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Liste des abréviations 

ATCD : Antécédent 

ADL : Activities of Daily Living (activités de la vie quotidienne) selon Katz 

BAC : Baccalauréat 

BEP : Brevet d’études Professionnelles 

CAP : Certificat d’Aptitude Professionnelle 

CH : Centre Hospitalier 

CHU : Centre Hospitalier Universitaire  

EHPAD : Établissement d’Hébergement pour Personnes Âgées Dépendantes 

GDS – 15 : Geriatric Depression Scale abrégée à 15 items  

IADL : Instrumental Activities of Daily Living  

MMSE : Mini Mental State Examination 

MoCA : Montreal Cognitive Assessment 

NPI : NeuroPsychiatric Inventory  

TC : Troubles Cognitifs 
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I. Introduction générale 
 

Les pathologies neurodégénératives touchent approximativement 50 millions de 

personnes dans le monde (plus d’un million en France (1)) avec près de 10 millions de 

nouveaux cas par an, le nombre de personnes touchées doublera tous les 20 ans (2). Les 

troubles neurocognitifs qui les caractérisent sont définis comme « une réduction acquise, 

significative et évolutive des capacités dans un ou plusieurs domaines cognitifs » (3). Ils 

représentent l’une des principales causes de perte d’autonomie mais restent sous-

diagnostiqués malgré un recours plus systématique à la consultation mémoire. Cette 

consultation propose une approche pluridisciplinaire qui permet de « diagnostiquer les 

troubles de la mémoire, d’informer et soutenir les patients et leurs familles, de prescrire une 

prise en charge adaptée et de transmettre les bilans des examens au médecin traitant » 

(4). 

 

Les politiques de santé publique actuelles sont axées sur la recherche de l’efficience 

ainsi que sur les besoins et la satisfaction du patient. Ce dernier est l’acteur principal de sa 

prise en charge, ses comportements déterminent en partie l’évolution de sa maladie. Le 

rapport « Ma santé 2022 » (5) s’appuie sur la mesure de la satisfaction des patients comme 

gage de qualité. Or, la mesure de la satisfaction est plus complexe lorsque la population 

étudiée cible les personnes âgées en perte d’autonomie, notamment les patients souffrant 

de troubles neurocognitifs ayant des besoins spécifiques.  

 

Les pathologies neurodégénératives ont un retentissement sur la vie de l’entourage 

des patients (1,6). Les aidants contribuent activement au projet thérapeutique mais sont 

souvent démunis de moyens pour faire face aux situations du quotidien. Ils s’impliquent 

émotionnellement et physiquement, ce qui retentit sur leur propre santé (7). Les aidants 
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souffrent également de difficultés financières (8) ainsi que d’un isolement social et d’une 

perte de productivité au travail (9,10). Ce temps et cette énergie dédiés au patient 

participent au « fardeau » de l’aidant (11). 

 

L’aidant accompagnant le patient doit être considéré à part entière pour répondre 

aux besoins spécifiques de ce dernier dans son parcours de soin (12). En effet, il joue un 

rôle clé dans le maintien au domicile de son proche malade, apporte des informations 

détaillées sur son quotidien et ses troubles cognitifs (évaluation des symptômes, de la 

vitesse d’évolution de la maladie, de l’impact de celle-ci) et aide à la mise en place des 

actions de prise en charge. 

 

Les attentes et les besoins des aidants naturels des patients âgés souffrant de 

troubles cognitifs ne semblent pas suffisamment explorés. Les interventions visant à 

soutenir les aidants devraient être au cœur de la prise en soins des personnes atteintes de 

troubles neurocognitifs et pourraient faciliter le maintien du rôle d’aidant, améliorer l’état de 

santé de l’aidant et du patient, retarder l’institutionnalisation (6,13) et  diminuer les coûts 

des soins formels.   

 

Laprise & al ont développé une Échelle d’Attentes en matière de Consultations 

(EAC) (14) au regard du modèle de consultation en santé mentale de Caplan à quatre 

dimensions : le besoin d’information, le besoin de développer des habilités pour s’occuper 

de son proche, celui de soutenir la confiance en soi et le besoin faire face aux difficultés 

relationnelles avec leur proche. L’étude d’Amieva & al (15), a évalué par l’intermédiaire de 

cette échelle, les attentes et besoins des aidants de patients suivis en consultation 
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mémoire, souffrant de la maladie d’Alzheimer à un stade léger à modéré (score moyen 

MMSE 21,5/30).  

 

A notre connaissance, aucune étude n’a évalué les attentes et les besoins des 

aidants de patients gériatriques, vus en première consultation mémoire, indépendamment 

de leur pathologie et du stade de sévérité des troubles. Dans ce contexte, sur la base des 

travaux réalisés par Amieva et al. (2012), notre objectif est d’évaluer, par le biais du 

questionnaire EAC, les attentes et les besoins des aidants de patients de 75 ans et plus 

ayant recours à une première consultation mémoire pour leur proche. Une évaluation lors 

de la première consultation mémoire semble pertinente dans une démarche de qualité de 

soins, permettant de mieux cibler notre intervention.  
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II. Matériel & méthode 
 

 

1. Caractéristiques et objectif de l’étude 

Il s’agit d’une étude prospective observationnelle, monocentrique. Seul le centre 

hospitalier de DOUAI (la consultation mémoire du service de gériatrie) a été impliqué dans 

la recherche.  

 

La durée totale de la recherche était de 10 mois. La durée de participation de l’aidant 

s’est limitée au temps de la consultation. Cette recherche a débuté après l’accord du 

Comité de Protection des Personnes (CPP) reçu le 10 août 2022. Les inclusions ont eu lieu 

du 30 août 2022 au 27 juin 2023. Au total, 79 aidants ont été inclus dans cette étude. 

 

Les critères d’inclusion des aidants étaient les suivants : 

- Aidant majeur d’une personne âgée de 75 ans et plus 

- Aidant accompagnant un patient se rendant à sa première consultation mémoire 

au CH de DOUAI  

- Aidant ayant un contact physique régulier (au moins une fois par semaine) avec 

le patient  

 

Les critères de non inclusion des aidants étaient les suivants : 

- Refus de l’aidant de participer à l’étude 

- Aidant n’ayant pas les capacités de comprendre le questionnaire et d’y répondre 

(exemple : mauvaise maîtrise de la langue française) 

- Aidant professionnel (exemple : aide à domicile rémunérée)  
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L’objectif de cette étude a été d’évaluer, par le biais du questionnaire « échelle 

d’attentes en matière de consultation (EAC) » (Annexe 1), les attentes et les besoins des 

aidants de patients vus lors d’une première consultation mémoire au CH de DOUAI, 

indépendamment de leur pathologie neurocognitive (neurodégénérative, vasculaire, mixte, 

…) et du stade de sévérité des troubles. 

 

Le critère d’évaluation était les réponses au questionnaire EAC. Ce questionnaire a 

été rempli par l’aidant, lorsque le patient effectuait les tests cognitifs, tel que le Mini Mental 

State Examination (MMSE), comme il est prévu dans le cadre de la consultation mémoire.  

 

 

2. Déroulement de l’étude 

La présentation de l’étude et la proposition de participation à celle-ci ont été faites au 

début de la consultation mémoire. L’aidant était informé de l’étude de façon claire, loyale et 

intelligible. Le patient a également été informé de l’utilisation de ses données à des fins de 

recherche. Après expression de la non-opposition du binôme « aidant-patient », l’aidant 

était inclus dans l’étude.  

 

L’aidant a rempli le questionnaire EAC pendant que le patient recevait les soins 

usuels prévus dans le cadre de sa prise en charge lors de la consultation mémoire. 

 

Le médecin a ensuite récupéré le questionnaire à la fin de la consultation. Les 

données du patient étaient extraites à partir de son dossier médical (Annexe 3) et saisies 

dans la base de données dédiée à la recherche. 

 



 12 

La figure ci-dessous représente le déroulement global de la recherche : 

 
 

 
Figure 1 : Déroulement global de l'étude 

 
 
 
 

 

3. Le questionnaire EAC 
 

Le questionnaire EAC issu de l’étude de Laprise et al. (2001) comporte 28 items 

identifiant les attentes des aidants.  

 

Chaque attente est cotée selon une échelle ordinale allant de 1 à 5 dans l’ordre 

suivant : 

- pas du tout d’attente (score 1),  

- un peu d’attente (score 2),  

- moyennement d’attente (score 3),  

- beaucoup d’attente (score 4),  

- énormément d’attente (score 5).  

 

Aidant accompagnant 
le patient lors d’une 

1ère consultation 
mémoire

Présentation 
de l’étude

Respect des critères 
d’inclusion 

et de non-inclusion ? 

Non 
Pas d’inclusion 
dans l’étude

Aidant

Recueil de données

Passation du 
questionnaire  EAC 

Patient

Consultation et prise 
en charge usuelle

Passation des tests 
cognitifs

Analyse statistique
Oui
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Le modèle de Caplan (16) présente quatre types ou dimensions de besoins 

fondamentaux pour un aidant de patient qui est affecté par une atteinte de ses fonctions 

mentales. Chacune correspondant aux différents items du questionnaire EAC : 

- le besoin d’information : items 1, 11, 14, 15, 19, 20 et 23.  

- le besoin de développer des habilités pour s’occuper de leur proche : items 2, 6, 

10, 12, 17, 22 et 27. 

- le besoin de maintenir et de développer la confiance en soi : items 3, 7, 16, 21, 

25, 26 et 28. 

- le besoin de pallier les difficultés relationnelles : items 4, 5, 8, 9, 13, 18 et 24. 

 

L’EAC a montré de bons niveaux de fiabilité (coefficients alpha de l’échelle globale et 

des sous-échelles de l’EAC varient entre 0,89 et 0,95) et de validité (14).  

 

Le questionnaire EAC (Annexe 1) et une fiche de renseignements (caractéristiques 

de l’aidant Annexe 2) ont été remis à l’aidant qui les a remplis au cours de la consultation.  

 

 

4. Analyses statistiques 

4.1 Justification statistique de la taille de l’échantillon 

Il s’agit d’une étude observationnelle. Il n’y avait pas d’hypothèse statistique à mettre 

en évidence il n’a donc pas été réalisé de calcul du nombre de sujets nécessaire. Afin 

d’obtenir un échantillon représentatif de la population ciblée, une inclusion de tous les 

aidants sur une période de 10 mois a été réalisée. Au total, 79 aidants de patients ont été 

inclus dans cette étude. 
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4.2 Description des méthodes statistiques 

Il s’agit d’une étude observationnelle essentiellement descriptive. Les réponses aux 

questionnaires ont été décrites à l’aide de pourcentages. Nous avons identifié les 

principaux besoins et attentes des aidants qui ont été définis par un taux de réponse 

supérieur à 50% aux réponses « beaucoup d’attentes » et « énormément d’attentes ». Il n’y 

avait pas de données manquantes. 

 

4.3 Analyses statistiques 

Les variables qualitatives sont présentées en effectif et en pourcentage. Les 

variables quantitatives sont exprimées par la moyenne et l’écart-type en cas de distribution 

gaussienne, ou par la médiane et l’intervalle interquartile (25ième et 75ième percentiles) 

dans le cas contraire. La normalité des paramètres numériques a été vérifiée 

graphiquement et par le test du Shapiro-Wilk.  

Les aidants vivant avec le patient et ceux ne vivant pas avec le patient sont 

comparés sur les variables quantitatives par le test de Wilcoxon Mann-Whitney. 

Le stade de la maladie, le score à la mini-Zarit, le MMSE, la GDS-15, l’ADL, l’IADL, 

et l’âge de l’aidant sont corrélés aux réponses des questions étudiées par l’analyse du 

coefficient de corrélation de Spearman.  

Le seuil de significativité retenu est fixé à 5%. L’analyse statistique a été réalisée à 

l’aide du logiciel SAS, version 9.4 (SAS Institute, Cary, NC, USA) par l’Unité de 

Biostatistiques du CHU de Lille.  
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III. Résultats 
 

1. Population incluse dans l’étude 

Sur la durée de l’étude (10 mois), 180 patients se sont présentés en consultation 

mémoire gériatrique à l’hôpital de Douai. 16% des patients étaient venus seuls à la 

consultation, 11% avaient déjà bénéficié d’une consultation mémoire et 6% avaient moins 

de 75 ans limitant le recrutement des participants. Au total, 79 aidants ont pu être inclus 

dans cette étude. La Figure 2 illustre le processus des inclusions.  

 

 

 
 

Figure 2 : Flow chart inclusion 

 
 

 
 

Patients exclus : 

< 75 ans n = 11

ayant déjà eu une consultation mémoire antérieure n = 21

venus seuls n = 29

venus pour une consultation de couple n = 2

Aidants exclus :

aidants professionnels n = 3

aidants non proches n = 13

aidant en incapacité de répondre au questionnaire :

    alcoolisé n = 1

    probables troubles neurocognitifs n = 6

    déficit visuel n = 2

aidant déjà inclus n = 1

Refus de l'aidant de participer n = 2

Oubli de donner le questionnaire n = 7

Oubli de rendre le questionnaire n = 2

90 aidants remplissant les critères 

d'inclusion

79 couples d'aidants-patients inclus 

Patients venus en première consultation 

mémoire gériatrique à l'hôpital de Douai 

180 patients

117 patients remplissant les critères 

d'inclusion
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2. Caractéristiques démographiques de l’échantillon. 
 

Les caractéristiques des aidants et des patients sont présentées dans les tableaux 1 

et 2.  

Concernant les aidants, leur moyenne d’âge était de 62,5 ans ( 13,5). La proportion 

de femmes était de 68,4%. Les aidants étaient principalement des enfants de patients 

(48,1%), des conjoints (35,4%) et des beaux-enfants (11,4%). 

41,8% des aidants vivaient avec le patient, les autres habitaient en majeure partie à 

proximité de leur proche (84,8% à moins de 10 km). Le temps médian passé avec le 

patient, pour les aidants ne vivant pas avec lui, était de 6 heures par semaine. A noter que 

nous n’avons pas relevé le nombre d’heures pour les aidants vivant avec le patient dans 

l’hypothèse où celui-ci n’était pas quantifiable et qu’il s’agissait potentiellement d’une 

présence quasi-permanente. 

38% des aidants avaient encore une activité professionnelle. 28,2% s’occupaient 

d’une autre personne au moins une fois par semaine. 

7,6% des aidants avaient déjà bénéficié d’un suivi psychologique. 

 

Concernant les patients, leur moyenne d’âge était de 81,6 ans ( 4,9). La proportion 

de femmes était de 57%. 

2,5% étaient institutionnalisés. 41,8% vivaient avec l’aidant et 20,3% avec une autre 

personne de la famille. 34,1% des patients vivaient seuls au domicile.  

Le score médian au MMSE était de 21 sur 30, avec une plus large proportion de 

détérioration cognitive légère (44,3%) et modérée (32,9%). Par ailleurs, le score médian à 

la GDS-15 était de 3. Plus de 50% des patients avaient un score normal à la GDS-15. 
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Tableau 1 : Caractéristiques des aidants 

1lorsque l’aidant aide d’autres personnes ; 2lorsque l’aidant ne vit pas avec le patient ; CAP : Certificat d’Aptitude Professionnelle ; BAC : 
Baccalauréat Min-max : valeur minimale – valeur maximale ; BEP : Brevet d’études professionnelles ; Moy : moyenne ; N (%) : nombre de 
personnes de l’échantillon (proportion de personnes dans l’échantillon en pourcentage) ; Med (Q1-Q3 ; min-max) : médiane (intervalle 
interquartile ; minimum-maximum) 

 

1 

2 

2 
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Tableau 2 : Caractéristiques des patients 

ADL : Activities of Daily Living (activités de la vie quotidienne) selon Katz ;  ATCD : Antécédent ; BAC : Baccalauréat ; BEP : Brevet d’études 
professionnelles ; CAP : Certificat d’Aptitude Professionnelle ; EHPAD : Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes ; GDS–
15 : Geriatric Depression Scale en 15 items ; IADL : Instrumental Activities of Daily Living sur 4 items selon Lawton & Brody ; Med (Q1-Q3 ; min-
max) : médiane (intervalle interquartile ; minimum-maximum) ; Min-max : valeur minimale – valeur maximale ; Moy : moyenne ; MMSE : Mini 
Mental State examination (4 scores MOCA ont été convertis en MMSE selon le tableau issu des travaux de Van Steenoven(17)) ; N(%) : nombre 
de personnes de l’échantillon (proportion de personnes dans l’échantillon en pourcentage) ; Stades de la maladie : Prodromal : score MMSE allant 
de 26 à 30, Léger : score MMSE allant de 20 à 25, Modéré : score MMSE allant de 11 à 19, Sévère : score MMSE allant de 0 à 10 

Proportions n=79

Patients : caractéristiques démographiques 

81,6 ± 4,9 (75-93)

homme 34 (43%)

femme 45 (57%)

non scolarisé 2 (2,5%)

primaire sans certificat d'étude 22 (27,8%)

primaire avec certificat d'étude 22 (27,8%)

secondaire (collège-CAP-brevet) 16 (20,3%) 

secondaire (BEP-lycée) 5 (6,3%)

BAC 4 (5,1%)

études supérieures au BAC 8 (10,1%)

parent au foyer / sans activité professionnelle 4 (5,1%)

artisant 1 (1,3%)

agriculteur 3 (3,8%)

ouvrier 29 (36,7%)

employé 17 (21,5%)

profession intermédiaire 7 (8,9%)

commerçant/chef d'entreprise 8 (10,1%)

cadre/profession intellectuelle 10 (12,7%)

ehpad 2 (2,5%)

résidence senior 1 (1,3%)

domicile avec aidant 33 (41,8%)

domicile avec personne de la famille autre que l'aidant 16 (20,3%)

domicile seul 27 (34,1%)

21 (16-25 ; 4-29)

prodromal 11 (13,9%)

léger 35 (44,3%)

modéré 26 (32,9%)

sévère 7 (8,9%)

3 (1-5 ; 0 -14)

manquant : n (%) 4 (5%)

6 (5-8 ; 3 -14)

5,5 (4,5-6 ; 1,5-6)

3 (2-4 ; 0-4) 

manquant : n (%) 1 (1,3%)

non connus 13 (16,5%)

mis en évidence lors de l'examen clinique 12 (15,2%) 

ATCD de chute 54 (68,4%)

70 (61,7-81 ; 39-120)

27 (24-30 ; 18-41)

manquant : n (%) 5 (6,3%)

neuroleptiques 1 (1,3%)

antiépileptiques 10 (12,7%)

opiacés 7 (8,9%)

antidépresseurs 20 (25,3%)

benzodiazépines 16 (20,3%)

IADL : med (Q1-Q3 ; min-max)

troubles de la marche : n (%)

poids : med (Q1-Q3 ; min-max)

IMC : med (Q1-Q3 ; min-max)

score au MMSE : med (Q1-Q3 ; min-max)

stade de la maladie : n (%)

GDS - 15 : med (Q1-Q3 ; min-max)

index de Comorbidités de Charlson : med (Q1-Q3 ; min-max)

ADL : med (Q1-Q3 ; min-max)

Caractéristiques 

Syndromes gériatriques :

traitements : n (%)

âge : moy ± écart-type (min-max)

sexe : n (%)

niveau de scolarisation : n (%)

ancienne activité professionnelle : n (%)

lieu de vie du patient : n (%)
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3. Fréquence des attentes et des besoins des aidants 
 

 
Les fréquences des réponses aux 28 items du questionnaire EAC sont détaillées 

dans l’Annexe 1. 
 

Le Tableau 3 présente les items pour lesquels plus de 50% des aidants ont déclaré 

avoir des attentes élevées ou très élevées. Les énoncés de ces items recouvraient deux 

dimensions : le besoin d’information et le besoin de développer des habilités pour s’occuper 

de son proche.  

 

 
Tableau 3 : Principales attentes et besoins des aidants 

 Dimension 1 : besoin d’information sur la maladie  

 Dimension 2 : besoin d’habilités pour s’occuper de son proche  

 

 

  

20 Obtenir des informations sur l’origine de la maladie de son parent 62

1 Obtenir toute l'information sur le problème du parent malade 57

17 Trouver des moyens d’aider son parent 50,7

N° item Enoncé de l'item

Fréquence des réponses « beaucoup 

d’attentes » et « énormément d’attentes » 

cumulées (%)

50,7

67
Obtenir de l’information sur les évolutions possibles de la maladie 

de son parent
23

19
Obtenir des informations sur les différents traitements possibles 

de son parent
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Le Tableau 4 détaille les items pour lesquels plus de 50% des aidants ont répondu 

avoir « un peu d’attente » ou « pas du tout d’attente ». Ces items sont rattachés à deux 

dimensions : le besoin de confiance en soi des aidants et le besoin de soutien face aux 

difficultés relationnelles avec leur proche malade.  

 

n° item  Énoncé de l'item 

Fréquence des réponses 
« un peu » et « pas du 

tout d'attente »  
cumulées (%) 

 

 

 

3 
Obtenir des encouragements pour le soutien 
fourni 

63,3 
 

 
28 Être valorisé(e) dans son rôle d’aidant 55,7  

13 
Discuter du tiraillement ressenti envers les 
différentes responsabilités (aide, famille, travail) 

54,4 

 

 

 

7 Gagner davantage d’assurance dans les gestes 
réalisés 

53,2  

8 Reconnaître les sentiments ressentis envers le 
parent malade 

53,2  

5 Exprimer ses sentiments face à ce qui arrive 53,1 
 

 

26 Apprendre à reconnaître l’importance de son rôle 
d’aidant 

53,1 
 

 

25 Apprendre à voir les signes montrant que son 
aide est appréciée de son entourage 

51,9 
 

 
 

Tableau 4 : Attentes et besoins les moins fréquents 

Dimension 3 : besoin de confiance en soi des aidants  

Dimension 4 : besoin de soutien face aux difficultés relationnelles avec leur proche  
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De manière globale, les proportions des réponses en fonction des différentes 

dimensions sont représentées dans la Figure 3. 

 

 
Figure 3 : Fréquence des réponses des aidants en fonction des différentes dimensions 

Dimension 1 : besoin d'information (items concernés 1,11,14, 15, 19, 20 et 23) 
Dimension 2 : besoin de développer des habiletés (items concernés 2, 6, 10, 12, 17, 22 et 27) 
Dimension 3 : besoin de soutenir la confiance en soi (items concernés 3, 7, 16, 21, 25, 26 et 28) 
Dimension 4 : besoin de pallier les difficultés relationnelles (items concernés 4, 5, 8, 9, 13, 18 et 24) 
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4. Caractéristiques susceptibles d’influencer les attentes et les besoins 
des aidants  

 

4.1 Analyse corrélationnelle 
 

La matrice corrélationnelle de l’ensemble des items du questionnaire en fonction des 

caractéristiques étudiées (stade de sévérité, MMSE, GDS-15, ADL, IADL, mini-Zarit et âge 

de l’aidant) est présentée en Annexe 4.  

 

De façon générale, aucune corrélation forte (r ≥ 0,8) ne ressort de l’étude. Il est 

toutefois mis en évidence des corrélations faibles à modérées (0,3 ≤ r ≤ 0.5 et p < 0,05). 

 

On observe quatre corrélations positives pour lesquelles le coefficient est supérieur à 

0,4. Celles-ci concernent le score à la Mini-Zarit avec les items 10 (r = 0,48 ; p < 0,0001), 

12 (r = 0,42 ; p = 0,0001), 18 (r = 0,40 ; p = 0,0003) et 24 (r = 0,47 ; p < 0,0001) du 

questionnaire.  

 

Par ailleurs, on note d’autres corrélations plus faibles (0,3 ≤ r < 0.4). Parmi celles-ci, 

des corrélations positives entre le stade de la maladie et 8 items (n°4, 7, 8, 15, 16, 17, 19 et 

20) du questionnaire, le score à la mini-Zarit et 8 items (n°4, 8, 9, 11, 13, 17, 25 et 28), ainsi 

qu’entre l’IADL et les items n°8 et 10. Il existe aussi des corrélations négatives entre le 

score MMSE et 4 items (n°6, 7, 8, 15) ainsi qu’entre l’âge de l’aidant et l’item n°1 du 

questionnaire.  
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4.2 Analyse de groupes 
 

Il existe des différences statistiques significatives (p < 0.05) concernant les réponses 

aux items n°1 (p = 0,008), 2 (p = 0,016), 10 (p = 0,037) et 17 (p = 0,045) en fonction du fait 

que l’aidant vive ou non avec le patient.  

 

Le Tableau 5 synthétise ces résultats. 

 

 

 
Tableau 5 : Réponses aux items du questionnaire EAC en fonction que l'aidant vive ou non 

avec le patient 

Réponses allant de 1 à 5 :    
1 = pas du tout d’attent 
2 = un peu d’attente 
3 = moyennement d’attente  
4 = beaucoup d’attente 
5 = énormément d’attente 

 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
      

 Dimension 1 : besoin d’information sur la maladie  

 Dimension 2 : besoin d’habilités pour s’occuper de son proche  
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IV. DISCUSSION 
 

1. Résultats principaux  

Cette étude avait pour objectif d’évaluer, par le biais du questionnaire EAC, les 

attentes et les besoins des aidants de patients gériatriques vus pour la première fois en 

consultation mémoire, indépendamment de leur pathologie neurocognitive et du stade de 

sévérité des troubles. Notre travail s’est basé sur l’étude d’Amieva et al. de 2012, évaluant 

en consultation les attentes et besoins des aidants de patients souffrant de la maladie 

d’Alzheimer par l’intermédiaire du questionnaire EAC. 

Par rapport à cette étude, notre échantillon de patients était plus âgé, avait un niveau 

scolaire plus faible, un score au MMSE similaire et une proportion de femmes proche 

(59,8% dans l’étude d’Amieva et 57% dans notre étude). Le pourcentage d’aidants encore 

actifs professionnellement était globalement plus faible que dans les autres études (38% 

versus 60% dans l’étude de Brodaty (6)). Les aidants étaient majoritairement des enfants, 

ce qui n’était pas le cas dans l’étude d’Amieva où il s’agissait en majorité de conjoint(e)s.   

 

Au vu de nos résultats, les attentes et besoins des aidants sont plus élevés 

concernant le besoin d’information, dimension également prépondérante dans l’étude 

d’Amieva et al. (2012) et bien documentée dans de récentes revues de la littérature 

(18,19). Dans la méta-analyse de Kinchin et al. (2022), le besoin d’information relatif à la 

maladie était le plus fréquemment retrouvé dans les études répertoriées. A contrario, la 

dimension du besoin de confiance en soi de l’aidant ressort comme la moins fréquente 

dans notre étude. Pourtant, les aidants ayant peu confiance en leurs capacités et un faible 

sentiment d’auto-efficacité, ont un fardeau plus lourd (20). Il est donc surprenant de 

constater que la notion de confiance en soi n’est pas perçue comme prioritaire par les 

aidants dans notre étude.  
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Nous souhaitions rechercher des éventuels facteurs corrélés aux différentes attentes 

et besoins des aidants. Aucun lien de corrélation fort n’a été mis en évidence. En revanche, 

des corrélations faibles à modérés ont été retrouvées.  

Dans nos travaux, le score MMSE, le stade de la maladie et le fardeau de l’aidant à 

la mini-Zarit ont tendance à influencer certaines attentes et besoins des aidants. Ce qui 

suggère que lorsque les troubles cognitifs sont plus évolués, les aidants auraient des 

attentes et des besoins plus importants. Nos résultats semblent concorder avec d’autres 

données de la littérature (21) montrant des besoins non satisfaits plus élevés aux stades de 

sévérité plus avancés. De plus nous avons constaté que les aidants de patients ayant un 

fardeau plus élevé semblent davantage ressentir le besoin d’être soutenus face aux 

difficultés relationnelles, notamment en ce qui concerne le besoin d’être allégé de la 

responsabilité ressentie envers son proche (cf. Annexe 1, item 24). Ceci pourrait donc 

constituer un objectif de prise en charge lorsqu’un fardeau élevé est détecté. 

Nous aurions pu penser que pour les patients présentant des niveaux de 

dépendance élevés, les aidants auraient présenté des plus hauts niveaux d’attentes. En 

effet, d’après Gaugler et al. (22), les tâches lourdes et chronophages favorisent l’isolement 

social et participent au stress des aidants. Pourtant, l’analyse corrélationnelle ne met pas 

en évidence de corrélations fortes entre les échelles ADL/IADL et les réponses au 

questionnaire EAC.  

 

D’autre part, nous n’avons pas mis en évidence de corrélation significative entre une 

potentielle dépression du patient (évaluée par l’échelle GDS-15) et les attentes et besoins 

des aidants, contrairement à d’autres études (23,24).  
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Par ailleurs, notre étude montre notamment que les aidants ne vivant pas avec le 

patient semblent avoir plus d’attentes et de besoins quand il s’agit de développer des 

compétences pour s’occuper de leur proche, comme établir des interactions avec lui ou 

apprendre à rechercher et trouver de l’aide (cf. tableau 5). 

On peut supposer que les aidants vivant avec le patient ont plus d’expérience dans 

le quotidien et ressentiraient moins le besoin de trouver une aide extérieure. Cela est 

d’ailleurs appuyé dans notre étude par le fait que la majorité des aidants habitant avec le 

patient étaient des conjoints (85%). Les conjoints sont plus habitués à apporter des soins 

au quotidien (6), éprouvent plus de difficultés à se réinvestir en dehors de leur relation 

d’aide et à répondre à leurs propres besoins (25). Une autre hypothèse serait que près de 

la moitié des aidants de personnes âgées ont le sentiment de ne pas avoir le choix que 

d’assumer leur rôle (26). Le fait de vivre avec le patient pourrait renforcer ce sentiment 

fataliste limitant le recours à une aide extérieure.  

 

2. Forces de l’étude 
 

La principale force de l’étude est d’avoir recueilli les attentes et besoins des aidants 

au début de la première consultation mémoire, permettant ainsi de limiter l’influence d’une 

prise en charge ou d’interventions antérieurement réalisées. En effet, les couples aidants-

patients participant aux études portant sur la même thématique bénéficiaient déjà pour la 

plupart d’un suivi. Par exemple, certains aidants étaient recrutés au niveau des 

associations (27,28) et disposaient déjà de conseils et d’aides extérieures. Aussi, 80% des 

patients de l’étude d’Amieva prenaient un traitement antidémentiel. 

Une autre force de notre étude est d’avoir étudié les attentes et les besoins en 

fonction du stade de sévérité des troubles cognitifs, indépendamment de la pathologie. En 
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effet, la plupart des études se sont davantage focalisées sur d’autres caractéristiques telles 

que l’origine ethnique (29) ou le genre (30). 

 

3. Limites de l’étude  
  

Le recrutement a été limité par deux paramètres : patients venus seuls en 

consultation et limite d’âge à 75 ans du patient, qui ont réduit la taille de l’échantillon. 

Etendre la limite d’âge des patients à 70 ans et plus aurait permis d’augmenter la 

puissance statistique de nos données. 

Les groupes des différents stades de sévérité n’étaient pas homogènes et la taille de 

l’échantillon était faible, ce qui pourrait expliquer qu’aucun lien de corrélation fort n’ait pu 

être retrouvé.  

 

Dans notre étude, l’aidant n’était pas forcément l’aidant principal et nous n’avons pas 

recueilli cette information, ce qui peut constituer un biais d’interprétation.  

 

Par ailleurs, on rappelle qu’il s’agit d’une étude s’intéressant à tous les aidants 

indépendamment de la pathologie de leur proche. Ainsi, les troubles de certains patients 

pouvaient être expliqués par une autre cause qu’une pathologie neurodégénérative (tels 

que des troubles thymiques par exemple). Il aurait été intéressant de rechercher des 

différences potentielles entre les attentes et besoins des aidants et les différentes 

étiologies. 

 

L’utilisation d’un questionnaire fermé limite l’expression spontanée des attentes et 

des besoins des aidants. Le questionnaire EAC ne permettait pas d’évaluer les besoins 

propres à l’aidant (indépendamment du patient) tel que le besoin de disposer de temps 
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pour soi (30). De plus, la présence de symptômes psycho-comportementaux liés à la 

démence via l’inventaire neuropsychiatrique (NPI) par exemple (31) n’a pas été recherchée 

dans notre étude. Or les symptômes psycho-comportementaux et les moments de répit 

influent sur l’épuisement physique et psychique (32,33) ou sur le risque 

d’institutionnalisation (34). 

 

4. Perspectives 
 

L’analyse de l’ensemble des questionnaires a mis en évidence un nombre important 

d’attentes et de besoins. Prendre en compte ces attentes et besoins permettrait d’aider 

l’aidant à les identifier, à prendre conscience du temps consacré à son proche et de 

s’impliquer activement dans sa relation avec lui.  

Le temps supplémentaire accordé à l’aidant lors de la passation du questionnaire 

EAC lors de notre étude a permis de constater que la durée de consultation du patient 

semble insuffisante pour caractériser les besoins des aidants. Elle ne permet pas 

d’identifier l’ampleur de l’aide requise, de leur proposer des conseils adaptés et de leur 

permettre d’exprimer leurs propres souhaits et ressentis. En effet, leur relation avec leur 

proche peut parfois être un frein à leur expression libre (35). 

Le recueil des attentes et besoins pourrait permettre une reconnaissance précoce et 

un aiguillage pour adapter les stratégies de soutien (36).  

 

Notre travail souligne également l’importance d’améliorer l’accès à l’information des 

aidants qui expriment rencontrer des difficultés à identifier les sources d’informations fiables 

et souhaiteraient être guidés face à l’éparpillement des ressources disponibles (37). On sait 

également qu’une sous-utilisation des services d’aide disponibles est lié à un manque 

d’information (38). 
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Faciliter l’accès des aidants aux informations concernant la maladie, son évolution, 

les symptômes, les traitements éventuels, les conseils en matière de soins et d’équilibre 

avec la vie personnelle est une des étapes indispensables pour améliorer leur prise en 

charge. 

Il pourrait être intéressant d’apporter des informations sur la maladie, les 

symptômes, l’évolution, le traitement, lors d’une consultation dédiée à l’aidant (39). 

De plus, l’identification du rôle d’aidant est difficile pour le médecin traitant et pour 

l’aidant lui-même qui ne reconnaît pas toujours son rôle (40). Cette difficulté est accrue 

lorsqu’ils sont plusieurs autour du patient. Les aidants sont plus fréquemment identifiés 

quand il apparaît des problématiques ou des situations de crise et qu’ils se retrouvent en 

difficultés (41). Les médecins traitants n’ont souvent pas le temps ni les ressources pour 

conseiller adéquatement les aidants (42). Ils sont parfois démunis pour les orienter vers les 

organismes spécifiques et éprouvent plus de difficultés à disposer d’une approche 

pluridisciplinaire (43).  

Seulement une minorité d’aidants a déjà bénéficié d’une consultation dédiée (44,45). 

Leur proposer une consultation de manière systématique lors du suivi mémoire permettrait 

de rechercher leurs attentes et besoins et d’avoir une réponse adaptée et personnalisée. 

Les aidants suédois par exemple, sont incités à recourir à des consultations médicales, les 

structures de répit sont plus accessibles et leur permettent d’assurer plus facilement leur 

suivi médical (46). 

Cette étude permet d’appuyer la mise en place de consultations dédiées aux aidants 

au CH de Douai.  

On pourrait également proposer un temps dédié lors d’un hôpital de jour patient-

aidant. Cela permettrait de disposer d’une équipe pluriprofessionnelle pour accompagner le 

binôme aidant-patient (soutien psychologique, nutritionnel et social) au cours du suivi. 
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Par ailleurs, il est démontré que les stratégies psychoéducatives permettent 

d’améliorer le bien-être de l’aidant, leurs habilités à s’occuper de leur proche et 

d’augmenter le nombre d’informations à leur disposition (47). Mettre en place des thérapies 

non interventionnelles (48) peut réduire la dépression, l’anxiété et le fardeau de l’aidant. 

Ainsi, il est nécessaire d’encourager les aidants à participer aux formations des 

aidants (49) et aux entretiens individuels et collectifs. 

 

On remarque dans notre échantillon que seule une proportion faible d’aidants avait 

déjà bénéficié d’un soutien psychologique. Un accompagnement psychologique pourrait 

être un axe de prise en charge, comme cela peut se faire en Suisse (50).   

D’autre part, valoriser les aidants sur leurs compétences personnelles et leur 

apporter un soutien émotionnel amènerait à renforcer leur vision de la relation avec leur 

proche. D’autant plus que ces éléments ont été identifiés comme des facteurs protecteurs 

du risque d’institutionnalisation (51). 

 

Ainsi, plusieurs stratégies d’aides sont possibles pour adapter le soutien aux aidants 

et pour favoriser leur bien-être. Commencer par s’intéresser à leurs attentes et à leurs 

besoins lorsqu’il se présentent à nous de manière indirecte (en consultation ou en 

hospitalisation) est indispensable pour devenir une société ouverte aux aidants.  
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V. CONCLUSION 
 
 

Les aidants de patients souffrant de pathologies neurocognitives sont de plus en 

plus nombreux. Ils représentent une ressource d’aide indispensable et un enjeu 

économique majeur (52). 

Cependant en pratique, leur rôle d’aidant en tant que tel n’est pas au cœur des 

prises en charge et est rarement pris en compte individuellement (c’est-à-dire en dehors de 

sa relation avec le patient). L’identification et la reconnaissance de leurs attentes et besoins 

n’est pas recherchée de manière systématique, ne permettant pas de consacrer un temps 

spécifique à leurs difficultés. Leur donner l’opportunité d’identifier et d’exprimer leurs 

attentes et besoins doit être intégrée au cours de la prise en charge de la dyade aidant-

patient. 

 Notre étude a permis d’identifier le besoin d’information comme étant essentiel à 

l’aidant et laisse supposer que certaines variables pourraient influencer les attentes et les 

besoins des aidants (tels que le stade de sévérité des troubles, le fardeau de l’aidant ou le 

fait que l’aidant vive ou non avec le patient). Ces résultats sont à nuancer avec les 

caractéristiques de l’étude (monocentrique et faible échantillon). D’autres études sont donc 

nécessaires pour davantage investiguer les attentes et les besoins des aidants de patients 

vus en consultation mémoire. 
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ANNEXES 

Annexe 1 : Réponse des aidants au questionnaire EAC  

 

Items du questionnaire EAC Réponses du questionnaire EACn (%)

1- Pas du tout d'attente 12 (15.2)

2- Un peu d'attente 9 (11.4)

3- Moyennement d'attente 13 (16.5)

4- Beaucoup d'attente 33 (41.8)

5- Enormément d'attente 12 (15.2)

1- Pas du tout d'attente 21 (26.6)

2- Un peu d'attente 11 (13.9)

3- Moyennement d'attente 18 (22.8)

4- Beaucoup d'attente 23 (29.1)

5- Enormément d'attente 6 (7.6)

1- Pas du tout d'attente 30 (38.0)

2- Un peu d'attente 20 (25.3)

3- Moyennement d'attente 12 (15.2)

4- Beaucoup d'attente 14 (17.7)

5- Enormément d'attente 3 (3.8)

1- Pas du tout d'attente 12 (15.2)

2- Un peu d'attente 21 (26.6)

3- Moyennement d'attente 26 (32.9)

4- Beaucoup d'attente 17 (21.5)

5- Enormément d'attente 3 (3.8)

1- Pas du tout d'attente 22 (27.8)

2- Un peu d'attente 20 (25.3)

3- Moyennement d'attente 16 (20.3)

4- Beaucoup d'attente 15 (19.0)

5- Enormément d'attente 6 (7.6)

1- Pas du tout d'attente 26 (32.9)

2- Un peu d'attente 12 (15.2)

3- Moyennement d'attente 20 (25.3)

4- Beaucoup d'attente 12 (15.2)

5- Enormément d'attente 9 (11.4)

1- Pas du tout d'attente 27 (34.2)

2- Un peu d'attente 15 (19.0)

3- Moyennement d'attente 19 (24.1)

4- Beaucoup d'attente 14 (17.7)

5- Enormément d'attente 4 (5.1)

1- Pas du tout d'attente 29 (36.7)

2- Un peu d'attente 13 (16.5)

3- Moyennement d'attente 17 (21.5)

4- Beaucoup d'attente 13 (16.5)

5- Enormément d'attente 7 (8.9)

Q1 : Obtenir toute l'information sur 

le problème du parent malade

Q3 : Obtenir des encouragements 

pour le soutien fourni

Q6 : Apprendre à accepter l’aide 

des gens qui entourent

Q7 : Gagner davantage 

d’assurance dans les gestes 

Q8 : Reconnaître les sentiments 

ressentis envers le parent malade

Q2 : Établir des façons d’interagir 

avec le parent

Q5 : Exprimer ses sentiments face 

à ce qui arrive

Q4 : Identifier les difficultés 

rencontrées
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Items du questionnaire EAC Réponses du questionnaire EACn (%)

1- Pas du tout d'attente 16 (20.3)

2- Un peu d'attente 21 (26.6)

3- Moyennement d'attente 18 (22.8)

4- Beaucoup d'attente 16 (20.3)

5- Enormément d'attente 8 (10.1)

1- Pas du tout d'attente 19 (24.1)

2- Un peu d'attente 19 (24.1)

3- Moyennement d'attente 24 (30.4)

4- Beaucoup d'attente 12 (15.2)

5- Enormément d'attente 5 (6.3)

1- Pas du tout d'attente 14 (17.7)

2- Un peu d'attente 19 (24.1)

3- Moyennement d'attente 17 (21.5)

4- Beaucoup d'attente 21 (26.6)

5- Enormément d'attente 8 (10.1)

1- Pas du tout d'attente 18 (22.8)

2- Un peu d'attente 16 (20.3)

3- Moyennement d'attente 15 (19.0)

4- Beaucoup d'attente 24 (30.4)

5- Enormément d'attente 6 (7.6)

1- Pas du tout d'attente 28 (35.4)

2- Un peu d'attente 15 (19.0)

3- Moyennement d'attente 22 (27.8)

4- Beaucoup d'attente 9 (11.4)

5- Enormément d'attente 5 (6.3)

1- Pas du tout d'attente 19 (24.1)

2- Un peu d'attente 17 (21.5)

3- Moyennement d'attente 20 (25.3)

4- Beaucoup d'attente 14 (17.7)

5- Enormément d'attente 9 (11.4)

1- Pas du tout d'attente 12 (15.2)

2- Un peu d'attente 16 (20.3)

3- Moyennement d'attente 14 (17.7)

4- Beaucoup d'attente 25 (31.6)

5- Enormément d'attente 12 (15.2)

1- Pas du tout d'attente 14 (17.7)

2- Un peu d'attente 21 (26.6)

3- Moyennement d'attente 15 (19.0)

4- Beaucoup d'attente 20 (25.3)

5- Enormément d'attente 9 (11.4)

1- Pas du tout d'attente 13 (16.5)

2- Un peu d'attente 17 (21.5)

3- Moyennement d'attente 9 (11.4)

4- Beaucoup d'attente 27 (34.2)

5- Enormément d'attente 13 (16.5)

1- Pas du tout d'attente 13 (16.5)

2- Un peu d'attente 14 (17.7)

3- Moyennement d'attente 28 (35.4)

4- Beaucoup d'attente 17 (21.5)

5- Enormément d'attente 7 (8.9)

Q18 : Apprendre à être moins 

préoccupé(e) par le comportement 

de son parent malade

Q13 : Discuter du tiraillement 

ressenti envers les différentes 

responsabilités (aide, famille, 

travail)

Q14 : Recevoir des informations 

sur les effets secondaires des 

traitements et les moyens de les 

pallier

Q15 : Être informé(e) de ce que le 

parent malade peut faire et ne pas 

faire

Q16 : Prendre confiance en ses 

capacités d’aider son parent

Q17 : Trouver des moyens d’aider 

son parent

Q9 : Identifier les problèmes de 

communication rencontrés avec le 

parent

Q10 : Apprendre à rechercher de 

l’aide autour de soi

Q11 : S’informer sur les 

comportements à adopter avec le 

parent

Q12 : Trouver des moyens pour 

faciliter la tâche d’aidant
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Items du questionnaire EAC Réponses du questionnaire EACn (%)

1- Pas du tout d'attente 9 (11.4)

2- Un peu d'attente 12 (15.2)

3- Moyennement d'attente 18 (22.8)

4- Beaucoup d'attente 24 (30.4)

5- Enormément d'attente 16 (20.3)

1- Pas du tout d'attente 8 (10.1)

2- Un peu d'attente 11 (13.9)

3- Moyennement d'attente 11 (13.9)

4- Beaucoup d'attente 28 (35.4)

5- Enormément d'attente 21 (26.6)

1- Pas du tout d'attente 23 (29.1)

2- Un peu d'attente 15 (19.0)

3- Moyennement d'attente 20 (25.3)

4- Beaucoup d'attente 12 (15.2)

5- Enormément d'attente 9 (11.4)

1- Pas du tout d'attente 13 (16.5)

2- Un peu d'attente 20 (25.3)

3- Moyennement d'attente 22 (27.8)

4- Beaucoup d'attente 17 (21.5)

5- Enormément d'attente 7 (8.9)

1- Pas du tout d'attente 6 (7.6)

2- Un peu d'attente 8 (10.1)

3- Moyennement d'attente 12 (15.2)

4- Beaucoup d'attente 31 (39.2)

5- Enormément d'attente 22 (27.8)

1- Pas du tout d'attente 23 (29.1)

2- Un peu d'attente 15 (19.0)

3- Moyennement d'attente 17 (21.5)

4- Beaucoup d'attente 18 (22.8)

5- Enormément d'attente 6 (7.6)

1- Pas du tout d'attente 26 (32.9)

2- Un peu d'attente 15 (19.0)

3- Moyennement d'attente 14 (17.7)

4- Beaucoup d'attente 16 (20.3)

5- Enormément d'attente 8 (10.1)

1- Pas du tout d'attente 25 (31.6)

2- Un peu d'attente 17 (21.5)

3- Moyennement d'attente 19 (24.1)

4- Beaucoup d'attente 12 (15.2)

5- Enormément d'attente 6 (7.6)

1- Pas du tout d'attente 16 (20.3)

2- Un peu d'attente 13 (16.5)

3- Moyennement d'attente 17 (21.5)

4- Beaucoup d'attente 25 (31.6)

5- Enormément d'attente 8 (10.1)

1- Pas du tout d'attente 30 (38.0)

2- Un peu d'attente 14 (17.7)

3- Moyennement d'attente 18 (22.8)

4- Beaucoup d'attente 9 (11.4)

5- Enormément d'attente 8 (10.1)

Q28 : Être valorisé(e) dans son 

rôle d’aidant

Q 23 : Obtenir de l’information sur 

les évolutions possibles de la 

maladie de son parent

Q24 : Être allégé(e) de la 

responsabilité qu’il ressent envers 

son parent

Q25 : Apprendre à voir les signes 

montrant que son aide est 

appréciée de son entourage

Q26 : Apprendre à reconnaître 

l’importance de son rôle d’aidant

Q27 : Développer ses capacités à 

prendre des décisions face à la 

situation d’aide

Q19 : Obtenir des informations sur 

les différents traitements possibles 

de son parent

Q20 : Obtenir des informations sur 

l’origine de la maladie de son 

parent

Q21 : Qu’on lui dise qu’il est 

compétent dans sa façon d’aider 

son parent

Q22 : Développer ses capacités 

d’aidant
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Annexe 2 : Caractéristiques de l’aidant 
 
 

- Age : ……… ans 

- Sexe : 

□ Femme □ Homme 

 

- Quel est votre niveau de scolarisation ? 

□ Pas de scolarisation 
□ Primaire (certificat d’étude) 

□ Obtenu 
□ Non obtenu 
 

□ Secondaire (collège - CAP - 
Brevet) 

□ Secondaire (BEP - Lycée) 

 

□ Baccalauréat □ Bac + 

 

- Quel est votre niveau socio-culturel ? 

□ Agriculteur □ Artisan 

□ Commerçant / chef d’entreprise □ Cadre / profession intellectuelle 

□ Profession intermédiaire □ Ouvrier 

□ Employé(e)  □ Mère au foyer 

□ Autres (préciser) : 

………………….. 
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- Êtes-vous toujours actif professionnellement ?  

□ Oui □ Non 

 

- Avez-vous des antécédents psychiatriques ? 

□ Oui □ Non 

- Bénéficiez-vous d’un suivi psychiatrique et/ou psychologique ? 

□ Oui □ Non 

□ Actuel  

□ Antérieur  

 

 

-  Prenez-vous des traitements psychotropes (antidépresseurs, anxiolytiques, 

neuroleptiques) ?  

 Oui  Non 

• Si oui préciser quel(s) médicament(s) : ………………………………… 

 

 

- Aidez-vous d’autres personnes (grand-parent, parent, enfant, petit-enfant, …) au 

moins une fois par semaine ?  

 Oui  Non 

• Si oui combien ? ……………… 

 

 

 



 42 

- Quelle est votre relation avec le patient ? 

□ Conjoint(e) □ Enfant 

□ Bel-enfant □ Petit-enfant 

□ Frère / Sœur  □ Neveu / Nièce 

□ Autre (préciser) : ………………  

 

- Vivez-vous avec le patient ? 

 Oui  Non 

 

- Quelle distance géographique y-a-t-il entre vous et le patient ? 

□ < 1 km □ Entre 1 et 10 km 

□ Entre 10 et 50 km □ > 50 km 

 

- En moyenne combien d’heures par semaine passez-vous avec le patient (si vous 

ne vivez pas avec le patient) ?  ………… heures 
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- Merci de bien vouloir répondre au questionnaire qui suit :  

Grille Mini ZARIT : Évaluation de la souffrance des aidants 
Notation : 0 = jamais, ½ = parfois, 1 = 
souvent 

0 ½ 1 

• Le fait de vous occuper de votre parent entraîne-t-il : 

       Des difficultés dans votre vie familiale ?    

       Des difficultés dans vos relations avec vos   

       amis, vos loisirs, ou dans votre travail ? 

   

       Un retentissement sur votre santé 

(physique et / ou psychique) ? 

   

• Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaître 

votre parent ? 

   

• Avez-vous peur pour l’avenir de votre parent ?    

• Souhaitez-vous être (davantage) aidé(e) pour 

vous occuper de votre parent ? 

   

• Ressentez-vous une charge en vous occupant 

de votre parent ? 

   

SCORE ……+……+……+……+……+……+…… 

=…… /7 
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Annexe 3 : Caractéristiques du patient   
 
Données recueillies lors de la consultation mémoire et utilisées dans le cadre 
l’étude. 
 

1) Caractéristiques socio-démographiques 

- Age 

- Sexe  

- Niveau de scolarisation 

- Niveau socio-économique  

- Lieu de vie du patient  

- Mode d’adressage du patient  

 

2) Fonctions cognitives / thymie 

- Score au Mini-Mental State Examination (MMSE) 

- Stade de la maladie selon score MMSE :  

o Prodromal : score MMSE allant de 26 à 30,  

o Léger : score MMSE allant de 20 à 25,  

o Modéré : score MMSE allant de 11 à 19,  

o Sévère : score MMSE allant de 0 à 10 

- Score à la Geriatric Depression Scale en 15 items 

 

3) Syndromes gériatriques 

- Pathologies du patient (index de comorbidité de Charlson) 

- Traitements médicamenteux (neuroleptiques, anti-dépresseurs, anxiolytiques, …) 

- Autonomie physique (Activities of Daily Living) de Katz, plus le score est bas, plus le 
patient est dépendant  

- Autonomie instrumentale (Instrumental Activities of Daily Living), de 0 à 4, plus le 
score est élevé, plus le patient est dépendant 

- Troubles de la marche, difficultés de transfert à l’examen clinique ou antécédant de 
chutes 

- Poids (kg) IMC (kg/m²) 
 



Annexe 4 : Tableau des coefficients de corrélation de Spearman (r) des réponses du questionnaire EAC en 
fonction des différentes caractéristiques du patient et de l’aidant 
 

 

stade de 

la maladie 

du patient

score 

MMSE 

patient

GDS 

patient

score 

ADL 

patient

score 

IADL 

patient 

âge aidant
mini-zarit 

aidant 

0,02 0.290.34  -0.32 0.03 0.02 0.22

0.25

0.28  -0.30  -0.03 0.11 0.12 0.13 0.19

0.05 0.03 0.23

0.25

 -0.210.30  -0.03  -0.02 0.04 0.02 0.35

 -0.27 0.08 0.04 0.18 0.05

0.04  -0.31 0.11

0.12  -0.11 0.09  -0.03 0.08 0 0.22

Q6 : Apprendre à accepter l’aide des 

gens qui entourent

0.03 0  -0.03 0.01

0.16  -0.17  -0.03 0.11

Q1 : Obtenir toute l'information sur le 

problème du parent malade

Q2 : Établir des façons d’interagir 

avec le parent

Q3 : Obtenir des encouragements 

pour le soutien fourni

Q4 : Identifier les difficultés 

rencontrées

Q5 : Exprimer ses sentiments face à 

ce qui arrive

Q7 : Gagner davantage d’assurance 

dans les gestes réalisés
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stade de 

la maladie 

du patient

score 

MMSE 

patient

GDS 

patient

score 

ADL 

patient

score 

IADL 

patient 

âge aidant
mini-zarit 

aidant 

 -0.08 0.20 0 0.39

Q12 : Trouver des moyens pour 

faciliter la tâche d’aidant
0.23  -0.26 0.20  -0.05 0.15  -0.09 0.42

0.38  -0.33 0.08 0 0.17 0.01 0.24

Q8 : Reconnaître les sentiments 

ressentis envers le parent malade
0.38  -0.38  -0.01  -0.03 0.30  -0.09 0.30

Q9 : Identifier les problèmes de 

communication rencontrés avec le 

parent

0.18  -0.20 0.22  -0.06 0.11  -0.01 0.33

Q10 : Apprendre à rechercher de 

l'aide autour de soi

0.18  -0.21 0.16  -0.02 0.17  -0.06 0.34

Q14 : Recevoir des informations sur 

les effets secondaires des 

traitements et les moyens de les 

pallier

0.22  -0.22 0.03  -0.01 0.21 0.05 0.16

Q13 : Discuter du tiraillement ressenti 

envers les différentes responsabilités 

(aide, famille, travail)

0.24  -0.29 0.13  -0.09 0.30  -0.15 0.48

0.24  -0.25 0.18
Q11 : S’informer sur les 

comportements à adopter avec le 

parent

Q15 : Être informé(e) de ce que le 

parent malade peut faire et ne pas 

faire
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stade de 

la maladie 

du patient

score 

MMSE 

patient

GDS 

patient

score 

ADL 

patient

score 

IADL 

patient 

âge aidant
mini-zarit 

aidant 

 -0.02 0.26  -0.06 0.29

Q20 : Obtenir des informations sur 

l’origine de la maladie de son parent
0.30  -0.25 0.09 0.09 0.15  -0.13 0.18

Q16 : Prendre confiance en ses 

capacités d’aider son parent
0.31  -0.29 0.15 0.03 0.16 0.08 0.27

Q17 : Trouver des moyens d’aider 

son parent
0.35  -0.30 0.09  -0.02 0.18 0.01 0.31

Q18 : Apprendre à être moins 

préoccupé(e) par le comportement 

de son parent malade

0.26  -0.19 0.05 0.09 0.15  -0.06 0.19

Q22 : Développer ses capacités 

d’aidant
0.23  -0.21 0.02 0.12 0.17  -0.08 0.20

Q21 : Qu’on lui dise qu’il est 

compétent dans sa façon d’aider son 

parent

0.05  -0.08 0.20  -0.11 0.11 0.17 0.40

0.33  -0.30 0.05
Q19 : Obtenir des informations sur 

les différents traitements possibles 

de son parent
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Besoin d’information sur la maladie 

Besoin d’habilités pour s’occuper de leur proche  

Besoin de confiance en soi des aidants  

Besoin de soutien face aux difficultés relationnelles avec leur proche 

   r > ou = à 0,3 et p < 0,05 ; ADL : Activities of Daily Living selon Katz ; GDS-15 : Geriatric Depression Scale en 15 items  
IADL : Instrumental Activities of Daily Living sur 4 items selon Lawton & Brody (0 = indépendance fonctionnelle) ; MMSE : Mini Mental State Examination

stade de 

la maladie 

du patient

score 

MMSE 

patient

GDS 

patient

score 

ADL 

patient

score 

IADL 

patient 

âge aidant
mini-zarit 

aidant 

Q28 : Être valorisé(e) dans son rôle 

d’aidant
0.23  -0.20  -0.05  -0.06 0.14  -0.04 0.30

Q26 : Apprendre à reconnaître 

l’importance de son rôle d’aidant
0.20  -0.18  -0.06 0.17 0.16 0.02 0.29

Q27 : Développer ses capacités à 

prendre des décisions face à la 

situation d’aide

0.29  -0.21  -0.04 0.08 0.08 0 0.26

Q25 : Apprendre à voir les signes 

montrant que son aide est appréciée 

de son entourage

0.21  -0.18  -0.01 0.02 0.15 0.07 0.33

0.29  -0.19  -0.01  -0.01 0.19  -0.04 0.22

Q24 : Être allégé(e) de la 

responsabilité qu’il ressent envers 

son parent

0.23  -0.20  -0.03  -0.12 0.26 0.02 0.47

Q 23 : Obtenir de l’information sur les 

évolutions possibles de la maladie 

de son parent
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Résumé :  
Contexte : Les attentes et les besoins des aidants naturels des patients âgés souffrant 
de troubles cognitifs ne semblent pas suffisamment explorés. Cette problématique 
pourrait expliquer le manque d’adéquation entre les attentes des aidants et la réponse de 
l’équipe soignante. L’objectif de cette étude est d’évaluer, par le biais d’un questionnaire 
(EAC), les attentes et les besoins des aidants de patients ayant recours à une première 
consultation mémoire pour leur proche. 

 
Méthode : Il s’agit d’une étude observationnelle prospective monocentrique réalisée 
entre juin 2022 et août 2023. Les aidants majeurs de patients âgés de plus de 75 ans se 
rendant à leur première consultation mémoire au CH de Douai ont été inclus. Les aidants 
ont répondu aux 28 items du questionnaire EAC évaluant 4 types de besoins : le besoin 
d’information, le besoin d’habilités pour s’occuper du proche, le besoin de confiance en 
soi et le besoin de soutien face aux difficultés relationnelles. Nous avons identifié les 
attentes et besoins principaux des aidants par le biais d’une analyse analytique. 
 
Résultats : Cinq items pour lesquels plus de 50% des aidants ont déclaré avoir des 
attentes élevées ou très élevées recouvraient deux dimensions : le besoin d’information 
et le besoin d’acquérir des habilités pour optimiser la prise en charge de leur proche. 
Aucun lien de corrélation fort ne ressort de l’étude. Il existe néanmoins des corrélations 
faibles à modérées entre certains items et la mini-Zarit, le score MMSE et le stade de la 
maladie du patient.  
 
Conclusion : Le besoin d’information est essentiel à prendre en compte pour répondre 
aux attentes des aidants en consultation mémoire. Certaines caractéristiques comme le 
stade de sévérité, le fardeau de l’aidant ou le fait qu’il vive avec le patient semblent 
influencer les attentes et besoin des aidants. 
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