diagnostics de 
démence, troubles cognitifs (MMSe, Clock
Drawing Test), confusion (CAM), TPC (NPI)

- Aidant : fardeau ++ (« Caregiver Burden
Inventory »), gestion appropriée des symptômes
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n = 495 « couples » patient-aidant

Malades n (%)

Démence 88 (17.8)

Confusion 115 (23.2)

MMSe (médian) 23

ADL (médiane) 6

NPI (moyen) 5.2 ± 5.9 
(0/30)

Analyse multivariée
(variable : fardeau aidant)

Aidant Coefficient 
- âge avancé + 5 ans - 0.12

- épouse + 4.5

- enfant + 2.5

- ressources financières faibles + 4.71

- gestion adaptée (éducation) - 0.23

- dépression patente + 9.2

Patient

- TPC (+ 1 pt NPI) + 0.15

- confusion 4.97

- dépendance (+ 1 pt ADL) - 1.07
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Syndromes démentiels

• Spécificité
– Épidémiologie

– Causes, phénotypes

– Cinétique, évolution

• Modèles de prise en charge et bénéfices

Syndrome démentiel : stades

Léger

Modéré

Sévère

Aidant

PatientSoignant
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Health Affairs 1993

Epidémiologie : côut de santé

• Enquête USA, coût annuel (1993) formel 
et informel : 45 000 US  $ pour un malade. 
Ce côut est comparable que le patient soit 
à domicile ou en institution. Le ratio coût 
informel/cout formel est de ¾ pour les 
patients de la population communautaire
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Population communautaire,383 patients( ≥ 65 ans). Allemagne

Ann Intern Med 2004
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Maladie d’Alzheimer : survie
• médiane depuis le diagnostic de survie (années) : 

4.2 chez H. vs  5.7 chez F. (inférieure à la survie 
nationale appariée aux USA) 
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Ce que l’on sait :

• Démence : première cause de dépendance et 
de perte d’autonomie 

• Augmentation constante de l’espérance de vie 
(+ un trimestre chaque année)

• Publications : diminution de l’incidence 
(nouveaux cas par unité de temps et de lieu)

Méthodes

• Etude Framingham initiée en 1948, suivi 
périodique, 32 coupes consécutives

• Depuis 1979 : suivi cognitif systématique des 
sujets ≥ 65 ans

• But : analyse et comparaison par décade de 
l’incidence des syndromes démentiels
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Résultats (1)

Résultats (2)

• Depuis 1979 : réduction de 22 % du nombre 
de nouveaux cas (Alzheimer) mais pas de 
démence vasculaire

• Ce déclin de l’incidence est plus marqué chez 
les sujets de haut niveau éducatif

• Facteurs explicatifs : contrôle des FDR 
vasculaires : HTA, FA, AVC, HCT…

• mais….
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Prévalence de la maladie d’Alzheimer et 
donc de l’impact social constante +++

0

5

10

15

20

25

30

65 ans 75 ans 85 ans

%

• Maladie d’Alzheimer (MA) : la plus fréquente, 
maladie chronique, début et évolution 
progressifs

• Démence vasculaire : polypathologie vasculaire 
(AVC) , évolution par paliers

• Autres : démence à corps de Lewy (DCL) où les 
troubles du sommeil et de l’équilibre sont 
précoces, DFT (comportement +++)

Syndromes démentiels : 
causes, phénotypes
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Syndromes démentiels : 
cinétique des symptômes

Autonomie

« Behaviour » Cognition

Autonomie
Dépendance

Temps

La cinétique d’une MA impose une  
prise en charge variable dans le temps 
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Les besoins selon le stade d’une MA

Léger Modéré Sévère

Annonce/Stress ++ - -

Sécurité 
(médicaments)

+ ++ +++

Protection 
juridique

- + ++

Autonomie ++ + +++

Dépendance - + +++

Comportement - + +++

Thymie ++ ++ +

La  prise en charge sera  
multidimensionnelle et toujours 

multi-professionnelle

Préserver Gérer

Autonomie 
(discernement)

Thymie (dépression)

Santé (comorbidité) Comportement

QOL Confusion

Vie au domicile Entrée en institution

Nutrition Annonce diagnostique

Communication Nutrition

L’aidant (s) …..
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4 règles essentielles

• Evaluation multidimensionnelle périodique du 
malade 

• Coordination des acteurs du maintien à domicile 
(interprofessionalité et synergie)

• Evaluation couplée de l’aidant (e) naturel (le)

• Le maintien à domicile est il (encore) possible?

Syndromes démentiels

• Spécificité
– Épidémiologie

– Causes, phénotypes

– Cinétique, évolution

• Modèles de prise en charge et bénéfices
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Méthodes

• Modèle multidimensionnel global 
(« Comprehensive Specific Care »)

• Outcome : déclin fonctionnel (AVQ)

• Population communautaire, essai multicentrique 
(50 centres), 1 137 patients avec MA (âge moy : 
80 ans, MMSe : 19), randomisation en 2 groupes 
(intervention vs soins usuels), durée 24 mois

• Intervention : éducation de l’aidant naturel, 
promotion des aspects nutritionnels, locomoteurs, 
relationnels, émotionnels, iatrogénie, ressources 
humaines
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Résultats 

Autre projet 
multidimensionnel
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Prérequis

• Etude transversale

• Mesures multiples : qualité de vie (QOL), 
cognition, aptitudes physiques, contacts 
sociaux, thérapeutique médicamenteuse

• Comparaison de 2 populations : 
communautaire vs institutionnelle

• Focus : Qol selon le lieu de vie

Résultats
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Qui bénéficie de ces 
programmes interventionnels : 

patients, entourage?
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Prérequis
• La démence X 5 le risque d’entrée en institution 1

• Les aidants naturels sont volontiers les proches et 
surtout les épouses

• L’alternative (à l’institution) est le maintien à domicile 
qui est impossible sans aidants formels et surtout 
informels 

• Impact de la démence sur les aidants naturels : 
détresse, dépression, fardeau

• Les programmes pour aider les aidants en difficultés 
sont inégaux et peu efficaces 2

1 Schultz R Jama 2004;292:961-67
2 Brodaty H JAGS 2003;51:657-64

Méthodes

• Etude RCT, 406 binômes (malades et aidants), 
durée 9,5 ans

• Entretiens multiples avec aidants et groupes 
de soutien, suivi téléphonique

• Mesures : 
– délai d’admission en institution, et comparaison 

des groupes intervention et contrôle (soins usuels)

– fréquence, intensité de la dépression chez l’aidant
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- 28 % d’admission en institution

Résultats

• Outre la réduction du taux de recours en 
institution

• Délai d’admission retardé de 557 j

• Deux tiers du gain est lié à la : 
– satisfaction des aidants ayant eu un support 

social

– meilleure gestion des troubles du 
comportement 

– Prise en charge de l’état dépressif des 
aidants
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Hypothèse de travail 

L’implémentation d’un programme d’exercice 
physique (pour le malade) et d’une éducation 
conjointe (de l’aidant naturel) pour mener le 
programme impacte t’elle sur :

- dépendance du malade

- dépression de l’aidant (fréquence dans la 
littérature : 17- 86 % 1)

- délai de recours à l’institution

1 Teri J J Consult Clin Psychol 1992;60:379-391
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Méthodes

• Etude RCT, 2 années, n = 153 cas de MA,
âgés (moy : 78 ans) , 63 % d’hommes, 82 % 
mariés, MMSe = 17/30 (moy), ancienneté de 
la maladie : 4 à 5 années, 20 % de recours 
aux psychotropes

• Les aidants  (binômes) : 70 ans (ext :24-91), 
74 % de femmes, 79 % ont le statut 
d’épouses

Résultats

• M3 dans le groupe intervention chez les 
malades :
– Probabilité d’une meilleure mobilité ( ≥ 60 mn/ 

semaine) : 2,82 (OR)

– Probabilité d’un alitement prolongé ou de 
journées d’immobilisation réduite : 3,10 (OR)

• M24 : la mobilité reste meilleure (bénéfice 
durable) dans le groupe intervention, le taux 
de recours à l’institution non différent
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Take home 
messages

• Partage de l’information

• Evaluation périodique des besoins donc des 
symptômes du patient

• Le maintien à domicile passe par un soutien aux 
aidants naturels qui sont eux aussi âgé(e)s

• Pluridisciplinarité, pluri-professionalité

• Mesure l’épuisement familial et état thymique de 
l’aidant

Pour optimiser le maintien à 
domicile d’un malade dément (1)
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• Gérer les besoins selon le stade de la maladie

• Programmes uni-domaine ou multi-domaine adapté 
au stade de la maladie

• Juger sur le long terme les résultats 

• L’institution ne doit pas être ni une solution ni un 
obstacle

• Soigner n’est plus dans ce cas précis guérir mais 
considérer simultanément sa santé et sa famille

Pour optimiser le maintien à 
domicile d’un malade dément (2)


