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INTRODUCTION

A ce jour, peu d’études scientifiques ont abordé le concept d’aidant principal en
addictologie. Le proche aidant ou aidant familial est cette personne, non professionnelle,
qui, par défaut ou par choix, vient en aide a une personne dépendante de son entourage.
(1). En addictologie, I'aidant intervient auprés d’un proche dépendant a un produit ou un
comportement, avec de possibles conséquences sanitaires, familiales, professionnelles,

juridiques et sociales.

Ce travail de these s’inscrit dans la continuité de la création de la consultation
d’addictologie de I'h6pital de Montaigu en 2008. Une des dimensions particulieres de la
pathologie addictive est son retentissement multidirectionnel : familial, social, professionnel,
économique, juridique. Notre étude vise a évaluer la charge ressentie par |’entourage

proche des patients suivis en consultation a I’'h6pital de Montaigu en 2018.

Contexte

La consultation ambulatoire de I'hopital de Montaigu (85) représente depuis 2008
une des principales propositions de soins en addictologie dans ce secteur géographique. Y
interviennent un médecin addictologue, une IDE et un psychologue. Elle représente en 2018
316 consultations/an avec 149 patients dans sa file active. Les modes de consommation sont
ainsi répartis: alcool 57.8%, opiacés 30.0%, cocaine 1.3%, cannabis 5.0%, tabac 5.4%, autres
addictions (sexe, jeu pathologiques) 0.4%. L'offre de soins en addictologie comprend
également les consultations psychiatriques au CMP de Montaigu, les CSAPA: « Les
Apsyades » a Clisson (44), CSAPA de Challans, La Roche S/Yon (85), Nantes (44), et Cholet
(49). La consultation d’addictologie de Montaigu réalise un partenariat ville-hopital et

s’inscrit en réponse au travail de thése de F. MANDIN en 2007(1). Ce dernier montrait un
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besoin significatif des médecins généralistes du secteur concernant la pathologie addictive,
dont notamment le relais de prescription et I'évaluation du traitement substitutif des
opiacés (TSO). La consultation d’addictologie avait ensuite été évaluée en 2014 au travers
du travail de thése de P. PLOUHINEC (2): 72 % des médecins généralistes du secteur
interrogés (N = 81) connaissaient la consultation, dont 80% y adressaient des patients et 61
% la trouvaient utile. La moitié des médecins de I'échantillon adressaient beaucoup ou
toujours pour une dépendance a l'alcool. 78 % de I’échantillon désiraient plus de formation

en addictologie.

La création prochaine (2019) d’'un CSAPA local, en lien et collaboration étroite avec la
consultation hospitaliere, fait partie du contrat local de santé entre la Ville de Montaigu, les
professionnels de santé du secteur et I’ARS. Ce projet a court terme s’intégre dans un souci

de vigilance du territoire de santé autour de la personne fragile et de I'addictologie.

Dans la continuité de la création de la consultation d’addictologie a I’hopital de
Montaigu en 2008, nous avons mené une enquéte préliminaire en septembre 2018 aupreés
des 95 médecins généralistes libéraux du secteur géographique de Montaigu (Annexe 2).
Avec 15.7 % de réponses, ce questionnaire (Annexe 2) montre que 40% des médecins
généralistes sont souvent amenés a prendre en charge un aidant en addictologie, le plus
souvent pour une addiction a I'alcool chez un proche. 93.3% se sont sentis en difficulté et
53% des répondeurs (N=15) ont déclaré ne pas étre satisfaits de la prise en charge actuelle
de I'aidant en addictologie sur le secteur. Les besoins principaux des médecins généralistes
pour améliorer cette prise en charge seraient de pouvoir adresser I'aidant en consultation
dédiée et de voir se renforcer les actions locales (groupes de paroles, associations), se

former sur la prise en charge de l'aidant de maniere générale. Selon les médecins
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généralistes du secteur, la santé mentale et la qualité de vie des aidants seraient les plus

affectées.

Des associations locales organisent des groupes de parole pour les patients et pour
les aidants sur ce secteur, parmi lesquelles : La Croix d’Or (La Roche Sur Yon), VisA (Vivre
sans Alcool) (Vallet, Clisson), Les Amis de la Santé (Les Herbiers), Les Al-Anon (La Roche Sur
Yon, Rezé, Nantes). En dehors de leur suivi en Médecine générale et de la consultation
ambulatoire individuelle ou de couple (psychologue, IDE, psychiatre) proposée au CSAPA de
Clisson (44), les aidants en addictologie n’ont a ce jour pas de prise en charge spécifique sur

le secteur de Montaigu.

L’aidant principal en addictologie : quelgues données en 2018

De nombreuses études abordent le role de l'aidant principal toutes pathologies
confondues, et son fardeau aux dimensions psychologiques, physiques, socio-économiques,
familiales (3—7,9-17). Certaines d’entre elles ont retrouvé un impact positif du réle d’aidant.

(12,18-20).

Le fardeau est défini comme étant «l’ensemble des difficultés ou événements
intercurrents qui affectent la vie de I'aidant d’un patient, membre de la famille ou non » S.
Platt (3), ou «l’aspect subjectif ressenti par la famille au niveau de sa responsabilité envers le
patient » (Creer, 1982), ou « les attitudes ou réactions émotionnelles au comportement du
patient » (Coyne, 1987), « I'expérience de vécu familial d’anxiété, dépression et culpabilité »
(Potasznit & Nelson 1984), ou encore « la souffrance des proches attribuée a la maladie du

patient » (Pai & Kapur, 1981). (4)

Diverses échelles permettent d’évaluer le fardeau de l'aidant, telles que la Zarit

Burden Interview, le FBIS, la BSFC. (21-23,2,24,25,16,12,26-29)
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Selon le rapport mondial de 'OMS en 2018 sur I’Alcool et la Santé (30), plus de 3

millions de décés annuels dans le monde en 2016 sont attribuables a la consommation

d’alcool, ce qui représente 1 déces sur 20. De plus, les conséquences de l'alcoolo-

dépendance représentent au niveau mondial plus de 5% du fardeau des aidants toutes

pathologies confondues. En dehors des conséquences sur la santé, I'alcoolo-dépendance a

des conséquences sociales et économiques pour les individus et la société. Le rapport sur la

consommation et les conséquences de l'alcool en France en 2010 (5) montrait une

prévalence de l'alcoolo-dépendance estimée a 4.7% chez les hommes, 1.3% chez les

femmes, versus 4% en Europe.

En Europe, (7) parmi 750 millions d’habitants, 125 millions sont des aidants (toutes

pathologies confondues). L'impact sur I'aidant serait :

- professionnel : perte d’emploi, perte de revenu,

- économique: colt des soins ou des médicaments,

complémentaires pour la réalisation des taches domestiques,

- social : isolement et exclusion sociale,

- médical : santé mentale et somatique.

des services

Plusieurs études ont évalué un fardeau modéré ou sévere chez les familles de

patients ayant un probléme d’addiction. (4,10,14,15,21-23,31-33). Certaines montrent un

risque majoré d’anxiété ou de dépression chez les aidants.

D’aprés Vashnavi et Al. le fardeau est significativement lié a la sévérité de I'addiction.

(23) Chakrabarti et Al. ont décrit un lien significatif entre la durée et la complexité de la

pathologie, I'age élevé du patient et un fardeau plus sévere. (34)
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Problématique

Comment prendre en charge de maniere spécifique I'aidant principal en

addictologie ?

Afin de définir des priorités d’actions dans l'accompagnement des aidants en
addictologie dans le secteur de Montaigu, notre travail cherche a répondre a la question

suivante :

Quels sont les besoins des aidants de patients suivis en consultation d’addictologie

a I’hopital de Montaigu en 2018 ?
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MATERIELS ET METHODES

1. Objectif principal

L’objectif principal de I'étude est de déterminer le niveau de fardeau des aidants
principaux des patients suivis en consultation d’addictologie a I'H6pital de Montaigu (85) en
2018. L'objectif secondaire est d’établir des priorités d’actions en réponse aux besoins
exprimés par les aidants. Le critére de jugement principal est le score de fardeau de 'aidant

déterminé par le score BSFC en version frangaise.

2. Population de I'étude

Il s’agit d’'une étude observationnelle qualitative transversale réalisée auprés des
proches aidants des patients suivis en consultation d’addictologie entre le 01/04 et le
31/10/2018 sur le site de I’hopital de Montaigu, avec accord du Dr Patrick POINT, médecin

addictologue.

Le recrutement des aidants était réalisé de maniere indirecte, aprés contact et

accord préalable des patients issus de la consultation hospitaliere de Montaigu.

L'aidant principal était défini comme la « personne la plus proche du patient, celle

qui selon lui I'aidait le plus par rapport a son probleme d’addiction ».

Les données informatiques hospitalieres des sites de La Roche Sur Yon et de

Montaigu pour la_période annuelle de septembre 2017 a aolt 2018 (données PMSI)

retrouvaient 143 patients dans la file active de la consultation d’addictologie : 109 hommes

(76.5%) et 34 femmes (23.4%). (Tableau 1.)
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Tableau 1. Données démographiques des patients suivis en consultation d’addictologie en
2018 (CHD Vendée, La Roche sur Yon et Montaigu)

143 patients sur la période du 01/09/17 au 31/08/18
Age Hommes Femmes Total
Mineurs 2 1.8% 0 0,0% 2 1,3%
18-29 ans 11 9.9% 3 8.8% 14 9,6%
30-39 ans 46 41.4% 12 35.2% 58 40,0%
40-49 ans 31 27.9% 9 26.4% 40 27,5%
50-59 ans 9 8.1% 5 14.7% 14 11,0%
>60 ans 10 9% 5 14.7% 15 10,3%
Total 109 76.2% 34 23.7% 143 100,0%

Les caractéristiques sociodémographiques et les données liées au suivi des patients
étaient initialement recueillies dans leur dossier médical (durée, nombre de consultations,
type et sévérité de I'addiction, existence d’une hospitalisation et/ou d’un sevrage) a I'aide du

logiciel GENOIS.
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Flow chart de I’étude.

132 patients considérés sur la période du 01/04/2018 au 31/10/2018

Consultation d’addictologie de I’hopital de Montaigu

371 consultations programmées sur la période dont 95 absences

6 patients exclus (4.5%)

- Mineurs : 4 (3%)

- Vivant en EHPAD avec
Sd de Korsakoff : 1
(0.7%)

- Retard mental sous
curatelle : 1 (0.7%)

126 patients interrogés par
téléphone (93.5%)

64 patients non-inclus

(50.7%) :

- Pas d’aidant majeur : 9
(7.1%)

- Refus : 12 (9.5%)

- Pas de réponse (non-
joignable ou pas de
rappel du patient suite
a 3 essais) : 38 (30.1%)

- Jamais venus en
consultation sur la
période considérée : 5
(3.9%)

62 patients inclus
(49.2%)

Dont 16 perdus de vue
(25.8%)

Recueil des coordonnées
de I'aidant principal

46 aidants interrogés

0 refus de

participer a

I'entretien :
0%

46 entretiens
téléphoniques
réalisés : 100%




2.1. Patients

Les critéres d’inclusion étaient : patient majeur, suivi en consultation d’addictologie
sur le site de I’hopital de Montaigu, consentement oral pour participer a I'étude, existence

d’un proche aidant non-professionnel majeur.

Les critéres de non-inclusion étaient : absence d’aidant majeur déclaré, ou aidant
majeur suivi également en consultation sur le méme site, refus du patient de participer a
I’étude, I'absence de réponse au terme de trois tentatives de contact téléphonique avec
trois messages vocaux, et/ou l'absence a toutes les consultations programmées sur la

période considérée.

2.2. Aidants

Les critéres d’inclusion étaient : patient majeur, désigné comme aidant principal par

un patient inclus dans I’étude, consentement oral du patient et de son aidant.

Les critéres de non inclusion étaient : refus de I'aidant de participer a I’étude, absence
de réponse au terme de trois tentatives de contact téléphonique avec trois messages

VOCaux.

Les données sociodémographiques des aidants incluaient : age, sexe, lien de parenté,
cohabitation, existence d’une activité professionnelle, type d’habitat urbain ou rural,
antécédent d’hospitalisation du patient en lien avec l'addiction, probléme d’addiction
principal du patient selon l'aidant, durée du soutien pour le probleme d’addiction,
participation a un groupe de parole pour les aidants, existence d’'un probleme d’addiction

personnel, d’un suivi psychologique, ou d’un besoin social.
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Les criteres d’exclusion des patients et des aidants étaient : patient mineur, troubles

cognitifs avancés.

2.3. Entretiens individuels

Au total, apres avoir interrogé 126 patients, 46 aidants principaux ont permis la
réalisation des entretiens téléphoniques (Annexes 3, 4, 5). 100% des aidants contactés ont
participé a notre étude. Le temps de conversation téléphonique moyen aupres des patients

puis de leur aidant était respectivement de 3 min 44s et 15 min 08.

Les entretiens téléphoniques étaient rendus anonymes par I'attribution aléatoire

d’un numéro allant de 1 a 46, sur un fichier séparé.

La période du 01/04/2018 au 31/10/2018 représentait 132 patients soit 371

consultations d’addictologie programmées sur le site de I'hdpital de Montaigu. Le
recrutement et les entretiens ont eu lieu entre le 15/09 et le 31/10/2018, représentant 17
heures et 31 minutes de conversation téléphonique. Parmi les 126 patients interrogés, 62
ont été inclus selon les critéres ci-aprés (49.2%). 16 d’entre eux ont été perdus de vue
(25.8%), par absence de réponse aupres de I'aidant mentionné ou bien absence de rappel de

la part du patient ou de son aidant.
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3. Critére de jugement principal

Les besoins des aidants étaient évalués de maniere objective par le calcul du score
BSFC (Burden Scale for Family Caregiver): échelle du fardeau chez I'aidant familial (6) (7),
validée en version frangaise, adaptée aux pathologies chroniques hors démence du sujet
agé. Ce test de 28 items comprend quatre possibilités de réponses pour chaque affirmation:
« exact en grande partie », « partiellement exact », « peu exact », « faux ». Le score de
fardeau était calculé a I'aide de la grille de cotation du test. Puis les aidants étaient répartis
selon l'intensité de fardeau en trois groupes : «nulle ou faible » (0-40), « modérée » (41-55),

ou « sévere » (56-84).

Deux questions indépendantes étaient également posées de maniere systématique,

pour une évaluation subjective des besoins des aidants :

- « Considérez-vous que votre proche soit responsable de son probléme d’addiction ? »

- « Pour vous sentir mieux accompagné(e) dans votre role d’aidant(e), quelles seraient les

choses a améliorer selon vous ? ».

Ces réponses étaient enregistrées puis retranscrites et classées selon le type de

besoin ou de difficulté exprimé(e). (Annexe 7).
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4. Analyses statistiques

4.1. Outils

Les outils d’analyse statistiques utilisés étaient le tableur EXCEL et le logiciel de

statistiques en ligne biostaTGV du groupe INSERM.

4.2. Données sociodémographiques

Les caractéristiques sociodémographiques des patients et des aidants inclus dans

I’étude étaient répertoriées et analysées (Logiciel GENOIS)

4.3. Evaluation du fardeau

Etant donné le faible nombre d’aidants ayant un fardeau « sévere», les
caractéristiques de deux groupes (fardeau « faible ou absent », et fardeau « modéré ou
sévere ») ont été comparées a l'aide du test exact de FISHER. Du fait de la nature
transversale de notre étude, les résultats obtenus par ces tests de comparaison sont
considérés comme des mesures de I'association, sans impliquer de relation de causalité. Le

seuil de significativité statistique était fixé avec un risque alpha de 0.05.
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1. Patients

RESULTATS

Les tableaux 2 et 3 illustrent les caractéristiques démographiques et le type

d’addiction des 46 patients inclus dans I'étude pour lesquels les proches aidants ont été

interrogés.

Tableau 2. Caractéristiques des patients inclus dans I'étude.

Age Hommes Femmes Total

18-29 ans 1 2.7% 1 11.0% 2 4.3%
30-39 ans 12 32.4% 4 36.3% 16 34.8%
40-49 ans 13 35.1% 3 27.2% 16 34.8%
50-59 ans 5 13.5% 1 11.0% 6 13.0%
>60 ans 6 16.2% 0 0.0% 6 13.0%
Total 37 80.4% 9 19.6% 46 100,0%

Tableau 3. Type d’addiction des patients suivis en addictologie sur les sites de La Roche sur

Yon et Montaigu (CHD) en 2018, et des patients inclus dans I’étude.

Probléme principal

Patients suivis en 2018

46 patients inclus

Type de

d’addiction en consultation dans I'étude consommation
d’addictologie (CHD La (consultation des patients inclus
Roche sur Yon et d’addictologie de selon les aidants
Montaigu) Montaigu) interrogés

Alcool 57.8% (31) 58.4% (32) 69.5%
Opiacés 30.0% (11) 20.7% (7) 15,2%
Cocaine 1.3% (1) 1,8% (1) 2,1%
Cannabis 5.0% (1) 1,8% (3) 6,5%
Tabac 5.4% (2) 3,7% (2) 4,3%
Autre (jeu, sexe, 0.4% (0) 0,0% (0) 0%
achats pathologiques)
“Pas de probleme 0% (0) 0,0% (1) 2,1%
d’addiction”
Total 100,0% (46) 100,0% (46) 100,0%

Le probléme d’addiction principal du patient était, selon I'aidant, I'alcool (69.5%), les opiacés

(15.2%), la cocaine (2.1%), le cannabis (6.5%), le tabac (4.3%). (Tableau 3).

L'aidant accompagnait le patient depuis plus d’un an dans 86,6% des cas.
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2. Aidants.

Le tableau 4 présente les caractéristiques sociodémographiques des aidants interrogés.

Tableau 4. Données sociodémographiques des aidants interrogés.

Age Hommes (%) Femmes (%) Total
18-29 ans (0) 0,0% (2) 5,0% (2) 4,3%
30-39 ans (1) 16.6% (11) 27,5% (12) 26,0%
40-49 ans (1) 16.6% (8) 20,0% (9) 19.5%
50-59 ans (3) 50,0% (9) 22,5% (12) 26.0%
>60 ans (1) 16.6% (10) 25,0% (11) 23.9%
Total (6) 13.1% (40) 86.9% (46) 100,0%
Lien de Conjoint(e) Parent Frére/sceur | Ami(e) Autre Total
parenté avec (29) 64.0% (10) 21.7% (1) 2,1% (2)4,3% | (3)6,5% 100,0%
le patient
Données sociodémographiques des aidants Oui Non Ne se Total
prononce pas
Cohabitation avec le patient 65.2% 34.8% 0% 100%
Activité professionnelle 71,7% 28,3% 0% 100%
Milieu de vie rural 71,7% 28,3% 0% 100%
Hospitalisation du patient dans le cadre de I'addiction 50,0% 50,0% 0% 100%
Existence d’un suivi psychologique 28.8% 71.1% 0% 100%
- Par un psychologue 4,3%
- Par un psychiatre 4.3%
- Parle médecin traitant 4,3%
- Psychologue et médecin traitant 8,7%
- Autre (naturopathe) 2,1%
Participation a un groupe de parole 10.8% 88,2% 0% 100%
Présence d’une addiction personnelle 6,5% 93,5% 0% 100%
Sentiment d’étre « écouté » par rapport a sa 45,6% 50.0% 4.3% 100%
souffrance
Besoin d’aide sur le plan social 8,7% 91,3% 0% 100%
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La population des patients était masculine a 80.4%, et la majorité d’entre eux avait
entre 30 et 49 ans. (Tableau 2), tandis que la population des aidants était majoritairement
féminine (87%), et globalement plus agée (Tableau 4). Dans 64% des cas I'aidant était le/la

conjoint(e), et dans 22% un parent.

65% des aidants vivaient au méme domicile que le patient.

71.7% étaient en activité professionnelle (83.4% des aidants avaient moins de 60 ans).

71.7% vivaient en milieu rural.

71.1% n’avaient pas de suivi psychologique, et 88.2% n’avaient jamais participé a un groupe

de parole.

91.3% ont exprimé ne pas avoir besoin d’aide sur le plan social.

37 % des aidants considéraient que leur proche était responsable de son probleme

d’addiction et 17 % ne se pronongaient pas.

3. Evaluation des besoins des aidants

3.1 Evaluation objective du fardeau

L’évaluation objective du fardeau des aidants retrouvait un score BSFC moyen de

33.3 (ET=17.5).

Les aidants étaient répartis en trois groupes selon lintensité de fardeau: «faible ou

absent » (58.6%), « modéré » (32.6%), « sévere (8.7%).

41.3% des aidants exprimaient un fardeau modéré ou sévere.
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Les tableaux 5 et 6 comparent les caractéristiques sociodémographiques, sociales et
médicales des aidants et de leurs proches, selon la sévérité du fardeau pour deux groupes:

« faible ou absent » (27 aidants) et «modéré ou sévére » (19 aidants).

Un fardeau plus faible était significativement associé a :

- unsevrage du proche supérieur a un an (p=0.016, IC 95% [0.0021 ; 0.8262]),

- au fait de se sentir écouté(e) selon 'aidant (p=0.017, IC 95% [1.1503 ; 23.1305]),

- et aune activité professionnelle chez I'aidant (p = 0.022, IC95% [1.0787 ; 27.6737]).

Le fait d’étre le conjoint et d’habiter au méme domicile semblerait étre associé a un

fardeau de I'aidant plus sévére.

De méme, la sévérité de I'addiction a l'alcool serait associée a une plus grande

intensité de fardeau.

La présence d’une addiction chez I'aidant serait en faveur d’un fardeau plus faible.

En revanche, la durée du role d’aidant, le milieu de vie urbain ou rural, I'existence

d’une hospitalisation ne semblaient pas influencer I'intensité du fardeau.
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Tableau 5. Caractéristiques des patients selon le niveau de fardeau ressenti chez les aidants.

Charge percue par les répondants Charge nulle Charge Total
évaluée avec I'échelle BSFC ou faible (27) MOdérée ou  gungra| (46) P
sévere (19)
Sexe  Femmes 26% 11% 20% 0,27
Hommes 74% 89% 80%
Age 18- 29 7% - 1% 0,86
30- 39 33% 37% 35%
40- 49 37% 32% 35%
50- 59 11% 16% 13%
60+ 11% 16% 13%
Type d'addiction
Alcool 63% 79% 70% 0,24
Opiacés 19% 11% 15%
Cocaine - 5% 2%
Cannabis 11% - 7%
Tabac 4% 5% 4%
"Pas de probléme" 4% - 2%
Sevrage
Non ou inf.a 1 an 63% 95% 76% 0,016*
Oui sup. 1 an 37% 5% 24%
Sévérité de l'addiction a l'alcool
TUAL léger 4% 13% 7% 0,88
TUAL modéré 22% 27% 22%
TUAL sévéere 37% 60% 41%
Durée du suivi addictologique (en années)
<lan 22% 26% 24% 0,80
la5ans 56% 53% 54%
5-10ans 15% 21% 17%
> 10 ans 7% 0% 4%
Nombre de consultations en addictologie
<10 59% 68% 63% 0,55
> 10 40% 32% 37%
Hospitalisation du patient dans le cadre de
l'addiction
Oui 52% 58% 54% 0,77
Non 48% 42% 46%

*Les valeurs des p indiquées en gras sont statistiquement significatives (p<0.05). Comparaison des variables des deux
groupes de fardeau selon le test exact de Fisher.
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Tableau 6. Caractéristiques des aidants interrogés selon le niveau de fardeau ressenti.

Fardeau Fardeau

Ch,arge pergue plgr les répondants faible ou modéré ou ] Total o
évaluée avec I'échelle BSFC absent (27) séveére (19) général (46)
Sexe
Femmes 81% 95% 87% 0,38
Hommes 19% 5% 13%
Age
18- 29 7% - 4% 0,58
30- 39 19% 37% 26%
40- 49 22% 16% 20%
50- 59 22% 21% 26%
60+ 22% 26% 24%
Lien de parenté avec le patient
Conjoint 58% 74% 64% 0,35
Ex-conjoint 4% 5% 4%
Parent 27% 16% 22%
Pére 8% - 4%
Mere 19% 16% 18%
Frére/ Sceur 4% - 2%
Enfant 4% - 2%
Autre 4% 5% 4%
Existence d'une cohabitation
Oui 59% 74% 65% 0,36
Non 41% 26% 35%
Activité professionnelle de I'aidant
Oui 85% 53% 72% 0,022*
Non 15% 47% 28%
Milieu de vie
Urbain 33% 21% 28% 1,00
Rural 67% 79% 72%
Durée du rdle d'aidant
<lan 11% 11% 11% 1,00
>1an 85% 89% 87%
NSP 4% - 2%
Existence d'une addiction chez I'aidant
Oui au tabac 7% 5% 7% 0,21
Oui sevrée 4% - 2%
Oui sans précision 11% - 7%
Non 78% 95% 85%
Suivi psychologique
Oui 22% 37% 28% 0,33
Non 78% 63% 72%
Fait de se sentir écouté(e)
Oui 59% 26% 46% 0,017*
Non 33% 74% 50%
NSP 7% - 4%
Participation a un groupe de parole
Oui 11% 11% 11% 1,00
Non 89% 89% 89%

*Les valeurs des p indiquées en gras sont statistiquement significatives (p<0.05). Comparaison des variables des deux
groupes de fardeau selon le test exact de Fisher.
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Tableau 6. Caractéristiques des aidants interrogés selon le niveau de fardeau ressenti. (suite)

Fardeau Fardeau
faible ou modéré ou 0% p
absent (27) sévere (19)

Charge percue par les répondants
évaluée avec I'échelle BSFC

Existence d'un besoin social

Oui 7% 11% 9% 0,35
Non 89% 89% 89%
NSP 4% i 204

Proche tenu "responsable” de I'addiction
Oui 41% 32% 37% 0,74
Non 44% 47% 46%
NSP 15% 21% 17%

*Les valeurs des p indiquées en gras sont statistiquement significatives (p<0.05). Comparaison des variables des deux
groupes de fardeau selon le test exact de Fisher.

Enfin, la répartition des réponses aux items du questionnaire BSFC illustre un

retentissement pour I'aidant a différents niveaux : (Tableau 8 en annexe)

- Santé physique : la santé est affectée par les soins donnés dans 44.4% des cas. Le soutien/

les soins coltent beaucoup d’énergie dans 64.4% des cas.

- Santé psychologigue : un besoin de détente dans 57.7% des cas, inquiétude pour I'avenir

dans 66.6% des cas, tristesse du fait du sort du malade dans 77.7% des cas. Cependant, la

capacité a éprouver de la joie reste présente dans 93.3% des cas.

- Bien-étre personnel : les aidants expriment un manque de temps libre dans 71% des cas.

- Organisation des taches quotidiennes : les aidants interrogés parviennent a remplir leurs

taches quotidiennes dans 91.2% des cas

- Dynamique familiale : conflits intrafamiliaux dans 35.4% des cas

- Relation avec le patient : sensation d’étre « exploité(e) » par le malade dans 39.9% des

cas, néanmoins bon contact avec le malade dans 91.2% des cas
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- Réle d’aidant : expression de difficultés pour aider le malade au quotidien dans 50% des
cas, impression d’avoir été forcé(e) d’apporter du soutien dans 17.7% des cas,

reconnaissance d’autrui vis-a-vis du role d’aidant dans 55% des cas.

- Retentissement socio-économique : renoncement a des projets d’avenir dans 64.4% des

cas, diminution du niveau de vie dans 59.9% des cas, manque de pouvoir parler de sa

situation a autrui chez 50% des aidants interrogés.

3.2 Evaluation subjective du fardeau

L’évaluation subjective des besoins des aidants retrouvait : (Tableau 7 en annexe)

- Dans 26.1% des cas : pas de besoin.

- Dans 73.9% des cas, expression des besoins sous la forme de difficultés :

Quant au ressenti de I'aidant (48.8% des réponses) :

Ne pas se sentir écouté(e) (13.3%)

o

o) Se sentir démuni(e), ne pas savoir vers qui se tourner (31.1%)

o Se sentir seul(e) face a la situation (20%)

Ne pas avoir de temps pour soi (15.6%)

(0]

o

Etre angoissé(e) de laisser seul son proche (24.4%)

Quant a la pathologie addictive : (44.4% des réponses)

o Ne pas pouvoir participer a la consultation d’addictologie (24.4%)

o) Ne pas pouvoir obliger son proche a se soigner (6.6%)
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o) Anxiété par rapport a la santé du patient (4.4%)

Ne pas se sentir préparé(e) a la sortie d’hospitalisation (2.2%)

O

o Proposer davantage de créneaux de consultation (2.2%)

o) Anxiété par rapport a I'avenir (13.3%)

Quant aux besoins de I'aidant (60% des réponses) :

o Pouvoir s’exprimer dans un groupe de parole (22.2%)

o) Obtenir des informations sur la pathologie addictive (13.3%)

o) Conseils sur la conduite a tenir, le comportement a adopter avec le patient (31.1%)

o Une prise en charge spécifique pour les aidants (8.8%)

Quant a la dynamique familiale (4.4% des réponses)

o) Souffrir de la projection dans le passé de situations familiales semblables (2.2%)

Quant au retentissement socio-économique et professionnel (31.1% des réponses)

o) Difficulté du regard des autres sur la maladie (17.7%)

o Difficultés financieres, précarité de I'emploi (20%)

o Besoin de changer de lieu de vie, de fréquentations (8.6%)

Quant aux conséquences juridiques :

o) Anxiété par rapport aux conséquences juridiques (4.3%)
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DISCUSSION

1. Limites de I’étude

Les limites de notre étude sont le manque de puissance statistique au vu des faibles
effectifs des patients recrutés, le biais de recrutement de I'approche hospitaliere et mono-
centrique, le biais de déclaration et de recueil des données par I’entretien téléphonique. La
transversalité de notre étude qualitative ne permet pas de démontrer de relation de
causalité, mais permet des mesures de I'association entre différents parameétres, a savoir

certaines variables et le niveau de fardeau de I’aidant.

2. Généralités

2.1 Outils d’évaluation du fardeau

D’aprés plusieurs méta-analyses et revues de la littérature (3,4,8—18), il n’existe a ce
jour pas de consensus pour une échelle d’évaluation du fardeau, que ce soit en addictologie

ou toutes pathologies confondues.

Plusieurs moyens sont disponibles afin d’évaluer le fardeau de I'aidant,
indépendamment du type de pathologie. A ce titre, citons la Zarit Burden Interview, le score
FBIS (Family Burden Interview Schedule), ou I’échelle BSFC (28 items, grille de réponses
exact/non exact). Cette derniere évalue de maniere objective le fardeau et comporte une
grille de codage adaptée aux pathologies démentielles et non-démentielles. De plus, elle est
validée en version frangaise et simple d’utilisation. Nous avons utilisé la version longue de

cette échelle car elle permet d’identifier des sous-catégories de fardeau. L'échelle de Zarit
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évalue de maniere globale le fardeau, et est scientifiquement validée dans la démence du
sujet 4gé. Une de ses limites est qu’elle ne mesure pas les aspects positifs de la relation
d’aide, a savoir la valorisation de I'aidant et le renforcement des liens entre I'aidant et le
patient. Enfin, I’échelle FBIS, outre sa mise en valeur intéressante des différentes sous-
catégories de fardeau, ne prend en compte que les retentissements négatifs de la relation
d’aide, et n’est pas transposable a notre population Européenne, étant issue du modele

culturel et familial Indien.

Un autre outil d’évaluation du fardeau a été évalué par P. Antoine en 2007 (19) : Le
Caregiver Reaction Assessment (CRA) : « Outil d’évaluation de la réaction de I'aidant », qui
appréhende le fardeau de 'aidant avec ses dimensions positives et négatives. Cette échelle
favoriserait la reconnaissance de I'aidant ainsi que la valorisation des aspects positifs de son
role, tout en prévenant son épuisement potentiel. D’utilisation moins courante, il n’y a

toutefois pas de consensus a ce jour pour son application en addictologie.

2.2 Profil de la population étudiée

Nos résultats retrouvent une population d’aidants globalement féminine (87%) et
plus agée que celle des patients. Cette discordance de répartition age/sexe entre les
populations aidants/patients pourrait étre expliquée par le sexe masculin (80.4%) des
patients suivis en consultation d’addictologie, ceux-ci ayant majoritairement entre 30 et 49
ans, et ayant dans la plupart des cas pour aidant principal leur conjoint (64%) ou un parent
(22%). De méme, une cohabitation était présente dans 65 % des cas, ce qui corrobore cette

observation.

-33-



Le milieu de vie des aidants était principalement rural, ce qui correspondait au profil

de la population étudiée (secteur de Montaigu semi-rural a rural).

2.3 Expression des besoins des aidants en addictologie a Montaiqu

En 2009, les aidants représentaient en Europe 125 millions de personnes sur 750

millions d’habitants, toutes pathologies chroniques confondues. (20)

Nos résultats montrent un fardeau modéré ou sévere chez 41.3% des aidants de
patients suivis en addictologie en 2018, sur le secteur de Montaigu. L’évaluation objective du
fardeau correspondait a un score BSFC moyen de 33.3 (ET = 17.5). Ce score ne peut pas étre
comparé directement avec ceux retrouvés dans d’autres études. Toutefois a titre
d’exemple (selon I'échelle de Zarit): le score de fardeau moyen était de 28.5 (ET = 16.0) en
pathologie addictive (8), 18.5 (ET = 11.0) pour les aidants de patients souffrant de cancer en
phase palliative (21), 19.4 (ET = 12.9) pour les aidants de patients ayant un cancer du sein en

phase palliative(22), et 35.4 (ET = 15.5) dans la maladie d’Alzheimer. (18)

Les besoins et difficultés exprimés par 73.9% des aidants interrogés sont le reflet
d’un besoin d’écoute chez les aidants. lls illustrent le retentissement multidirectionnel de la
pathologie addictive sur le patient et son environnement. Ils témoignent d’une importante

demande de prise en charge pour les aidants sur le secteur de Montaigu.

Le sevrage de l'addiction du proche supérieur a un an, l'existence d’une activité
professionnelle chez I'aidant et le fait de se sentir écouté(e) étaient associés de maniere

significative a un fardeau de I'aidant plus faible.

L'activité professionnelle de l'aidant semblerait diminuer le retentissement de
I’addiction sur le niveau de vie, limiter le risque de précarité et donc conduire a un fardeau

ressenti plus faible. En revanche, I'absence d’activité professionnelle pourrait quant a elle
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renforcer le sentiment d’isolement social ainsi que la souffrance ressentie. Le fardeau sévéere
pourrait quant a lui étre la cause d’une perte d’emploi ou d’un arrét de travail d’origine

médicale par retentissement sur la santé de 'aidant.

Comme d’autres études 'ont illustré (23—-26,26-31), le fardeau de l'aidant se décline
en sous-catégories : santé physique, psychique, bien-étre personnel, dynamique familiale et
organisation des taches domestiques, relation avec le patient, role d’aidant, impact

socioéconomique et juridique.

Ainsi que I'ont montré des études menées en addictologie et autres pathologies, nos
résultats laissent supposer un retentissement sur la santé physique et psychologique chez
I'aidant en addictologie. (23-26,28,29,31). Dans notre étude, les aidants évoquaient un
sentiment global d’isolement dans la prise en charge addictologique (étre exclu de
I’entretien) et sur le plan social. Une demande d’information et de formation au rdle
d’aidant était exprimée chez 31.1% des aidants interrogés: besoin d’assister a la
consultation, connaissances sur la pathologie, conseils sur les attitudes ou gestes a adopter

avec le patient, préparation du retour d’hospitalisation.

Notre étude ne retrouvait pas de retentissement majeur au niveau familial ou
économique, contrairement a la plupart des études existantes (26,27,30,32—37). Sur le plan
familial, nous constatons une discordance entre la sévérité du fardeau et la faible proportion

de difficultés intrafamiliales exprimées (35.4%).

La construction de notre étude ne permettait pas d’aller plus avant dans I’exploration
de ces résultats. Toutefois la difficulté croissante du lien aidant-patient en addictologie
semblerait parfois conduire jusqu’a la rupture de la relation d’empathie, ou vers une
attitude de déni ou de résignation chez I'aidant, pouvant entrer dans le cadre des stratégies

de défense (Annexe 8). (26)
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Comme nos résultats ont pu le mettre en évidence (expression libre des difficultés et
des besoins des aidants (Annexe 7), I'épuisement de I'aidant peut parfois étre le « sentiment
d’étre écartelé entre différentes responsabilités », la « difficulté a se concentrer sur les
taches professionnelles », la « culpabilité lorsque les objectifs fixés ne sont pas atteints », ou

encore « la négligence de ses propres besoins » (27).

Le schéma du stress-strain-coping-support model (Annexe 8) est un modele décrit
par Orford et Al (26). Il explore les interactions autour du probléeme de I'addiction, avec les
stratégies de défense ou « coping » mises en place au fil de I’évolution de la pathologie, et
leurs conséquences sur l'aidant et son environnement. Il y aurait plusieurs processus
réactionnels au stress induit par le probléme d’addiction du proche : information et
compréhension, soutien du proche, résistance ou épuisement de |'aidant avec de possibles
conséquences sur la dynamique familiale et sur la santé, et trois types de mécanismes de

défense : « résister», « tolérer », « renoncer » (standing up, putting up, withdrawing,). (38)
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3. Conséquences de I'addiction du proche chez I'aidant principal

3.1 Santeé physique et psychologique

De nombreuses études ont montré I'impact sur la santé physique et psychologique
de l'aidant. (15,20,23-29,31,39-41). Pendergrass et Al. en 2018 (41) ont montré que le
risque de plainte psychosomatique augmentait avec le niveau de fardeau chez l'aidant

principal, toutes pathologies confondues.

« Etre aidant est un facteur de risque indépendant de mortalité », d’aprés I'étude
menée par Schulz et Beach en 1999 (39), qui retrouvaient un risque relatif de surmortalité
de 1.63 (IC 1.00-2.65 a 95%). Leurs résultats étaient en faveur d’un « stress psychologique et
de davantage de symptomes anxio-dépressifs, ainsi qu’une moindre perception de leur
propre santé chez les aidants. » Les hypothéses explicatives soulevées par les auteurs
étaient le manque de temps de repos chez les aidants, notamment lorsqu’ils sont malades,

et le manque de temps personnel dédié a |'exercice physique.

Nos résultats ont également montré que le niveau de fardeau était significativement
plus faible lorsque I'aidant se sentait écouté(e) (p=0.017, IC 95% [1.1503 ; 23.1305]), et
laissent supposer un retentissement sur la santé physique et psychologique de l'aidant :
anxiété, tristesse (quant au sort du malade), isolement face a la situation, risque
d’épuisement physique et psychique, manque de temps libre. La capacité a éprouver de la

joie restait néanmoins présente chez 93.3% des aidants interrogés.

28.8% déclaraient avoir un suivi psychologique. Il existe une discordance entre le
besoin d’étre écouté et le faible taux de participation des aidants a un groupe de parole

(10.8%). Ceci pourrait étre expliquée par la non-connaissance des associations d’aidants,
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I'isolement géographique (ruralité), l'isolement social et le repli sur soi, le sentiment de

honte et la difficulté du regard des autres ressentis par I'aidant.(37)

D’apres Ray & Al (25) en 2007, la santé psychologique et physique ainsi que les co(ts
liés aux soins chez les aidants sont significativement liés a la sévérité de I'addiction du

proche. (23—-26,28,29,31)

L’étude de Stenberg et Al. en 2010 a également illustré la survenue de plus de

syndrome dépressif chez les aidants. (27)

Chez les aidants familiaux, la qualité de la santé psychologique et physique est
impactée spécifiquement par le réle d’aidant, comparativement a des individus n’ayant pas
ce rble. (23,24,39). Pinquart et Sérensen en 2007 (23) ont décrit que le stress psychologique
induit chez I'aidant était « a I'origine de changements hormonaux, avec augmentation de la
susceptibilité aux infections, altération de I'hygiéne de vie, perturbation de |’hygiéne

alimentaire et du sommeil. »

L’étude menée par Denno et Al. en 2015 (42) montre que la survenue d’anxiété et de
dépression augmente de maniere corrélée a I'intensité du fardeau, ainsi que la sévérité de la
dépression lorsqu’elle survient dans un cadre de fardeau plus sévere. De méme, selon
Pendergrass et Al., le risque de plainte psychosomatique augmente avec la sévérité du

fardeau. (41)

Etre aidant est un facteur de risque indépendant de mortalité (39) toutes pathologies
confondues, par le stress psychologique induit : il s’agit d’un facteur de surmortalité chez les
aidants de plus de 66 ans (dépression, anxiété, moindre perception de leur propre santé,

diminution du temps de repos, diminution du temps libre et de I'exercice physique)
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6,5% des aidants interrogés ont déclaré avoir une addiction personnelle. Cet élément
pourrait étre expliqué par I'exposition au produit du proche, la construction de la relation
autour du produit, un mécanisme de défense centré autour du produit, ou encore un
partage du modeéle de dépendance dans I'histoire de vie du patient et de son aidant
principal. La co-dépendance serait en faveur d’une moindre efficacité du réle d’aidant (31)
avec davantage de conséquences juridiques et financiéres, moins de ressources de

« coping », et moins de soutien social.

3.2 Vie domestique

Les aidants interrogés exprimaient un manque de temps libre dans 71% des cas, mais
disaient parvenir a remplir leurs taches quotidiennes dans 91.2% des cas. La dynamique
familiale était impactée dans 35.4% des cas. D’apres Orford et Al. en 2013 sur I'addiction
dans la famille (26), les conséquences de I'addiction sont la diminution de la qualité des
relations familiales, 'augmentation des conflits et des violences, et de I'anxiété. Un modeéle
de stratégies de défense des aidants est proposé sous la forme du « stress-strain-coping-
support model » (annexe 8) (38). Ce dernier décrit trois facons de faire face : contrdler
I’addiction (to stand up with), renoncer et se protéger soi et les enfants (to withdraw), ou
soutenir le proche en essayant de comprendre le probleme (to put up with). La pression
familiale qui en résulte serait a I'origine de conséquences sur la santé mentale : dépression,
anxiété, désespoir, et sur la santé physique : mauvaise santé globale, perturbation du
sommeil et de I'alimentation, ainsi que sur le suivi médical : instabilité du recours aux

traitements, augmentation du risque d’addiction et augmentation des co(ts liés a la santé.
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3.3 Relation aidant-patient

Outre la relation d’aide parfois subie (39,9%), la reconnaissance du rdle d’aidant était
présente dans 55% des cas, avec expression du besoin de formation pour le role d’aidant
dans 31,1% des cas, et expression de difficultés dans I'aide au quotidien dans 50% des cas.
Néanmoins il y avait un bon contact avec le malade dans 91.2% des cas. Ces résultats
confirment ceux de I'étude de Stenberg et Al. (27) qui illustraient le besoin des aidants d’ére
informés sur la pathologie et son traitement, de rencontrer le médecin en face a face pour
recevoir les informations. lls retrouvaient également des aspects positifs de la relation d’aide

malgré le retentissement sur la santé psychique.

3.4 Retentissement social, économique et professionnel

On note une discordance de I'expression des besoins des aidants sur le plan social,
avec un besoin d’aide exprimé a 8,7% (logement, finances, emploi), tandis que 20% avaient
des difficultés d’ordre financier ou un emploi précaire, et 64,4% avaient di renoncer a des

projets d’avenir. Le niveau de vie était impacté dans 59.9% des cas.

Le regard des autres fait partie des difficultés mentionnées par les aidants (17,7%), le
manque de pouvoir parler de sa situation a autrui se manifestant dans 50% des cas. D’apres
I’étude menée en France par Hoertel en 2014 (30) 7 patients alcoolo-dépendants sur 10 ont
des conséquences sociales ou juridiques négatives : retrait de permis, séparation ou divorce,

perte d’amis.

Une étude menée en 2013 par Salize et Al. (43) a montré que la prise en charge
addictologique améliorait la qualité de vie des aidants et diminuait de maniére significative

les dépenses familiales.
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4. Impact positif du réle d’aidant en addictologie

4.1 Impact positif sur I'aidant

Malgré I’ « impression d’avoir été forcé d’apporter du soutien » dans 17,7% des cas,
91,2% des aidants entretenaient un bon contact avec le malade. L’accomplissement de son
role peut rencontrer un retentissement positif. Stenberg et Al. en 2010 (27) ont décrit chez
les aidants en cancérologie des aspects positifs tels que le soutien intrafamilial, le temps de
qualité passé avec le patient, une « famille soudée », la satisfaction, la reconnaissance,

I'apprentissage, I'expérience, le renforcement de I'estime de soi.

Chez 26.1% des aidants de notre étude, il n’existait pas de souffrance ni de besoin
particulier. Le degré de fardeau était inexistant ou faible pour 58.7% d’entre eux. En
revanche, il existe un biais de déclaration du fait de I'’échange téléphonique et de la possible
présence du patient aupres de l'aidant, du biais de désirabilité vis-a-vis de l'interrogateur.
Certaines études ont montré un impact positif du réle d’aidant dans des maladies

chroniques. (12,39)

D’apres Whittingham et Al. (15) et Lloyd et Al. (44) les facteurs favorisant I'impact
positif du réle d’aidant sont la pathologie du patient et son impact social en elle-méme,
I’acceptation de la situation, le type de taches liées au role d’aidant et ses conséquences, le

soutien social et familial pergus.
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D’aprés une revue critique de la littérature menée par Lloyd et Al. en 2016 (44) les

aspects positifs du réle d’aidant prennent différentes formes :

- la satisfaction de remplir son role d’aidant (notamment si relation préexistante de qualité)

- la récompense émotionnelle (d’autant plus si la reconnaissance vient du patient aidé)

- I'approfondissement personnel (surtout chez les aidants masculins)

- le gain en maitrise et en compétences voire une reconversion professionnelle dans le soin

- la croissance spirituelle (surtout chez les épouses)

- un bénéfice relationnel avec renforcement de la relation

- le sens du devoir (valeur conjugale ou générationnelle culturelle)

- la réciprocité dans la relation.

D’aprés Lloyd et Al., selon les aidants les moyens de parvenir a un aspect positif du
role d’aidant seraient tout d’abord I'acceptation de la situation et de ses conséquences, le
choix actif de ce role, I'engagement dans la relation, la définition de ressources dans le passé
et disponibles autour de I'aidant (entourage), I'encouragement du patient et la définition

d’objectifs en concertation avec le patient.

Cet impact positif n’a pas encore été illustré de maniére spécifique en addictologie.

Toutefois chez 55 % des aidants interrogés : « le soutien prodigué (...) vaut I'estime
d’autrui » : Ceci pourrait étre expliqué par I’évolution du regard de la société actuelle sur le
role des aidants, bien que la stigmatisation autour de I'addiction soit encore trés forte avec
un frein social (23) important pour les aidants, renforgant leur isolement, ainsi que le

fardeau ressenti.
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4.2 Impact positif sur le patient

Le réle de I'aidant et sa santé psychique ne sont pas a négliger, selon Orford en 1992
(35). En effet, il est « d’'une aide importante » pour la personne ayant un probléme
d’addiction, dans sa modification de consommation. « Le plus tét I'aidant a compris que la

solution n’[est] pas entre ses mains, le meilleur [est] pour lui-méme et pour le patient ».

M. Cassen (45) reprend la définition de I’addiction selon Stanton et Todd dans les
années 1980 comme étant «la fonction d’un symptome dans I’homéostasie familiale ».
Bateson en 1977 décrira I'approche systémique comme la prise en compte de «l’apparition
d’'un comportement dans un contexte particulier », dans les « conditions » singulieres d’un

« systeme humain » donné.

En 2008, Cassen insiste sur la nécessité de travailler « en alliance thérapeutique avec
les familles », lorsqu’elles sont présentes. : « Si la famille fait partie du probleme, elle fait

aussi partie de la solution ». (45,46)

L’approche systémique en addictologie réunit les éléments d’'une méme famille (ou
systeme) afin de leur faire prendre conscience de la problématique addictive et des
interactions en jeu, selon la représentation de chacun(e). Des solutions seront mises en
place, a I'aide des ressources propres au systeme afin de tenter d’évoluer vers un nouvel
état d’équilibre, prenant en compte chacun(e) de ses membres. On parle alors

d’homéostasie, tel un équilibre dynamique.

En reconnaissant son rdle, 'aidant peut envisager |'acceptation de sa situation, ce qui
allege l'intensité du fardeau ressenti. Cet impact positif est un potentiel a préserver, et a
encourager du point de vue du soignant, tout en respectant le rythme de I'aidant et du

patient. La thérapie familiale met en jeu la valorisation des compétences des aidants
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familiaux a soutenir le patient dans sa démarche de soin. L’aidant peut alors étre qualifié de

co-thérapeute.

5. Facteurs influencant le fardeau de I’aidant en addictologie

I a été démontré que certains facteurs: sociodémographiques, pathologie
considérée, durée du role d’aidant, survenue d’événements (hospitalisation, survenue
d’autres maladies, co-addiction) pouvaient influencer le degré de fardeau et son

retentissement. (23)

5.1 Influence des caractéristiques sociodémographiques

Nos résultats mesuraient une association significative entre I'activité professionnelle
de l'aidant et un moindre fardeau ressenti, qui pourrait étre expliquée par plusieurs
hypotheses: le maintien du revenu et du niveau de vie, la diminution du retentissement

psychique et le maintien du lien social par I'activité professionnelle.

Nos résultats suggerent une association entre la présence d’une addiction chez
I'aidant et un plus faible niveau de fardeau ressenti. Dans I'étude menée par Bhowick et Al.
en 2001, (31) il avait été montré davantage de conséquences fiancieres et juridiques chez les
aidants « co-dépendants », et davantage de conséquences psychologiques de I’addiction

chez les aidants non « co-dépendants ».

Chez les patients agés atteints de démence, il a été montré (13) que les
caractéristiques sociodémographiques telles que I'age, le sexe, la relation avec le patient, la
culture influencaient le degré de fardeau ressenti par I'aidant. La cohabitation, le sexe

féminin, les multiples taches dans le role d’aidant étaient en faveur d’un fardeau plus sévere,
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dans la maladie d’Alzheimer. (47) Etre I'épouse du patient ayant un probléme d’addiction est
en faveur de davantage de tolérance et d’un fardeau moins sévere par rapport aux autres
membres de la famille (48). En revanche, L'étude de Kumari et Al. (17) ne retrouve pas de
différence significative en fonction du genre (époux/épouse) pour le fardeau des aidants des

patients schizophrenes.

Une méta-analyse menée par Pinquart et Sorensen en 2007 (23) a montré que I'age
élevé de I'aidant, la cohabitation, la déficience cognitive et les troubles du comportement du
patient, la durée du role d’aidant, un niveau éducatif et social inférieur, et un manque de
soutien de I'entourage proche étaient corrélés a un fardeau de I'aidant plus sévére ainsi qu’a
une santé physique de moins bonne qualité chez I'aidant. lls ont également mis en évidence
que les femmes seraient davantage préparées au réle d’aidant, mais que les hommes
demanderaient plus facilement de I'aide ou du soutien social, ou encore que ces derniers

abandonneraient plus facilement ce réle.

Le sexe féminin de l'aidant serait en faveur d’un fardeau subjectif plus séveére,
d’apres I'étude longitudinale menée par Zarit et Al. en 1986 chez les conjoints de patients

chroniques souffrant de troubles de mémoire et du comportement. (49)

Enfin, une étude menée par Orford et Al. en 2005 (38), sur les aidants en
addictologie, a montré de légeres différences entre les contextes socio-culturels Mexicain,
(impact de la pauvreté et de I'inégalité des genres), Anglais (autonomie individuelle menacée
dans la famille) et aborigéne Australien (violences). Il a néanmoins été constaté davantage
de similitudes que de différences dans |'expérience familiale des aidants de patients addicts

a I'alcool ou aux drogues dans ces trois cultures.
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5.2 Influence de la pathologie addictive

Dans notre étude, le sevrage du patient supérieur a un an était significativement
associé a un fardeau plus faible. Les autres caractéristiques liées a I’addiction (durée du suivi,
nombre de consultations, hospitalisation, sévérité de I'addiction) n’ont pas été associées a

une différence de niveau de fardeau significative.

Selon Vaishnavi et Al. (10) la sévérité de I'addiction et le niveau de fardeau sont liés

de maniére significative.

Comme pour notre étude, selon Matoo et Al. (9) le type d’addiction n’a pas d’impact
sur la sévérité du fardeau. Selon Hoertel et Al. (8) le principal facteur explicatif du fardeau

ressenti par I'entourage est les conséquences de la consommation du proche.

Selon Schyangwa et Al, (50) la sévérité du fardeau serait d’autant plus élevée que la
durée de la pathologie, I'age du patient, et la complexité des troubles sont importants. La
consommation du produit et les troubles du comportement qui peuvent y étre associés, sont
en faveur d’une sévérité du fardeau ressentie plus importante. (51) L’'article de Grunfled et
Al. en 2004 (22) montre que I’évolution de la maladie est en faveur de I'augmentation du

risque de dépression et de fardeau ressenti plus sévere.

La sévérité de la pathologie est en faveur d’un fardeau plus sévére, comme le montre
I’étude menée aupres de patients ayant des Troubles Obsessionnels Compulsifs. (52) Les
aidants de patients ayant un AVC avaient un fardeau d’autant plus sévére que les séquelles
motrices et cognitives et la dépression du patient étaient plus importantes. (53) Les taches
personnelles aupres du patient (le nourrir, le laver) sont en faveur d’un fardeau plus sévere
gue les taches impersonnelles. (27) Dans I’étude menée par Garlo et Al. (12) un fardeau plus

sévére était associé a un besoin d’aide au niveau des taches de la vie quotidienne.
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5.3 Influence de la relation aidant-patient

Une étude menée en 2005 par Mahoney et Al. (54) a montré dans la maladie
d’Alzheimer plus de survenue d’anxiété et de dépression chez les aidants qui connaissaient
une relation de mauvaise qualité avec le patient. Dans notre étude, il existe une divergence
entre le niveau de fardeau ressenti et le « bon contact » avec le patient dans 91.2% des cas,
ce qui suggere une construction complexe du fardeau ressenti chez I'aidant. Néanmoins, les

aidants interrogés confiaient se sentir « exploité(e) » par le malade dans 39.9% des cas.

5.4 Influence des interventions mises en place

Des actions telles que la participation a un groupe de parole, une hospitalisation de
répit, un suivi psychologique, sont proposées dans la prise en charge des aidants. Cependant
notre étude transversale n’a pas montré de différence significative en matiere de fardeau

ressenti.

D’aprés Santos et Martin en 2009, la difficulté a reconnaitre I'addiction comme une

maladie est améliorée par I’"hospitalisation pour soins en addictologie.(37)

L’étude menée par Hoertel et Al en 2014 (8) montre l'influence de I'hospitalisation
dans la conception de I'addiction telle une maladie, et induit une meilleure acceptation de la

part de l'aidant.
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5.5 Influence du soutien social

Les aidants interrogés rapportaient un isolement social, une difficulté a pouvoir
exprimer leur vécu et leur souffrance a leurs proches (honte, culpabilité, stigmatisation,
difficulté du regard des autres). De plus, les modifications du mode de vie du patient (et
parfois de son aidant) telles que la diminution et le sevrage des consommations, pourraient
étre a 'origine de rupture dans les fréquentations antérieures, renforgant la difficulté de
construction du lien social. D’aprés Zarit en 1980 (11) , la fréquence des visites familiales
aurait un effet significatif sur le fardeau ressenti, et pourrait prévenir la rupture de
I’équilibre systémique familial. L'article de Stenberg et Al. en 2010 (27) montre que le
fardeau est « davantage le reflet de la perception du possible soutien social, que de la
quantité d’aides réelles en place ». Ceci corrobore I'idée de sensation d’isolement social qui
serait un facteur favorisant du fardeau. Des freins au soutien social sont soulevés par Orford
et Al. (26) : « la peur du déshonneur ou de la honte, la réticence a en parler a autrui, la
volonté de régler le probleme en intrafamilial, la peur de la réaction du patient addict si cela
se savait, un époux/parent devant étre capable de gérer, les autres étant jugés trop occupés

par leurs problemes ou non capables d’aider ».

Une méta-analyse menée par Pinquart et Sorensen en 2007 (23) montrait que la
santé physique des aidants était influencée par la qualité du soutien social (amis, familles,
professionnels de santé). Glendinning et Al. en 2009 proposaient des interventions pour
alléger le fardeau des aidants, telles que des mesures de support matériel, 'aménagement
du temps de travail, I'aide a la réinsertion professionnelle, afin de lutter contre I'impact
socioéconomique du réle d’aidant (perte d’emploi, baisse des revenus, isolement social, colt

des soins, effets secondaires sur la santé physique et mentale). (20)
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5.6 Influence de I’élément « tenir son proche pour responsable de son addiction »

Nos résultats montrent que la responsabilité de I'addiction est attribuée au proche
dans 37% des cas, avec 17% de non-réponse a cette question. 46% des aidants interrogés ne
tenaient pas le patient pour responsable de son probléme d’addiction. Ces éléments n’ont
pas fait I'objet d’association significative avec le niveau de fardeau, contrairement a I'étude
menée par Hoertel et Al. (8). Cette derniére montrait une meilleure acceptation de
I'addiction en tant que pathologie, avec un moindre niveau de fardeau lorsque l'aidant
considérait que son proche n’était pas « responsable » de son probleme d’addiction. De
méme, |’hospitalisation du patient addict pouvait contribuer a I'acceptation du concept de

maladie addictive. (8)
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PERSPECTIVES ET CONCLUSION

Plusieurs études ont évalué I'impact et I'efficacité d’interventions mises en place
pour accompagner les aidants, telles que I'éducation et la psychothérapie, les groupes de
soutien aux aidants, l'information sur la pathologie du proche. (55) Une méta-analyse
portant sur ces diverses interventions a été conduite par Sérensen et Pinquart en 2002 : elle
a montré des effets positifs a court terme chez les aidants avec une amélioration

significative du fardeau. (32,33,56—65)

Participer a un groupe de soutien pour les aidants a également été étudié en
pathologie gériatrique. Une revue systématique de la littérature, menée par Lauritzen et Al.
en 2015 (66) illustrait les bénéfices émotionnels d’un réseau social : « raconter son
expérience personnelle », vivre une « compréhension mutuelle » permettant d’alléger le
stress ressenti, et ne pas se « sentir seul dans la situation ». De plus, le soutien du groupe
facilitait I'acceptation du réle d’aidant et sa reconnaissance, et invitait ce dernier a relever ce
défi de maniére active, en se projetant dans le futur. La reconnaissance sociale avait une

influence positive sur le bien-étre et la santé de I'aidant.

L'utilisation d’Internet a révolutionné le soutien des aidants, comme le montre une
étude de Kernisan et Al. en 2010 (67) a propos d’un site internet dédié : ce dernier proposait
de I'aide et des informations sur I'assistance au patient, et sur la maladie. Des compétences
propres a l'aidant étaient développées devant les symptdomes, plaintes, troubles du
comportement présentés par le patient. La recherche de soutien mutuel et de partage

d’expériences était un support pour les aidants.
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Les limites géographiques et temporelles que présentent les groupes de soutien aux
aidants ont potentiellement pu étre contournées par la création de groupes virtuels,
favorisant ainsi le partage des émotions pour mieux s’engager dans son réle d’aidant et
trouver du soutien. Ces solutions ne se substituent toutefois pas a la démarche de la

rencontre physique et du contact réel qui s’averent parfois thérapeutiques pour I'aidant.

Les résultats de notre étude suggerent un besoin d’accompagnement spécifique de

I'aidant du patient addict, sur le secteur de Montaigu, a plusieurs niveaux :

- 'expression de ses difficultés et I’écoute de sa souffrance (espace de parole, consultation

dédiée, et possibilité d’hospitalisations de répit, lutte contre I'exclusion sociale),

- I'information sur la pathologie addictive (formation de I'aidant),

- son intégration a la démarche de soins du proche, et la valorisation de son réle dans le

cadre du soin en addictologie.

Sur le secteur de Montaigu, il n’y a a ce jour pas de filiere dédiée a la prise en charge

spécifique de I'aidant en addictologie.

Des associations proposent sur le secteur de Montaigu depuis plusieurs années des
groupes de parole de patients et d’aidants, mais peu nombreux sont les aidants a les
connaitre et/ou a y participer. Il serait intéressant d’étudier les freins a la participation des
aidants a ces espaces de parole. Ceci pourrait étre expliqué par : la difficulté du regard
d’autrui inhérent a la pathologie addictive, la méconnaissance ou l'ignorance de I'existence
de ces groupes, la distance géographique, I'absence d’encadrement par un professionnel de

santé, le besoin d’expression dans un cadre différent de celui du groupe, la nécessité de
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I'acceptation de la situation pour considérer qu’il y a une problématique et pouvoir la

nommer.

Par ailleurs, il existe depuis plusieurs années sur le secteur de Montaigu une
formation pour les aidants de patients ayant la maladie d’Alzheimer, qui était
antérieurement proposée par le CLIC avec un médecin gériatre, dont I'organisation a été
récemment transférée au Conseil Départemental via la Communauté de Communes de
Terres-Montaigu. Il serait donc possible d’imaginer un tel outil de formation des aidants,

adapté en addictologie.

Sur le méme principe I'association France Alzheimer organise des formations pour les
aidants, afin de valoriser leur réle, répondre a leurs interrogations, les informer sur la
pathologie, et développer leurs compétences. Pour exemple, la formation se déroule sous 5
principaux modules*: « connaitre la maladie d’Alzheimer, s’informer sur les aides possibles
(humaines, techniques, sociales et financiéres, juridiques), accompagner au quotidien (actes
du quotidien, temps de partage), communiquer et comprendre (relation avec le patient,
maintien de I'échange, s’adapter aux troubles du comportement), étre I'aidant familial
(modification des réles intrafamiliaux, maintien du lien social et importance des temps de

répit) ».

*(Deux autres modules étant axés autour de I’entrée en institution.)

Dans ce méme objectif, une proposition est mise en place pour I'addictologie début
2019 par les Apsyades (Nantes, 44) avec des ateliers de couples pour les patients et/ou les
aidants en addictologie, suivis en CSAPA en région Nantaise ou hospitalisés dans le cadre de
leur addiction. Le groupe fonctionnera avec six couples en rencontres mensuelles, avec
engagement a participer a un minimum de trois séances.
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Le projet d’installation a moyen terme d’'un CSAPA sur le territoire de santé du
secteur de Montaigu laisse entrevoir des perspectives d’action pour la prise en charge des
aidants en addictologie. Un CSAPA est un centre d’accueil pluridisciplinaire permettant
I'optimisation des soins en addictologie pour le patient et ses proches, avec plusieurs
professionnels de santé dont au moins un médecin ou psychiatre, une IDE, un(e)

psychologue, un travailleur social

La perspective d’un travail commun rendu possible par la fusion de la consultation
hospitaliére actuelle et du futur CSAPA local permettra d’améliorer I'approche hospitaliere

du soin en addictologie avec une dimension de prévention et d’information du grand public.

Ainsi, divers projets d’interventions seraient a étudier pour le secteur de Montaigu :
le développement de groupes de paroles, de consultations individuelles ou de groupe,
d’interventions et de formations dédiées aux aidants, d’ateliers d’information, et
notamment I'accent sur la réponse a la problématique d’isolement social des patients et de

leurs aidants.

Ecouter, dépister et prévenir 'épuisement, valoriser I'aidant sont des éléments
essentiels de la thérapie addictive, et de I'allegement du fardeau de I'aidant. Ces éléments
contribuent au soin du patient suivi en addictologie. C’est en premiére ligne aupres de leur
médecin traitant, fréquemment le médecin de famille, que les aidants des patients sont
amenés a verbaliser le vécu de la situation qui leur est propre. La proposition de formations
pour les médecins généralistes a la prise en charge des aidants en médecine générale

permettrait d’améliorer cette prise en charge spécifique. (2)
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La collaboration ville-hopital continuera d’étre primordiale et notamment autour de
I’addiction ; la prévention et 'accompagnement des maladies chroniques préfigurant parmi
les missions de la future Maison de Santé Pluri professionnelle prévue a I’"horizon 2020 a

Montaigu.

En addictologie, prendre en considération la place de l'aidant et I'impact de la

maladie sur lui favorisera une meilleure prise en charge thérapeutique.

En complétant I'offre de soins existante, ces actions permettront d’accompagner les
aidants de maniére spécifique et ainsi d’optimiser la prise en charge globale des patients

suivis en addictologie sur le secteur de Montaigu.
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Annexe 1. Répartition de la consommation d’alcool dans le monde. OMS. 2016. (8)
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Annexe 2. Questionnaire destiné aux médecins généralistes du secteur de Montaigu.

Bonjour, je m’appelle Hélene VISSUZAINE, je suis interne en Médecine générale, et réalise
ma these sur le theme de I'aidant principal en addictologie.

Quels sont les besoins des aidants des patients suivis en consultation d’addictologie a
I’hopital de Montaigu en 2018?

Mon directeur de these est le Docteur Patrick POINT, exergant a I’h6pital de Montaigu.
Le questionnaire ci-dessous vous prendra moins de cing minutes.
Je vous remercie vivement du temps que vous consacrez a y répondre !

Définition de l'aidant principal:

Le "proche aidant" ou "aidant familial" est cette personne, non professionnelle, qui, par
défaut ou par choix, vient en aide a une personne dépendante de son entourage.

En addictologie il s'agit d'une dépendance pathologique a un produit ou un comportement,
avec de possibles conséquences sanitaires, familiales, professionnelles, juridiques, et
sociales.

Question 1) Avez-vous été confronté(e) a la prise en charge d'un aidant en addictologie au
sein de votre patientéle ? (une seule réponse)

[JRarement ClParfois [ISouvent  [JTrés souvent

Question 2) De quel(s) type(s) de dépendance s’agit-il, et a quelle fréquence?

Tabac Alcool Autres drogues Autres
(cannabis, opiacés, crack, (jeu, troubles du
cocaine) comportement

alimentaire)
Rarement L] L] Ll Ol
Parfois (] (] [ [
Souvent L] L] Ll Ol
Trés souvent (] (] [ [

Question 3) Dans votre secteur d'activité professionnelle, étes-vous satisfait(e) de la prise
en charge proposée pour I'aidant principal en pathologie addictive ? (une seule réponse)
LJOui [INon [INe se prononce pas

Question 4) Vous étes-vous déja senti(e) en difficulté sur la prise en charge des aidants en
addictologie ? (une seule réponse)

L1O0ui [INon [INe se prononce pas
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Question 5) Concernant la prise en charge des aidants (toutes pathologies confondues),
vous sentez-vous :

Formé(e) : C1Oui [INon [] Ne se prononce pas
Compétent(e) : L1Oui [INon L] Ne se prononce pas

Question 6) Si une consultation dédiée a I'aidant en addictologie était créée sur le secteur
de Montaigu, devrait-elle étre assurée : (un ou plusieurs choix possibles)

L] Par le médecin généraliste ?

[] Par la consultation d'addictologie de I'hopital de Montaigu ?

L] Par un psychologue ?

[ Via les associations de patients ?

Question 7) Concernant votre évaluation de la qualité de la santé de vos patients aidants
en addictologie :

mauvaise insuffisante bonne trés bonne
Santé physique L] ] L] L]
Santé psychologique O] O] O] O
Santé au travail (] (] [ [
Qualité de vie [ ] [ [
Qualité du suivi médical [ ] [ [
Régularité du suivi médical L] ] L] L]

Expression des besoins

spécifiques de l'aidant L] L] L] ]

Question 8) En tant que médecin généraliste, quels sont vos besoins pour prendre en
charge I'aidant principal en addictologie ?

Pas du tout Un peu Beaucoup Absolument
- Se former en addictologie L] ] ] L]
- Se former sur la prise en charge L] L] L] U]
de I'aidant de maniere générale
- En parler en groupe de pairs L] L] ] ]

- Adresser le patient aidant a un confrére
(] ] ] (]
- Adresser le patient a une consultation
spécifique pour les aidants L] L] L] U]
- Voir se renforcer les actions locales (associations de patients, groupes de parole etc.):
L] L] L] L]
Autres besoins : réponse libre :

Question 9)
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Vous étes : Lun homme [Hune femme

Vousavez: [Imoinsde30ans [Jentre 30 et39ans [lentre 40 et 49 ans
[lentre 50 et 59 ans [lplus de 59 ans

Vous étes installé(e) sur votre commune depuis :
[Imoins de 5 ans [153a10ans [J11a20ans [Iplus de 20 ans

VOTFE AAFESSE 1Nl & ettt et e et te e e e e eeeereeeaenaaeeessenteseesannes

by

Merci pour vos réponses et pour le temps que vous avez consacré a remplir ce
questionnaire !
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Annexe 3. Information a destination du patient

« Bonjour Madame/ Monsieur X,

Hélene VISSUZAINE, je suis médecin a I'hopital de MONTAIGU et je vous appelle avec

I’accord du Dr POINT qui vous suit en consultation.

Nous menons actuellement une étude sur le vécu de I'’entourage des patients ayant un

probléme d’addiction.

Je souhaitais voir avec vous, si parmi votre entourage, vous identifiez quelqu’un qui serait la
personne la plus proche de vous, c’est-a-dire la personne qui vous soutient le plus par

rapport a votre probléme d’addiction ?

Jaimerais lui téléphoner pour lui poser quelques questions, de maniére tout a fait anonyme,

dans le but d’évaluer s’il (ou elle) rencontre des difficultés ou des besoins particuliers.

Seriez d’accord pour que je le (la) contacte ?

Si oui, a quel moment de la journée cela serait-il préférable ? »
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Annexe 4. Information a destination de 'aidant

Présentation du travail de thése: information destinée a l'aidant lors de I'appel

téléphonique.

« Bonjour Madame/ Monsieur X.,

Je suis interne en médecine a I’"h6pital de Montaigu.

Je vous contacte avec I'accord du Dr Patrick POINT qui suit votre proche XXX en consultation

d’addictologie.

M./Mme X. m’a transmis vos coordonnées téléphoniques car il/elle vous considére comme

la personne proche qui le/la soutient dans le soin de son probléme d’addiction.

Dans le cadre de mon travail de these, je souhaiterais évaluer vos besoins, en tant que

proche aidant de M./Mme X.

Ceci se fera de maniere totalement anonyme et confidentielle, par téléphone.

Notre questionnaire prend entre 5 et 10 minutes.

Seriez-vous prét(e) a y répondre ? Souhaitez-vous que nous convenions d’un autre
moment ?
Etes-vous disponible, seul(e) pour pouvoir répondre le plus sincéerement et spontanément

aux questions ? »

-66 -



Annexe 5. Questionnaire destiné aux aidants

1. Quel age avez-vous ?

e 18-29ans
e 30-39ans
e 40-49 ans
e 50-59ans

e >60ans

2. Quel est votre lien de parenté avec M./Mme X. ?
e Conjoint(e)
e Pére/mére
e Frére/sceur

e Ami(e)
e Autre
3. Vivez-vous au méme domicile que M./Mme X. ?
e Oui
e Non

e Ne se prononce pas

4, Vivez-vous en ville ou a la campagne ?
e  Milieu urbain
e  Milieu rural

5. Etes-vous en activité professionnelle ?
e Oui
e Non

e Ne se prononce pas

6. Depuis combien de temps aidez-vous votre proche par rapport a son probléeme
d’addiction ? (moins d’un an / plus d’un an)
e <lan
e >lan
7. Quel est, a votre avis, le principal probleme d’addiction de votre proche ?
e Alcool
e Opiacés
e (Cocaine
e Cannabis
e Tabac

e Autre (sexe, jeu, achats pathologiques)

8. A-t-il (-elle) déja été hospitalisé(e) pour ce probléme ?
e Oui
e Non

e Ne se prononce pas
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9. Considérez-vous que votre proche soit responsable de son probléme d’addiction ?
e Oui
e Non
e Ne se prononce pas

10. Avez-vous vous-méme un probleme d’addiction ?
e Oui
e Non

e Ne se prononce pas

11. Avez-vous déja rencontré un groupe de parole ou une association pour les aidants ?
e Oui
e Non

e Ne se prononce pas

12. De maniéere générale, vous sentez-vous écouté(e) par rapport a votre souffrance ?
e Oui
e Non

e Ne se prononce pas

13. Avez-vous un suivi psychologique ?
e OQOui
e Non
e Ne se prononce pas

Si oui, par:

e Psychologue

e  Psychiatre

e Médecin traitant

e Psychologue et psychiatre

e Psychologue et médecin traitant
e  Psychiatre et médecin traitant

e Autre

14. Avez-vous besoin d’aide sur le plan des démarches sociales (emploi, logement,
difficultés financiéres...)

e OQui
e Non
e Ne se prononce pas

15. Pour vous sentir mieux accompagné(e) dans votre role d’aidant, quelles seraient
selon vous les choses a améliorer ?

Réponse libre
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Annexe 6. Questionnaire BSFC

Maintenant, je vais vous lire des phrases.

Pour chacune d’entre elles, je vous invite a me dire si vous étes d’accord ou non avec
I’affirmation. Pour cela vous avez quatre possibilités de réponse : exact, exact en grande

partie, peu exact, faux.

1. Le matin, j’ai I'impression d’avoir bien dormi.

2. Ma vie personnelle souffre du soutien/ des soins apportés.

3. Je me sens souvent physiquement épuisé(e).

4. Jaienvie de temps en temps “d’échapper” a cette situation.

5. Ne pas pouvoir parler de ma situation avec d’autres personnes me manque.

6. Il me reste assez de temps libre.

7. Je me sens parfois exploité(e) par la personne malade.

8. Je peux me détendre quand je ne m’occupe pas de la personne a laquelle je donne des
soins.

9. Je n’ai aucune difficulté a aider la personne malade au quotidien (par exemple pour se
laver, pour se nourrir).

10. J'ai parfois I'impression de ne plus étre moi-méme.

11. Le soutien/ les soins prodigués me valent I’estime d’autrui.

12. Mon niveau de vie a diminué en raison du soutien/ des soins donnés.

13. J’ai I'impression d’avoir été forcé(e) d’apporter du soutien/ de donner des soins.

14. Les désirs du malade sont a mon avis raisonnables.

15. J’ai I'impression de bien maitriser le soutien/ les soins.
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16. Ma santé est affectée par le soutien et les soins donnés.

17. Je suis encore capable d’éprouver de la joie.

18. En raison du soutien/ des soins, j’ai d{i renoncer a des projets d’avenir.

19. Cela ne me dérange pas que des personnes étrangéres soient témoins de la situation du
malade.

20. Le soutien/les soins me coltent beaucoup d’énergie.

21. Je me sens écartelé(e) entre les exigences de mon entourage (par exemple ma famille) et
celles du soutien/ des soins a donner.

22. Jai un bon contact avec le malade.

23. En raison du soutien/ des soins donnés, il y a des problémes avec les autres membres de
la famille.

24. J'ai I'impression que j'aurais besoin de détente.

25. En raison du soutien/des soins donnés, je m’inquiéte pour I'avenir.

26. Mes rapports avec les autres membres de la famille, mes proches et mes amis souffrent
du soutien apporté/ des soins donnés.

27. Le sort du malade m’attriste.

28. En plus du soutien apporté/ des soins donnés, je peux remplir mes taches quotidiennes

comme je I'entends.

Voila, le questionnaire est terminé.

Je vous remercie du temps que vous avez consacré pour y répondre.
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Annexe 7. Grille de calcul du score du BSFC

Score BSFC. Interprétation des données

Les réponses aux 28 questions de I’échelle de soins BSFC correspondent a la grille
d’évaluation suivante :

a) Pour les réponses aux questions 1, 6,8, 9, 11, 14, 15, 17, 19, 22 et 28 la grille de référence
est la suivante:

- exactO
- exact en grande partie 1
- peuexact?2

- faux3

b) Pour les réponses aux questions 2, 3,4, 5, 7, 10, 12, 13, 16, 18, 20, 21, 23, 24, 25, 26 et 27
la pondération est inversée:

exact 3

exact en grande partie 2

peu exact 1

- fauxO
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Annexe 8. Tableau 7. Recueil de I'expression des besoins et des difficultés des aidants interrogés.

« Pour vous sentir mieux accompagné(e) dans votre role d’aidant, quelles seraient les choses a améliorer selon vous? »

Difficulté et Recueil de I'expression de 'aidant Entretien
besoin n°
exprimé(s)
Pas de besoin (22% | « Rien en particulier car il va mieux, il suit bien son traitement » 6
des réponses)
« Je suis assez autonome, je n'ai pas forcément besoin d'aide » 11
« Je ne sais pas » 12
« Je n'en vois pas. Je ne me suis pas renseignée sur les produits qu'elle prend, car le plus important est le soutien que je peux lui 13
apporter »
« Je ne sais pas trop, pas d'idée. C'est un combat de tous les jours, c'est pas facile de vivre aveg, il y a des hauts et des bas » 26
“Je I'accompagne plus de loin désormais car nous sommes séparés. je ne vois pas ce qui pourrait étre amélioré” 30
“Pas de besoin particulier.” 31
“Non pas besoin d'aide.” 32
« Je n'en vois pas. je suis fier de lui. je suis moi-méme un ancien buveur. » 38
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“Je ne me suis jamais réellement renseignée, jusqu'a maintenant, pas de besoin particulier.” 39
Pas de souffrance « Mais rien il n'y a pas de probleme ! Pour moi il n'y a pas de souffrance donc je n'ai pas besoin d'étre accompagnée » 2
(6.6% des
réponses) « La souffrance n'est pour moi plus d'actualité » 17

« Ma souffrance est du passé car elle a arrété de boire, donc ¢a va beaucoup mieux. » 31
Par rapport au ressenti de I'aidant : (48.8% des réponses)
Ne pas se sentir « Ca a été compliqué d'avoir des contacts pour étre écoutée, on se sent exclu des soins en tant que conjoint. » 9
écouté(e) (13.3%)

« Je n'ai aucun retour sur la consultation d’addictologie. » 28

« Vous savez on ne se détend jamais. Je fais des crises d'angoisse. Heureusement que je peux en parler librement avec ma thérapeute

avec qui il n'y a pas de jugement. j'ai commencé également depuis peu les réunions aux alcooliques anonymes pour les proches: on m'a

dit "ca y est tu n'es plus seule", cela m'a vraiment fait du bien. Ce ne sont pas les proches qui nous aident, car on est vraiment seul; au

moins aux alcooliques anonymes ils comprennent ¢a, le manque de confiance, le mensonge, le sentiment d'étre mise a I'écart. »

« On ne peut pas en parler facilement car c'est honteux, c'est mal vu. »

“Je ne me sens pas capable d'aider vraiment. En plus, les parents ne sont pas vraiment écoutés dans ces cas la.” 32

« Qu'on puisse m'écouter, sans juger. il y a une forme de jugement. méme de la part des professionnels de santé. » 35

Ce n'est pas facile, c'est une sacrée cochonnerie que cette maladie-la

« Pouvoir en parler, étre écoutée. » 41
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« Au début c'était trés dur. »

“Parler avec des gens qui sont concernés, sinon c'est compliqué de se faire entendre.” 44
Se sentir "C'est dur il faut toujours étre disponible, je ne sais jamais d'un jour a I'autre ce que ¢a va étre. Faut que je sois toujours présente, et préte | 3
démuni(e), ne pas | a l'aider. »
savoir vers qui se
tourner (31.1%) « Je ne sais pas quoi faire pour que ¢a aille mieux, je me sens démunie, je n'ai plus de loisirs"
« Je suis démunie, je ne sais plus quoi faire, je ne sais plus vers qui me tourner » 5
« ce qui m'a manqué, c'était de I'aide » 7
« Avec mon mari, on voudrait pouvoir discuter avec notre fille, difficile de discuter avec elle, elle s'énerve vite, y a pas moyen de discuter, 8
on se demande s'il n'y aurait pas une maladie psychiatrique, j'ai regardé sur internet si ce n'était pas des troubles bipolaires... je n'arrive
pas a en parler avec mon médecin traitant, désormais on n'est pas longtemps avec eux, pleines salle d'attente, consultation sans rendez-
vous... j'ai I'impression qu'il ne veut pas s'attarder non plus. »
« Peut-étre que ¢a irait mieux si elle avait un travail... ? »
« Il faut que ga vienne de lui car moi je suis comme dans une impasse, personne ne peut m'aider. » 15
« On est désemparés dans le quotidien »
« Ca passe par nous, il faut qu'on fasse la démarche, savoir ou étre orientés pour les aidants, que ce soit vraiment pris en charge, on est 23

avec notre probléme et notre honte. »

« On s'enferme dans une spirale, difficulté a en sortir »
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« J'ai l'impression d'étre mise a I'écart » 28
« Moi j'en souffre aussi méme si a la base ce n'est pas moi qui ai cette maladie. »
« On a fait tout ce qu'onapu! » 34

« On me dit qu'il n'a pas forcément des bonnes fréquentations mais je ne sais pas. »

« J'ai beau nettoyer chez lui, 2 jours apres c'est redevenu pareil. »

« J'ai moins de courage »

« Je traine X. depuis qu'il a 18 ans »

« JeI’emmene toutes les semaines au Restos du coeur et au Secours catholique, mais malheureusement c'est du monde comme lui la

plupart du temps... »

« Si on I'avait pas suivicomme on I'a suivi il ne serait plus en vie. »

« Vis a vis de ses fréquentations, il avait un bon ami, mais vous voyez j'étais loin de penser que ce jeune-la touchait a la drogue. »

« On a trouvé des seringues chez lui. »

« Advienne que pourra, voila moi j'en suis rendu a ce point-la. »

« Le reste, bah que voulez-vous, je m'en tire tant bien que mal. »

« Maintenant je le vois bien, il remontera plus, c'est vraiment dur quand méme. »

« Je plains tous les parents qui rencontrent la méme situation. »
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“1la 41 ans il se gache sa vie, on a du mal a comprendre, ¢a m'agace, ca m'attriste de le voir comme ¢a.” 37
“J'essaie de garder espoir, une petite étincelle pour pouvoir tenir.”

“J'ai 69 ans, je ne vais quand méme pas faire ¢a jusqu'a mes 90 ans ?”

« Au début c'était trés dur. » 41
« Je pense que malheureusement je ne peux plus l'aider, les sentiments sont trop présents pour lui, et comme je suis son ex- compagne, 42
¢a complique les choses. «

« Quand il est sous ce produit, il n'est plus le méme »

“On ne se sent pas écouté, |'alcool on trouve ¢a normal, mais ¢a non.” 43

“Ce que je voudrais c'est étre rassurée par rapport a son probleme, on a toujours le doute qu'il en prenne. je sais pas du tout s'il en prend

encore.”

“Il voudrait s'en sortir. Souvent il me dit: si vous n'aviez pas été la je serai a la rue aujourd'hui.”

“Si je n'étais pas la il perdrait son travail.”

“C'est pas une vie de vivre chez papa et maman a son age. j'aimerais qu'il fasse sa vie.”

“ Des fois c'est vrai que j'ai envie de souffler.”

“0On a eu des fois peur de le retrouver mort.”

“ Est-ce que je fais bien ? est-ce que j'en fais trop ? personne ne nous aide.”
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“Le probléme principal c'est la maladie. C'est tres dur de le voir continuer a fumer alors qu'il a eu ce cancer. “ 44

“La je baisse les bras, j'ai trop donné. Il faut que je m'occupe de moi. On est épuisés de tout ¢a. Ca prend énormément d'énergie;”

“Moi maintenant je me dis: "maintenant j'ai fait le tour, je ne me bats plus pour qu'il arréte de fumer; j'ai trop donné je dois prendre soin

de moi".

“ Ca envenime la relation. “

“L'épuisement.”

“On voit au jour le jour. Je ne me projette pas du tout dans I'avenir. “

“Des fois c'est un peu compliqué. On ne comprend pas toujours.” 45
Se sentir seul(e) "Il faudrait plus de possibilité d'en parler a d'autres, avec d'autres, je me sens angoissée car je me sens toute seule » 3
face a la situation
(20%) « On est avec notre probleme et notre honte » 23

« On s'enferme dans une spirale, difficulté a en sortir, on se sent jugés par les personnes a qui on en parle (ma famille par exemple) »

« L’entourage se sent tres seul’ 24

« J'ai commencé également depuis peu les réunions aux alcooliques anonymes pour les proches: on m'a dit "¢a y est tu n'es plus seule", 28

cela m'a vraiment fait du bien. Ce ne sont pas les proches qui nous aident, car on est vraiment seul; au moins aux alcooliques anonymes ils

comprennent ¢a, le manque de confiance, le mensonge, le sentiment d'étre mis a I'écart. »

« On ne peut pas en parler facilement car c'est honteux, c'est mal vu. »
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« Il n'est pas méchant mais I'autre jour j'avais peur de rester seule avec lui car je suis toute menue, j'avais peur qu'il sorte, il était 34
intenable, il n'avait pas pris ses médicaments. »
« Qu'est-ce qui se passera si on part avant lui ? qui pourra s'occuper de lui ? »
“Méme ses enfants m’ont dit un jour: "s'il le faut, quitte-le, tu ne peux pas rester comme ¢a". “ 35
“ C'est comme si on parlait a un mur.” 37
“Je ne sais plus vers qui me tourner.”
“Personne ne nous aide.” 43
“On le garde enfermé en nous.”
“Vraiment dans la société d'aujourd'hui j'ai I'impression qu'on attend que les gens soient au bout du bout pour venir les aider.”
“Vous étes la premiére personne a qui j'en parle.”
“Je me dis que pour ceux qui n'ont personne ¢a doit vraiment étre dur. C'est trés compliqué , les démarches sont tres difficiles a effectuer | 45
il y a toujours la honte (par rapport a l'alcool et aussi la dépression, et peut-étre encore plus pour un homme).
Ne pas avoir de "Je me sens démunie, je n'ai plus de loisirs" 3
temps pour soi
(15.6%) « Ce n'est pas ma maladie a moi donc méme si j'en souffre j'en souffre moins que lui, c'est compliqué car on ne vit plus, on stresse des 14
qu'on rentre car on ne sait pas ce qu'on va retrouver »
« On s'enferme dans une spirale, difficulté a en sortir » 23
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“Je ne suis pas sereine par rapport a elle [...] Ca retentit sur toute la famille. Je ne suis jamais vraiment sereine, le soir ¢a me trotte | 32
toujours un peu dans la téte au moment de me coucher. Sa situation m'inquiete plus qu'elle ne m'attriste. Mais ¢a m'attriste un peu
quand méme.
« J'ai moins de courage. je traine X depuis qu'il a 18 ans... » 34
« Avec toutes les bétises qu'il a faites, bah c'est moi qui paye. » « Je m'en tire tant bien que mal »
“Le fait de n'étre ensemble que le weekend, permet de prendre soin de moi le temps de la semaine.” 35
“Au quotidien ce ne serait pas possible.”
“j'ai trop donné je dois prendre soin de moi" 44
Etre angoissé(e) de | "Je me sens angoissée car je me sens toute seule et puis c'est dur faut toujours étre disponible, je ne sais jamais d'un jour a I'autre ce que 3
laisser seul son ca va étre ; il faut que je sois toujours présente, et préte a l'aider »
proche (24.4%)
« Quand je vais quelque part j'ai peur de comment je vais le retrouver » 5
« Méme si j'en souffre j'en souffre moins que lui, c'est compliqué car on ne vit plus, on stresse des qu'on rentre car on ne sait pasce qu'on | 14
va retrouver »
« Rentrer chez soi avec la peur au ventre » 15
d'en savoir un peu plus sur ce qu'est une addiction, d'apprendre a l'aider au quotidien, essayer d'étre plus aidante que dans un role de 21
gendarme. je sais que c'est une maladie. j'aurai besoin d’étre mieux informée sur la pathologie pour pouvoir mieux l'aider.
« Si je retrouve du travail, je n'ai pas confiance pour le laisser a la maison, s'occuper des enfants etc. » 25
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« Vous savez on ne se détend jamais. Je fais des crises d'angoisse. » 28
« Le manque de confiance, le mensonge » « Moi j'en souffre aussi méme si a la base ce n'est pas moi qui ai cette maladie. »
“ Ca retentit sur toute la famille. Je ne suis jamais vraiment sereine, le soir ¢ca me trotte toujours un peu dans la téte au moment de me | 32
coucher. Sa situation m'inquiéte plus qu'elle ne m'attriste. Mais ¢a m'attriste un peu quand méme.”
« Le fait qu'une infirmiére passe tous les jour I'aider a prendre ses médicaments et faire le pilulier nous aide beaucoup ! Merci au 34
médecin : ¢a a été un bienfait pour nous ! Pour la 1ére fois de notre vie c'était formidable on a pu partir en vacances sereins pendant 15
jours | Moi maintenant je n'ai plus de contact ni avec le médecin, l'infirmiére ou la pharmacie, on est en paix désormais. »
“ Parfois j'ai peur qu'il mette fin a ses jours; Je me dis : qu'est-ce qui va encore arriver comme catastrophe ? que va-t-il encore se passer ? 37
“Quand on part quelque part, j'ai pas I'esprit serein, je n'en dors plus.”
“ A chaque fois que quelqu'un vient le voir, je me dis : pourquoi il vient ? Je ne sais pas s'il s'en est vraiment sorti. J'ai toujours un doute 43
qui me ronge; J'y pense souvent quand méme.”
En rapport avec la prise en charge addictologique du patient (44.4% des réponses)
Ne pas pouvoir « Par rapport a mon conjoint, moi personne m'aide. Besoin de rencontrer des personnes » 1
participer a la
consultation « Que je puisse rencontrer au moins une fois le médecin addictologue en consultation » 4
d’addictologie
(24.4%) « On se sent exclu des soins en tant que conjoint. » 9
« C'est compliqué de ne rien savoir et de ne pas prendre en compte I'avis des personnes qui vivent avec lui, du coup pour pouvoir mieux 10

I'aider, un avis extérieur serait intéressant pour mieux savoir comment me comporter en tant que proche »
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« Mon probleme c’est de ne pas avoir de retour par rapport a la consultation d'addictologie »

« Je n’ai pas ma place pour aller chez I'addictologue » 14
« Qu’on me propose une rencontre avec un médecin: j'ai apprécié que ma demande ait été entendue (lors de I'hospitalisation) » 19
« Avoir davantage de suivi par rapport a lui, pouvoir étre présente en consultation d'addictologie, on ne sait pas s'il dit la vérité au 25
médecin »
« Pouvoir voir le Dr POINT, ne serait-ce que de temps en temps pour avoir son ressenti de son coté, est-ce que mon compagnon dit 28
vraiment ce qui se passe a la maison ? Je n'ai aucun retour, est-ce qu'il dit vraiment tout? le médecin a-t-il la vraie notion des choses,
jusqu'ou cela a pu aller. »
« J'ai l'impression d'étre mise a I'écart, j'aurais besoin de pouvoir rencontrer le médecin addictologue méme une fois seule pour pouvoir
avoir son retour. »
“Je souhaiterais avoir plus de communication de la part des professionnels, je n'ai pas de retour a part celui de mon conjoint.” 33
« Pouvoir voir quelqu'un, un médecin ou un professionnel de santé pour pouvoir en parler, étre écoutée, savoir comment faire, comment | 41
se comporter. »
“J'aurais besoin du retour d'un addictologue: est-ce que je fais bien ? est-ce que j'en fais trop ? personne ne nous aide;” 43
Ne pas pouvoir « Comme il était majeur (mon fils), je ne pouvais pas I'obliger a se soigner de force » 7
obliger son proche
a se soigner (6.6%) | « Je trouve aberrant qu'on ne puisse pas I'hospitaliser, elle est seule chez elle, on va la retrouver décédée seule chez elle un jour..., on se 18

sent impuissants, il n'y a plus personne autour d'elle, cela a tout détruit. Je me sens démuni. »
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« |l faudrait que les proches puissent décider d’une hospitalisation ou des soins car selon moi le patient n'est alors pas en mesure dans ces | 24
moments-la de prendre cette décision »
Anxiété par “Il a du mal a aller jusqu'au bout de son suivi. Il lui faudrait une postcure car il reste des fragilités.” “Il y a eu une prise de conscience 37
rapport a la santé depuis; on attend qu'il y ait ce fameux déclic qui va faire qu'il se prenne vraiment en main. “
du patient (4.4%)
“Je suis inquiete pour sa santé car il prend tellement de médicaments tous les jours, en plus de tout le reste.”
“ Parfois j'ai peur qu'il mette fin a ses jours.”
« Un jour passé c'est un jour gagné. C'était soit I'hopital soit la prison. et il a réussi a trouver du boulot avant sa sortie d'hospitalisation. 38
parfois il me fait peur, car il voudrait a son tour aider certains de la bande, mais je ne voudrais pas qu'il replonge a cause d'eux. des fois je
lui dit: Occupe-toi bien de toi-méme avant. »
Ne pas se sentir « Tout a été trés rapide. Hospitalisation plus rapide que prévu car il avait des envies suicidaires. Ensuite la sortie de cure n’était pas prévue | 9
préparé(e) a la selon moi, donc ¢a a été difficile pour organiser la maison et la vie familiale. Je n’ai pas été préparée a la sortie d'hospitalisation, personne
sortie ne m’a demandé mon accord »
d’hospitalisation
(2.2%)
Proposer « Améliorer les horaires de consultation pour pouvoir faciliter les choses » 25
davantage de
créneaux de
consultation (2.2%)
Anxiété par « Si on |'avait pas suivicomme on I'a suivi il ne serait plus en vie. je ne peux rien y faire | » 34

rapport a I'avenir
(13.3%)

« Qu'est-ce qui se passera si on part avant lui ? qui pourra s'occuper de lui ? »
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« Maintenant je le vois bien, il ne remontera plus. »

“On attend qu'il y ait ce fameux déclic qui va faire qu'il se prenne vraiment en main. Il a 41 ans il se gache sa vie, on a du mal a 37
comprendre, ¢ca m'agace, ¢a m'attriste de le voir comme ¢a.”
“Parfois j'ai peur qu'il mette fin a ses jours; Je me dis : qu'est-ce qui va encore arriver comme catastrophe ? que va-t-il encore se passer ?”
“J'essaie de garder espoir, une petite étincelle pour pouvoir tenir. J'ai 69 ans, je ne vais quand méme pas faire ¢a jusqu'a mes 90 ans ?”
“1l'y a une appréhension pour I'avenir, mais pas vraiment de l'inquiétude.” 40
“Quand on voit les nouvelles drogues qui apparaissent, ¢a fait peur.” 43
“ Des fois c'est vrai que j'ai envie de souffler. On a eu des fois peur de le retrouver mort.”
“Qu'il ait enfin une vie "normale".”
“On voit au jour le jour. Je ne me projette pas du tout dans l'avenir.” 44
“ Si vous m'aviez questionnée il y a deux ans, je ne vous aurais pas répondu les mémes choses. A ce moment-la on se disait est-ce qu'onva | 45
s'en sortir ? Donc on est conscients de I'amélioration.”

En rapport avec le réle d’aidant (60% des réponses)

Pouvoir s’exprimer | « Par rapport a mon conjoint, moi personne m'aide. Besoin de rencontrer des personnes » 1

dans un groupe de

parole (22.2%) « Il faudrait plus de possibilités d'en parler a d'autres, avec d'autres » 3
« Souvent ce sont des addictions que |'on cache, donc c'est compliqué de répondre a votre question. j'aimerais pouvoir aller a un groupe 14
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de paroles mais c'est trop loin (géographiquement) »

« Il faudrait un groupe de parole en tant qu'aidants, méme si la souffrance n'est pour moi plus d'actualité » 17
« Heureusement je peux en parler également depuis peu aux réunions des alcooliques anonymes pour les proches: on m'a dit "¢a y est tu 28
n'es plus seule", cela m'a vraiment fait du bien. [...] au moins aux alcooliques anonymes ils comprennent ¢a, le manque de confiance, le
mensonge, le sentiment d'étre mis a |'écart. »
« Ce qui lui a fait du bien ce sont les réunions de la croix d'or. un jour passé c'est un jour gagné. » 38
“Des groupes d'écoute, de parole par rapport a moi.” 39
“Je peux en parler a des collegues de travail.”
“Des groupes de parole pour nous les aidants, pour savoir quoi faire, comment se comporter.” 40
“Peut-étre des groupes de parole pour parler avec des gens qui sont concernés, sinon c'est compliqué de se faire entendre.” 44
“ J'ai de la chance je suis bien entourée et écoutée, mon Docteur parfois et mes enfants sont mes principaux interlocuteurs. On m'avait 45
parlé des groupes de paroles, je pense que c'est bien. Je n'en ai jamais rencontré car je suis bien entourée.”
“ Aussi a partir du moment ou il a pu en parler avec ses enfants, ¢a a fait du bien a tout le monde.”
Obtenir des « Savoir dans quels cas on peut boire quand on a un probléme d'addiction. » 10
informations sur la
pathologie « Mieux comprendre la différence entre I'addiction et une dépression, qu'est-ce qui est responsable de quoi » 19
addictive (13.3%)
« En savoir un peu plus sur ce qu'est une addiction, apprendre a I'aider au quotidien » 21
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« Je sais que c'est une maladie. j'aurai besoin d’étre mieux informée sur la pathologie pour pouvoir mieux l'aider. »

« Sensibiliser, expliquer le fonctionnement d'une addiction » 22
“J'aimerais moi aussi comprendre mieux ce qu'est une addiction, savoir quel role tenir, savoir comment se comporter.” 35
“Qu'on m'explique exactement pourquoi il en est arrivé la et pourquoi il ne s'en sort pas.” 37
Conseils sur la « Parfois je ne sais pas si ce que je fais est bien, j'aimerais bien faire » 6
conduite a tenir, le
comportement a « Pouvoir étre conseillé par I'avis d'un médecin sur comment l'aider » 8
adopter avec le
patient (31.1%) « Difficile pour organiser la maison, la vie familiale aprés la sortie de cure. Je n’étais pas préte ni préparée a ca. Comment faire ? » 9
« Pour pouvoir mieux I'aider, un avis extérieur serait intéressant pour mieux savoir comment me comporter en tant que proche (on a 10
tendance a étre un peu parano), j'aurai souhaité avoir des réponses a certaines de mes questions, savoir dans quels cas on peut boire
quand on a un probleme d'addiction. »
« Qu'est-ce qu'on a comme possibilités de dire ou ne pas dire, faire ou ne pas faire. » 15
« On est désemparés dans le quotidien, aussi bien dans la parole que dans les gestes. Y a-t-il des attitudes a avoir ou ne pas avoir en tant
qu'aidant ? »
« Impression d'un cercle vicieux » 19

« On est I'intermédiaire vis a vis du patient, comme une mission vis a vis de mes proches »

« Pour trouver les bons mots, ce qu'il faut dire, ne pas dire pour ne pas aggraver une situation qui est déja difficile »
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« Je ne suis pas médecin, alors en tant que parent ce qui est difficile c'est d'étre a son écoute” 20
« D’apprendre a l'aider au quotidien, essayer d'étre plus aidante que dans un réle de gendarme » 21
« Voir des professionnels, savoir la conduite a tenir, comment réagir, je doute. » 29
« Est-ce qu'il a bu ou pas, comment se comporter ? »

« Ne pas le vexer »

« Quelle conduite a tenir pour I'aider au mieux? «Quelle bonne attitude avoir ? »

« On me dit qu'il n'a pas forcément des bonnes fréquentations mais je ne sais pas. » 34
“Qu'on m'explique exactement pourquoi il en est arrivé |a et pourquoi il ne s'en sort pas.” 37
“Savoir quoi faire et comment faire.”

“ Savoir quoi faire, comment se comporter.” 40
« Savoir comment faire, comment se comporter » 41
“ Ce que je voudrais c'est étre rassurée par rapport a son probléme, on a toujours le doute qu'il en prenne. Je ne sais pas du tout s'il en 43

prend encore.”

“Quand on voit les nouvelles drogues qui apparaissent, ¢a fait peur.”

“J'aurais besoin du retour d'un addictologue: est-ce que je fais bien ? est-ce que j'en fais trop ? personne ne nous aide”
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“Je ne sais pas s'il s'en est vraiment sorti. J'ai toujours un doute qui me ronge; J'y pense souvent quand méme.”

Une prise en « Par rapport a mon conjoint, moi personne m'aide. Besoin de rencontrer des personnes » 1
charge spécifique
pour les aidants « Il faudrait qu'il y ait un encadrement pour les aidants, une prise en charge financiére et une consultation proposée » 23
(8.8%)
« J'aurais besoin de pouvoir rencontrer le médecin addictologue méme seule pour pouvoir avoir son retour. » 28
« Moi j'en souffre aussi méme si a la base ce n'est pas moi qui ai cette maladie. »
« Pouvoir voir quelgu'un, un médecin ou un professionnel de santé pour pouvoir en parler, étre écoutée, savoir comment faire. » 41
Proposer « Améliorer les horaires de consultation pour pouvoir faciliter les choses » 25
davantage de
créneaux de
consultation (2.2%)
En rapport avec la dynamique familiale (4.4% des réponses)
Souffrir de la « Le plus difficile pour moi c'est la projection dans le passé vis a vis des problémes d'alcool dans la famille et de la mort de mon propre 18
projection dansle | frere. »
passé de situations
familiales
semblables (2.2%)
Anxiété par « Avoir plus d'aide au niveau de la maison, des papiers, des enfants, j'ai I'impression de "tout porter", d'étre mére célibataire. » 25

rapport aux
enfants (2.2%)
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En rapport avec le retentissement socio-économique et professionnel (31.1% des réponses)

Difficulté du regard
des autres sur la
maladie (17.7%)

« Je trouve dommage que les gens quand on en parle, ne prennent pas ¢ca comme une maladie » 7
« On est avec notre probleme et notre honte » 23
« On se sent jugés par les personnes a qui on en parle (ma famille par exemple) »

« On ne peut pas en parler facilement car c'est honteux, c'est mal vu. J'ai I'impression d'étre mise a I'écart. » 28
« En plus c'est pas quelque chose que je peux raconter a tout le monde, c'est triste, c'est blessant » 34
“Qu'on puisse m'écouter, sans juger. Il y a une forme de jugement. Méme de la part des professionnels de santé.” 35
“Des fois on n'ose pas en parler. Comment les gens vont voir ¢a s'ils I'apprennent ?” 37
“Les gens ne comprennent pas; Je me culpabilise, je me dis il y a quelque chose qui s'est passé.”

“Le regard des autres ne me dérange pas particulierement, mais la drogue on n'en parle pas, c'est tabou.” “C’est pas des choses qu'on va 43
dire. on le garde enfermé en nous.”

“On ne se sent pas écouté, I'alcool on trouve ¢a normal, mais ¢a non.”

“Vraiment dans la société d'aujourd'hui j'ai I'impression qu'on attend que les gens soient au bout du bout pour venir les aider.”

“ En parler aux autres: j'aurais trop peur d'étre jugée, on est dans une société qui juge beaucoup les gens.”

“Je me dis que pour ceux qui n'ont personne ¢a doit vraiment étre dur. C'est trés compliqué , les démarches sont tres difficiles a effectuer | 45

il y a toujours la honte (par rapport a l'alcool et aussi la dépression, et peut-étre encore plus pour un homme).
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Difficultés
financieres,
précarité de
I'emploi (20%)

« Nous avons des difficultés financiéres car mon conjoint a été licencié: perte de salaire, situation précaire » 25
« Si je retrouve du travail, je n'ai pas confiance pour le laisser a la maison, s'occuper des enfants etc. »

« J’aimerai retrouver du travail pour moi, pour revoir du monde, avoir plus d'aide au niveau de la maison, des papiers, des enfants, j'ai
I'impression de "tout porter", d'étre mere célibataire. »

“Souffrance car elle n'a pas de travail.” 31
“Difficulté de par leur situation car ils ne travaillent pas donc je ne suis pas sereine par rapport a elle, je I'aide financierement mais je dois 32
continuer a travailler pour pouvoir y arriver. Je dirais que la drogue a un co(t, ¢a c'est certain. Ca retentit sur toute la famille. “

« Je gére ses comptes mais il faut toujours quand méme remonter les bretelles ; Il dépense encore 160 euros la semaine derniéere pour des | 34
jeux sur le téléphone »

“De l'aide financiéere pour financer mon permis.” 36
« Je lui ai dit : c'était soit I'hopital soit la prison. et il a réussi a trouver du boulot avant sa sortie d'hospitalisation. » 38
“ Diminution de notre niveau de vie car perte d'emploi, perte de salaire.” 40
“Il attend une date donc en attendant c'est moi qui I'emmene au travail. » 43
« Si j'étais pas la il perdrait son travail. »

“Souvent il me dit: Si vous n'aviez pas été la je serai a la rue aujourd'hui.”

“Pour moi ce qui est compliqué c'est qu'on nous propose des psychologues (payant la plupart du temps), psychiatres ( trés médicalisé, 45

I'impression qu'il va n'y avoir que des médicaments), car le probléeme c'est davantage la dépression que le probleme d'addiction. Du coup
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il va chez une sophrologue mais ¢a fait un coQt, 40 euros la séance, parfois jusqu'a 160 euros par mois, non remboursé c'est un

investissement mais c'est vrai que ¢a lui convient.”

“I1l'a perdu son emploi, a été en arrét de travail, moi je travaille heureusement.”

Besoin de changer | « Il vatoutes les semaines au resto du coeur et au secours catholique, mais malheureusement c'est du monde comme lui la plupart du 34
de lieu de vie, de temps. »
fréquentations
(8.6%) « Vis-a-vis de ses fréquentations, il avait un bon ami, mais j'étais loin de penser que ce jeune-la touchait a la drogue. On a trouvé des
seringues chez lui. »
« Quand on était encore ensemble, ce qui aurait pu aider c'était de changer de fréquentations. » 42
“ C'est pas une vie de vivre chez papa et maman a son age. J'aimerais qu'il fasse sa vie. Moi tout ce que je lui souhaite, c'est qu'il ait son 43
chez-lui, qu'il soit autonome, qu'il ait enfin une vie "normale". Quand il en sera vraiment sorti, qu'il aura son chez-lui, |a je pourrai
vraiment me détendre. “
“1l a tendance a se replier sur lui-méme.”
“Le jour ou il faut faire le tri dans ses fréquentations, avoir une autre vie sociale, eh bien ¢a ne se fait pas comme ¢a. Méme quand vous
quittez ce milieu-la, ces gens pensent que vous en avez encore.”
“A chaque fois que quelqu'un vient le voir, je me dis : pourquoi il vient ?”
En rapport avec les conséquences juridiques :
Anxiété par “Au début il y avait un déni de son probléme, et pourtant il a eu un accident grave de voiture avec hospitalisation pour pneumothorax, 37
rapport aux hospitalisé en réanimation.ll va passer au tribunal dans quelques mois par rapport a ¢a.”
conséquences
juridiques (4.3%) « Il'a eu son permis supprimé je ne sais combien de fois. » 43
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Annexe 9. Répartition des réponses au questionnaire BSFC.

Sous-catégorie de fardeau Exact Exact en Peu Faux Total
grande exact
partie
Santé physique
Le matin, j’ai I'impression d’avoir bien 28% 35% 20% 17% 100%
dormi. (1)
Je me sens souvent physiquement | 35% 22% 15% 28% 100%
épuisé(e). (3)
Ma santé est affectée par le soutien | 22% 22% 9% 48% 100%
et les soins donnés. (16)
Le soutien/ les soins me coltent | 50% 13% 9% 28% 100%
beaucoup d’énergie. (20)
Santé psychologique
Ma vie personnelle souffre du | 35% 20% 20% 26% 100%
soutien/ des soins apportés (2)
Jai envie de temps en temps |54% 22% 11% 13% 100%
« d’échapper » a cette situation. (4)
J’ai parfois I'impression de ne plus | 20% 7% 15% 59% 100%
étre moi-méme. (10)
Je suis encore capable d’éprouver de | 80% 13% 4% 2% 100%
la joie. (17)
Jai I'impression que j'aurais besoin | 37% 22% 4% 37% 100%
de détente. (24)
En raison du soutien/des soins | 50% 15% 11% 24% 100%
donnés, je m’inquiete pour l'avenir.
(25)
Le sort du malade m’attriste. (27) 59% 20% 9% 13% 100%
Bien-étre personnel
Il me reste assez de temps libre. (6) 48% 24% 17% 11% 100%
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Je peux me détendre quand je ne
m’occupe pas de la personne a laquelle
je donne des soins. (8)

57%

26%

15%

2%

100%

Sous-catégorie de fardeau

Exact

Exact en
grande
partie

Peu
exact

Faux

Total

Organisation des taches quotidiennes

En plus du soutien apporté/ des soins
donnés, je peux remplir mes taches
quotidiennes comme je I’entends.

(28)

74%

17%

7%

2%

100%

Dynamique familiale

Je me sens écartelé(e) entre les
exigences de mon entourage (p. ex
ma famille) et celles du soutien/ des

soins a donner. (21)

15%

17%

9%

59%

100%

En raison du soutien/ des soins
donnés, il y a des problémes avec les

autres membres de la famille. (23)

17%

17%

13%

52%

100%

Mes rapports avec les autres
membres de la famille, mes proches
et mes amis souffrent du soutien

apporté/ des soins donnés. (26)

11%

11%

11%

67%

100%

Relation avec le patient

Je me sens parfois exploité(e) par la

personne malade (7)

17%

24%

11%

48%

100%

Les désirs du malade sont a mon avis

raisonnables. (14)

46%

24%

20%

11%

100%
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personnes étrangeres soient témoins

de la situation du malade. (19)

J'ai un bon contact avec le malade. (22) 74% 17% 9% 0% 100%
Sous-catégorie de fardeau Exact Exact en Peu Faux Total
grande exact
partie
Réle d’aidant
Je n’ai aucune difficulté a aider la | 39% 11% 28% 22% 100%
personne malade au quotidien (p. ex.
pour se laver, se nourrir). (9)
Le soutien/ les soins prodigués me | 26% 30% 13% 30% 100%
valent I'estime d’autrui. (11)
J’ai I'impression d’avoir été forcé(e) | 11% 7% 11% 72% 100%
d’apporter du soutien/ de donner des
soins. (13)
Jai I'impression de bien maitriser le 24% 20% 35% 22% 100%
soutien/ les soins. (15)
Retentissement socio-économique
Ne pas pouvoir parler de ma situation | 24% 24%% 4% 48% 100%
avec d’autres personnes me manque.
(5)
Mon niveau de vie a diminué en | 17% 22% 4% 57% 100%
raison du soutien / des soins donnés.
(12)
En raison du soutien/ des soins, j'ai | 28% 7% 11% 54% 100%
dd renoncer a des projets d’avenir.
(18)
Cela ne me dérange pas que des | 48% 4% 11% 37% 100%
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Annexe 10. The stress-strain-coping-support model.(26)

Relative's
addiction
problem

Variations by
problem severity;
family disharmomy;
living arrangements;
material resources.

Worried
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Fig. 1 The stress—stmin—coping—support model.
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NOM : BARDOUL épouse VISSUZAINE PRENOM : HELENE

TITRE DE THESE: Quels sont les besoins des aidants de patients suivis en

consultation d’addictologie a I’h6pital de Montaigu en 2018 ?

RESUME :

Introduction. En addictologie, peu d’études ont abordé le concept d’aidant principal.
La consultation hospitaliere d'addictologie a Montaigu a été créée en 2008. Notre étude
visait a évaluer les besoins des aidants, dont il n’existe pas de prise en charge spécifique en
2018. Matériels et Méthode. 46 aidants de patients suivis en consultation hospitaliere
d’addictologie a Montaigu ont été interrogés par téléphone avec évaluation du fardeau par
la Burden Scale for Family Caregiver (BSFC). Résultats. 73.9% exprimaient des difficultés. Le
score BSFC moyen était de 33.3. Un fardeau plus faible était significativement associé a un
sevrage du proche supérieur a un an (p=0.016, IC 95% [0.0021 ; 0.8262]), au fait de se sentir
écouté(e) (p=0.017, IC 95% [1.1503 ; 23.1305]), a une activité professionnelle chez I'aidant (p
= 0.022, IC 95% [1.0787 ; 27.6737]). Discussion. L'addiction comporte un retentissement
multidirectionnel. La souffrance psychologique et l'isolement social font majoritairement
partie du fardeau exprimé par les aidants interrogés. En intégrant le patient dans son
histoire et son environnement de vie la thérapie systémique considére le réle de I'aidant et
sa souffrance. Pour ce dernier, le médecin généraliste est souvent l'interlocuteur principal,
devant la complexité de la situation vécue. Conclusion. Sur le secteur de Montaigu les
perspectives d’un espace de parole individuel et/ou de groupe, d’'un accompagnement
psychologique et social des aidants en addictologie s’inscrivent dans le projet du futur CSAPA
local. Des études complémentaires seront nécessaires pour améliorer la prévention du

fardeau de I'aidant, et mieux appréhender son réle en addictologie.

MOTS-CLES

Aidant principal — Addiction — Besoins — Fardeau
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