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Liste des abréviations 
 

 

AASM : American Academy of Sleep Medicine 

ADL : Activities of Daily Living 

BDSP : Banque de Données Santé publique 

CES-D : Center for Epidemiologic Studies Depression Scale 

CHU : Centre hospitalier Universitaire 

COFACE : Confédération des organisations familiales de l’Union européenne 

CMAI : Cohen-Mansfield Agitation Inventory 

DSM : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 

GDS : Geriatric Depression Scale 

HAS : Haute Autorité de Santé 

HDJ : Hôpital De Jour  

IADL : Instrumental Activities of Daily Living 

ICSD : International Classification of Sleep Disorders 

MCI : Mild Cognitive Impairment  

MMSE : Mini-Mental State Examination 

MND : Maladies Neuro-Dégénératives 

NAC : National Alliance for Caregiving 

NITE-AD : Nighttime Insomnia Treatment and Education for Alzheimer’s Disease 

NPI : Neuropsychiatric Inventory 

PSQI : Pittsburgh Sleep Quality Index 

PSS : Perceived Stress Scale 

SCB : Screen fo Caregiver Burden 

SF-8 : Short Form-8 

SPCD : symptômes psycho-comportementaux de la démence 

ZBI : Zarit Burden Interview 



4 

 

 

INTRODUCTION  
 

 

 

Le vieillissement de la population est un problème majeur de santé publique qui a pour con-

séquence une augmentation du nombre des personnes âgées, et, par conséquent, des per-

sonnes âgées dépendantes. Cette population devrait presque doubler en Europe entre 2010 

et 2050 (1). La France n’échappe pas à cette problématique. Le rapport récent de La Cour 

des Comptes prédit un nombre de personnes âgées dépendantes passant de 1,1 million en 

2010 à 2,3 millions en 2060 (2). 

Face à cette dépendance, les aidants familiaux sont les principaux intervenants. La National 

Alliance for Caregiving (NAC) a estimé qu'il existait environ 34,2 millions d'aidants de per-

sonnes adultes aux Etats-Unis en 2015. Le rapport de 2015 de la NAC montrait qu'environ 

la moitié des aidants interrogés s'occupait d'une personne de 75 ans ou plus, contre 44 % en 

2009.  Dans cette enquête, une des principales causes de dépendance identifiées par l'aidant 

était la démence (3,4).  

Toujours dans le cadre du vieillissement de la population, on prévoit que la prévalence des 

démences, dont la maladie d'Alzheimer est la cause la plus fréquente, va tripler d'ici 2050, 

passant de 35 millions à 115 millions de cas dans le monde (1). En France, le rapport de 

l'OPEPS estime que le nombre de patients atteints de démence devrait atteindre 1,3 millions 

de cas en 2020 (5). Les aidants familiaux de cette catégorie de population devraient ainsi 

voir leur nombre progresser de façon significative dans les prochaines décennies. Selon l’IN-

SEE, plusieurs facteurs démographiques (allongement de l'espérance de vie, baisse de la 

fécondité, augmentation de la proportion de couples séparés…) devraient être, au contraire, 

responsables d'une diminution du nombre moyen d'aidants d'ici 2040 passant de 2,8 à 2,3 

aidants pour une personne âgée dépendante (6). 

 

L'aidant familial a été défini dans la Charte européenne de l'aidant familial en 2009 comme 

« la personne non professionnelle qui vient en aide à titre principal, pour partie ou totalement, 

à une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette 

aide régulière peut être prodiguée de façon permanente ou non et peut prendre plusieurs 
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formes, notamment : nursing, soins, accompagnement à l’éducation et à la vie sociale, dé-

marches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, com-

munication, activités domestiques, ... » (7). Les nombreuses études épidémiologiques réali-

sées ces dernières années ont permis de mieux définir cette population (8–12). Les aidants 

familiaux sont majoritairement des femmes (environ 60%) et leur moyenne d'âge se situe 

entre 60 et 70 ans en fonction des études. Dans la majorité des cas, ils sont aidants depuis 4 

ans avec une activité d'aide supérieure à 6h par jour. 

Cette population dont l'âge augmente, présentant des comorbidités médicales et psychia-

triques associées à une activité d'aide, est à haut risque de développer des troubles du som-

meil. On estime que 50 à 70 % des aidants de personnes souffrant de démence présentent 

une plainte de sommeil (13). 

Selon the American Academy of Sleep Medicine (AASM), le sommeil normal associe une 

latence d'endormissement inférieure à 15 minutes, une durée de sommeil efficace de plus de 

7 heures et une efficacité de sommeil de plus de 85 % (14). Rowe et al ont mis en évidence 

par actigraphie une diminution significative de ces trois paramètres chez les aidants de pa-

tients déments par rapport à une population de non aidants (15). D'autres études utilisant des 

mesures objectives du sommeil ont retrouvé ce même type de modification (16–18). Les 

études ayant réalisé des mesures subjectives du sommeil à l’aide de questionnaires comme 

le PSQI (Pittsburg Sleep Quality Index (19)) retrouvaient des données similaires : les aidants 

avaient un sommeil altéré et moins bon que celui des non aidants (20–22). Néanmoins, toutes 

les études ne retrouvent pas de données concordantes entre les mesures objectives et subjec-

tives du sommeil (21,23). La difficulté d’identifier les problèmes de sommeil des aidants 

provient d’une grande variabilité journalière des symptômes associée à la relation complexe 

qu’il existe entre le sommeil de l’aidant et celui du patient (24).  Selon le modèle des « 3P » 

de Spielman et al, les troubles du sommeil résultent d’interactions entre des facteurs prédis-

posant, précipitant et pérennisant (25). Ce modèle tripartite a été décrit dans l'insomnie chez 

l'adulte et représente le modèle psychologique explicatif classique. McCurry et al ont adapté 

ce modèle à la situation de l’aidant et identifient des facteurs dépendants ou indépendants de 

la situation d'aidant (26). Ces 15 dernières années, un certain nombre d'études épidémiolo-

giques sur le sommeil des aidants ont pu identifier en partie ces facteurs. 

Les facteurs prédisposants sont constitués d'éléments environnementaux que l'on retrouve 

aussi dans la population générale. Des études suggèrent qu’un phénotype clinique favorise-

rait l'insomnie (27). Le vieillissement entraîne des modifications physiologiques du som-

meil (architecture, continuité du sommeil et du maintien de l'éveil, rythme circadien) (28). 

Les femmes sont plus à risque que les hommes (29). L’anxiété et la dépression (20), les 
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maladies chroniques (30,31), les troubles moteurs liés au sommeil (32,33), certains médica-

ments (34) augmentent le risque de troubles du sommeil. Le fardeau de l'aidant ainsi que la 

sévérité de la démence ou le degré de dépendance du patient pourraient être des facteurs de 

risque spécifiques de troubles du sommeil chez les aidants de patients déments (35–38). 

Les facteurs précipitants sont des éléments extérieurs liés à la condition de l’aidant et res-

ponsable d’éveils. Les aidants de patients déments décrivent pour la majorité une fluctuation 

de leur sommeil en lien avec les troubles du comportement nocturnes du patient (20,38,39). 

Selon Creese et al, 63% des aidants rapportent que leurs problèmes de sommeil sont direc-

tement liés aux troubles du comportement nocturne du patient dément (40). Les comporte-

ments les plus fréquents rapportés par les aidants étaient : le besoin d’aller aux toilettes 

(33,3%), l’agitation (20%), la déambulation (15%) et la demande d’attention (13,3%). Ces 

données varient selon les études (38,41).  

Les facteurs pérennisants sont la conséquence de la carence en sommeil associées à la 

fatigue diurne et consistent en la mise en place de mauvaises habitudes d’hygiène de som-

meil (26). Les siestes en journée, la consommation de caféine, d’alcool et de somnifères, la 

suppression des activités sociales et physiques, la modification des routines (42), une aide 

sociale insuffisante (43), le développement d’un état d’hypervigilance anxieuse (39) sont des 

éléments décrits comme défavorables à un sommeil de bonne qualité. 

Il est à noter que l’institutionnalisation du patient dément n’entraîne pas d’amélioration du 

sommeil chez l’aidant, et que son décès est responsable d’une augmentation des épisodes de 

levers après endormissement et d’une diminution du pourcentage de sommeil la nuit (21). 

Les conséquences somatiques d’une altération chronique du sommeil sont bien connues. La 

carence en sommeil est responsable de modifications métaboliques et inflammatoires telles 

qu’une augmentation des triglycérides, une mauvaise régulation de la glycémie. Ces modi-

fications augmentent le risque de développer des pathologies métaboliques telles que l’obé-

sité (44). La morbi-mortalité cardiovasculaire est supérieure chez les personnes présentant 

des difficultés à s’endormir ou à maintenir leur sommeil, par rapport à une population ayant 

une bonne qualité de sommeil (45). Dans une étude de cohorte prospective récente concer-

nant 23 447 hommes, Y Li et al ont démontré que les hommes présentant une difficulté à 

s’endormir et ceux ayant un sommeil non réparateur développent un sur-risque de mortalité 

totale en comparaison à ceux ne présentant pas ces symptômes. De plus, ce risque semble 

être proportionnel à l’importance des symptômes (46).  Par ailleurs, un mauvais sommeil 
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favoriserait le développement de troubles cognitifs et la diminution des capacités fonction-

nelles (47–49). Les troubles du sommeil sont également un des principaux facteurs d’insti-

tutionnalisation précoce (50).  

Par conséquent, on comprend mieux que les aidants de patients déments présentent une con-

sommation des services médicaux et des coûts en soins plus importants que la population 

générale (51). L’ensemble de ces données font des troubles du sommeil chez les aidants un 

problème de santé publique majeur. 

A notre connaissance, seulement deux études se sont intéressées au point de vue des aidants 

de patients déments concernant leur sommeil (39,41). Aucune ne s'est penchée spécifique-

ment sur leurs connaissances concernant les facteurs de risque de troubles du sommeil.  

L'objectif principal était donc d'évaluer ces connaissances de façon quantitative.   

Les objectifs secondaires étaient :  

(a) déterminer si les problématiques de sommeil sont un sujet abordé par l’entourage 

ou les professionnels de santé  

(b) évaluer les attentes des aidants concernant cette problématique. 
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MATÉRIEL ET MÉTHODE 
 

 

 

1. Design de l’étude  
 

Nous avons réalisé une étude épidémiologique observationnelle descriptive multicentrique 

sous forme d'auto-questionnaires. Les données ont été collectées au cours de consultations 

mémoires, dans quatre centres hospitaliers de la région Midi-Pyrénées : Toulouse, Tarbes, 

Castres et Montauban. 

 

2. Population de l’étude  
 

Nous avons inclus des aidants familiaux de patients présentant des troubles cognitifs. Pour 

cela les aidants inclus devaient répondre à la définition « d'aidant familial » donnée par la 

Confédération des organisations familiales de l’Union européenne (COFACE) (7) . Les 

autres critères d'inclusion étaient :  

(a) l'aidant devait être l'aidant principal d'un patient présentant un diagnostic de démence 

selon les critères du DSM-IV (52);  

(b) le patient dément devait résider à domicile ;  

(c) le patient dément devait avoir un ADL (Activities of Daily Living) (53) inférieur à 6.  

Les premières évaluations cognitives ont été exclues pour éviter toute inclusion d'aidants de 

patients non déments. Ces critères d'inclusion et d'exclusion étaient rappelés dans les po-

chettes contenant les questionnaires. Le respect de ces critères a été assuré par les gériatres 

au cours de la consultation. 
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3. Méthodologie de la recherche bibliographique et élaboration du ques-
tionnaire 

 

Nous n’avons pas retrouvé, dans la littérature, de questionnaire traitant des facteurs de risque 

de troubles du sommeil chez l'aidant. Il s'agissait donc d'un questionnaire exploratoire. Ce-

lui-ci a été construit à partir de données de la littérature et d'avis pris auprès de neurologues 

et gériatres du Gérontopole de Toulouse. Les sites consultés par l’intermédiaire de la Biblio-

thèque Universitaire de Toulouse Paul Sabatier comprenaient : Pubmed, Cairn.info, EM pre-

mium, Banque de Données Santé publique (BDSP) et Cochrane Library. Les recherches ont 

été effectuées en langue française et en langue anglaise, par mots-clés, à l’aide d’opérateurs 

booléens, sous différentes combinaisons.  

Les mots-clés utilisés étaient les suivants :  

- aidants, aidants familiaux/caregiver, family caregiver 

- sommeil, troubles du sommeil, insomnie/ sleep, sleep problem, sleep disorder, insomnia 

- dément, démence, alzheimer/dementia, alzheimer disease 

 

Les thèses françaises en ligne ont été également consultées sur les sites Archipel et SUDOC.  

Les questionnaires commençaient par une brève présentation de l'étude, suivie d'une défini-

tion du terme « aidant familial ». Les premières questions concernaient les données socio-

démographiques de l'aidant et du patient dément (âge, sexe, statut familial et professionnel, 

activité d’aide). La seconde partie comportait des questions à choix simples et multiples 

concernant le sommeil des aidants.   

McCurry et al proposent un modèle de développement des troubles du sommeil chez les 

aidants de patients déments inspiré du « 3P's model » de Spielman et al en détaillant les 

différents facteurs de risque spécifiques de troubles du sommeil chez les aidants (54). Peng 

et Chang, dans leur revue de la littérature décrivent des facteurs démographiques, psychoso-

ciaux et liés au patient dément pouvant être responsables de troubles du sommeil chez les 

aidants (13). Nous nous en sommes inspirés pour partie.  

La connaissance des facteurs de risque généraux de troubles du sommeil nous a paru être 

une donnée importante à explorer pour éviter toute confusion avec les facteurs de risque 

spécifiques. Nous avons trouvé intéressant que les aidants définissent les troubles du som-

meil au début du questionnaire, pour leur permettre de contextualiser et de « s'approprier » 
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le questionnaire. Les réponses proposées sont celles rapportées dans la littérature par les 

aidants (13). Nous n'avons pas voulu trop les détailler comme c'est le cas dans les critères 

d'insomnie proposés par l'International Classification of Sleep Disorders (ICSD-3) (55) car 

d’une part, il ne s'agissait pas du sujet de l'étude, et d’autre part, cette classification nous 

paraissait trop complexe pour les aidants. Le questionnaire est disponible en annexe. 

 

4. Recueil des données 
 

Dans un premier temps, les chefs de service de chaque centre ont été contactés par mail.  

Puis, dans un second temps, le chercheur a rencontré les médecins de chaque centre pour 

leur exposer le projet. 

Les questionnaires ont été distribués aux aidants par les gériatres au cours d'une consultation 

mémoire ou gériatrique. Ceux-ci ont été remplis par l'aidant durant cette consultation, puis 

restitués au praticien. S'agissant d'auto-questionnaires, les gériatres n'intervenaient pas pen-

dant le remplissage mais restaient disponibles pour répondre aux éventuelles questions. Les 

questionnaires ont été stockés dans des chemises cartonnées qui restaient dans le bureau de 

consultation ou dans le bureau d’accueil du service. Ces chemises ont ensuite été déposées 

dans chaque box de consultation par le chercheur en ce qui concerne Toulouse et par les 

gériatres consultants dans les autres centres. Un mail de rappel était envoyé de façon men-

suelle aux chefs de service des centres périphériques. Les questionnaires ont été récupérés 

une fois par mois pour ce qui concerne Tarbes et Castres, de façon hebdomadaire en ce qui 

concerne Toulouse et à la fin de l'étude (1er avril) pour Montauban. 

 

 

5. Méthodes statistiques utilisées  
 

Les données ont été centralisées à la fin de l'étude puis les résultats ont été transférés sur 

tableur Excel sous forme de données numériques (ex : oui=1 non=0). L'analyse statistique 

de l'échantillon a été réalisée à l'aide du logiciel IBM SPSS Statistics for Mac (version 22.0; 

Armonk, New York, USA). Les réponses pour chaque question ont été reportées sous forme 

de pourcentage. Nous avons appliqué le chi-square test pour comparer les variables catégo-

rielles entre les groupes d'intérêt. Le Student's T-test a été utilisé pour les variables continues. 
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RÉSULTATS 
 

 

 

1. Population et durée de l'étude  
 

L'étude a duré 3 mois (28 décembre – 31 mars soit 14 semaines). 

Durant la période impartie nous avons pu analyser les données de 115 questionnaires. Ceux-

ci se répartissaient de façon comparable entre Toulouse, Tarbes et Castres puisque 32 ve-

naient de Toulouse, 43 de Tarbes et 39 de Castres. Un seul questionnaire a été rempli à 

Montauban dans lequel il existait des données manquantes par conséquent nous avons décidé 

de ne pas en tenir compte dans nos analyses. C’est donc 114 questionnaires qui constituait 

notre effectif total (EF). 

 

 

2. Données démographiques  
 

2.1. Caractéristiques des aidants  
 

Les aidants étaient majoritairement des femmes (n=77 soit 67,5 % de l’EF), leur moyenne 

d’âge était de 67,3 ans (DS : 11.5). La majorité était des enfants ou petits-enfants (n=58 soit 

50,9% de l’EF). Les femmes étaient majoritaires que ce soit chez les enfants/petits-enfants 

et chez les conjoints/conjointes (respectivement 62 et 68%). Concernant le statut profession-

nel, la majorité des aidants était retraité (n=76 soit 66,7% de l’EF) et cela concernait surtout 

les conjoints/conjointes (n=47 soit 98% des conjoints/conjointes). Parmi les 28 aidants ayant 

un emploi (24,6% de l’EF), 25 étaient des enfants/petits-enfants (43% des enfants/petits-

enfants). 

L'activité d'aide journalière était majoritairement inférieure à 6h par jour (n=76 soit 66,7 % 

de l’EF). Il s’agissait surtout des enfants/petits-enfants (n=51 soit 67% des aidants ayant une 

activité d’aide de moins de 6h/jour). L’activité d’aide supérieure à 6h par jour concernait 
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surtout les conjoints/conjointes (n=25 soit 75% des aidants ayant une activité d’aide supé-

rieur à 6h/jour).  

La durée d'aide en années se répartissait de façon équitable avec 35,1% des aidants s’occu-

pant du patient dément depuis moins de 3 ans (n=40), 32,5% pour une durée comprise entre 

3 et 8 ans (n=37) et 32,5% pour une durée supérieure à 8 ans (n=37). Il n’existait pas de 

différence entre les statuts concernant la durée d’aide. 

 

2.2. Caractéristiques des patients déments  
 

Les aidants accompagnaient des patients présentant des troubles cognitifs à un stade démen-

tiel. Il s'agissait principalement de femmes (n=66 soit 57,9% de l’EF) et dont la moyenne 

d'âge était de 83,9 ans (DS : 6,4). 

 

 

 

 

Tableau 1 ― Données sociodémographiques de l’échantillon (n=114) 
     
  AIDANTS PATIENTS 
     
Âge moyen (DS) 67.3 (11,5) 83.9 (6,4) 
     
  N % N % 
Genre     
     Homme 36 31.6 43 37.7 
     Femme 77 67.5 66 57.9 
Statut familial     
      Conjoint/conjointe 48 42.1 - - 
      Enfant/petit-enfant 58 50.9 - - 
      Autre 8 7 - - 
Statut professionnel     
     Emploi 28 24.6 - - 
     Sans emploi 10 8.8 - - 
     Retraité 76 66.7 - - 
Aide (heure/jour)     
     < 6h 76 66.7 - - 
     > 6h 33 28.9 - - 
Aide (année)     
     < 3 ans 40 35.1 - - 
     3-8 ans 37 32.5 - - 
     > 8 ans 37 32.5 - - 
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3. Le sommeil des aidants  

 

3.1. Connaissances générales sur le sommeil  
 

Une liste de définition des troubles du sommeil était proposée au début du questionnaire. Il 

était possible de sélectionner plusieurs réponses (questionnaire en Annexe). Les aidants dé-

finissaient plus volontiers leurs troubles du sommeil comme un sommeil fragmenté ou in-

terrompu (Figure 1). 

 

 

 

FIGURE 1. DEFINITION DES TROUBLES DU SOMMEIL SELON LES AIDANTS EN FONCTION DES PROPO-

SITIONS DU QUESTIONNAIRE. 

 

 

 
3.2. Troubles du sommeil présents le mois précédent l’étude  
 

Parmi les aidants interrogés, 76 ont déclaré avoir eu des problèmes de sommeil dans le mois 

précédent l'étude (soit 66,7% de l'EF) et 26 ont déclaré avoir pris un traitement spécifique 

4,4% (n=5)

23,7% (n=27)

37,7% (n=43)

43,9% (n=50)

64,9% (n=74)
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Difficulté d'endormissement

Sommeil fragmenté ou interrompu
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(soit 22,8 % de l'EF). Parmi les traitements consommés, 19 déclaraient avoir pris un traite-

ment sur ordonnance (soit 16,7% de l’EF) contre 7 sans ordonnance (soit 6,1 % de l’EF). Au 

total, 78 aidants ont décrit une plainte de sommeil et/ou ont pris un traitement pour dormir 

ce qui correspond à 68,4 % de l’EF. 

 

 

FIGURE 2. PROPORTION D'AIDANTS PRESENTANT DES TROUBLES DU SOMMEIL LORS DU MOIS PRECE-
DENT L'ETUDE. 

 

 

FIGURE 3. CONSOMMATION DE MEDICAMENTS DESTINES AU SOMMEIL PAR LES AIDANTS 
LORS DU MOIS PRECEDENT L'ETUDE. 
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3.3. Connaissance des facteurs de risque de troubles du sommeil  
 

Les réponses aux facteurs de risque de troubles du sommeil sont présentées dans les figures 

4 et 5.  

Les facteurs de risque étaient connus par 78,1 % (n=89 de l’EF) des aidants pour les facteurs 

généraux et 75,4 % (n=86 de l’EF) des aidants pour les facteurs de risque spécifiques.  

Les problématiques rapportées le plus fréquemment en ce qui concerne les risques généraux 

étaient : la dépression et l'anxiété (50%), l'avancée dans l’âge (39,5%) et la douleur (27,2%). 

Concernant les risques spécifiques il s’agissait de la peur de l'avenir (44,7%), le fardeau 

(28,1%), les troubles du comportement nocturne du patient dément (27,2%) et la sévérité de 

la démence (21,1%).  
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4,4% (n=5)
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8,8% (n=10)

12,3% (n=14)
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FIGURE 5. POURCENTAGE DES AIDANTS AYANT REPONDU AUX DIFFERENTES PROPOSITIONS 
DE FACTEURS DE RISQUE GENERAUX DE TROUBLES DU SOMMEIL. 
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FIGURE 4. POURCENTAGE DES AIDANTS AYANT REPONDU AUX DIFFERENTES PROPOSITIONS DE 
FACTEURS DE RISQUE SPECIFIQUES DE TROUBLES DU SOMMEIL. 

 

 

Les réponses aux propositions concernant les facteurs de risque de troubles du sommeil ont 

été comparées entre le groupe d’aidants présentant des troubles du sommeil et ceux n’en 

présentant pas. L’angoisse concernant l’avenir et le fardeau de l’aidant sont identifiés par le 

groupe présentant des troubles du sommeil de manière significativement supérieure à l’autre 

groupe avec respectivement 56,3% contre 25% (p=0,003) et 38% contre 15% (p=0,023). Les 

réponses « sieste longue en journée » et « aucune de ces propositions » sont significative-

ment plus importantes dans le groupe sans troubles du sommeil avec respectivement 15,6% 

de réponses contre 4,2% (p=0,045) et 31,3% contre 14,1% (p=0,042). 
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Tableau 2 ― Comparaison des réponses des aidants concernant les facteurs de risques spécifiques 

de troubles du sommeil selon qu’ils présentent ou non des troubles du sommeil. (n=103, données 

manquantes=11) Test du Khi2 avec α=5% 

Trouble du sommeil† OUI (N=71) NON (N=32) Significati-

vité 
 

N % N % 
 

Troubles du comportement nocturne du patient 21 29,6 9 28,1 p>0,05 

Sévérité de la Démence 20 28,2 4 12,5 p>0,05 

Siestes longues en journée 3 4,2* 5 15,6

* 

p=0,045 

Isolement social 8 11,3 4 12,5 p>0,05 

Etat de vigilance permanent 12 16,9 7 21,9 p>0,05 

Peur de l'avenir 40 56,3* 8 25* p=0,003 

Fardeau Important 27 38* 5 15* p=0,023 

Polymédication 2 2,8 0 0 p>0,05 

Rester au lit tard le matin 1 1,4 1 3,1 p>0,05 

Consommation de café 5 7 2 6,3 p>0,05 

Aucune de ces propositions 10 14,1* 10 31,3

* 

p=0,042 

      
† Réponse à la question "Au cours du mois dernier, avez-vous eu des troubles du sommeil ?" 

* p<0,05 
     

 
 

 

 
3.4. Prise en charge des troubles du sommeil  
 

A la question « vos troubles du sommeil ont-ils été abordés ? », 44 aidants ont répondu né-

gativement (soit 38,6% de l’EF). Dans ce sous-groupe, 30 aidants présentaient des troubles 

du sommeil (soit 68,1% de l’effectif du sous-groupe). Parmi les réponses positives, le mé-

decin traitant était par ordre de fréquence le premier professionnel de santé à s'être intéressé 

à ce sujet (n=24 soit 21% de l’EF) suivi par la famille (n=10 soit 8,8 % de l’EF) et du méde-

cin traitant du patient dément (n=9 soit 7,9% de l’EF). Les autres propositions étaient : le 

gériatre ou le neurologue (n=7 soit 6,1% de l’EF), un autre médecin (n=6 soit 5,3% de l’EF), 

l’infirmière ou l’aide à domicile (n=3 soit 2,6% de l’EF), une association (n=1 soit 0,9% de 

l’EF). 
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Environ 22 % des aidants ont déclaré avoir été satisfaits des solutions proposées dans ce 

contexte.           

 

 

3.5. Attentes concernant les troubles du sommeil  
 

Lorsque l'on pose la question aux aidants sur leurs attentes vis-à-vis des problèmes de som-

meil, 22,8 % ne souhaitent pas que l'on s'occupe de leur sommeil, 18,4 % souhaiteraient une 

prescription d'homéopathie contre 7 % une prescription de somnifère. Enfin, 9,6 % souhai-

teraient une consultation dédiée avec un médecin ou une éducation à l'hygiène du sommeil. 

Il est à noter que 24 personnes (21,1%) n'ont répondu à aucune proposition concernant cette 

question. 

 

 

FIGURE 6. POURCENTAGE DES AIDANTS AYANT REPONDU AUX DIFFERENTES PROPOSITIONS DE GES-
TION DES TROUBLES DU SOMMEIL. 
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Nous proposions une réponse libre pour permettre aux aidants de détailler certaines attentes 

qui n'étaient pas proposées dans le questionnaire. Seulement 5 aidants (4,3% de l’EF) ont 

proposé d'autres solutions. Un aidant souhaitait des cours de méditation, un autre un accom-

pagnement sans détailler sa nature. Les autres propositions étaient une demande d'aide à la 

maison sans autres détails, la mise en place d'une psychothérapie et enfin un aidant spécifiait 

qu'il n'avait aucune attente particulière. 

 

 

 

 

3.6. Analyses en sous-groupes  
 

3.6.1. Comparaison des aidants souffrant de troubles du sommeil avec ceux n'en souf-

frant pas   

 

Nous avons constitué un groupe d'aidants cible, c'est-à-dire souffrant de troubles du sommeil 

que nous appellerons mauvais dormeurs (MD). Celui-ci a été constitué à partir des aidants 

ayant reconnu des troubles du sommeil le mois dernier, associés aux aidants n'ayant pas eu 

de troubles du sommeil mais prenant un traitement pour dormir (traitement avec ou sans 

ordonnance). Ce groupe a été comparé à un groupe de bons dormeurs (BD) constitué des 

autres aidants ne répondant à aucun de ces deux critères. Les paramètres comparés étaient 

les données sociodémographiques, la connaissance des facteurs de risque spécifiques et gé-

néraux de troubles du sommeil, ainsi que les attentes vis à vis du sommeil. (Tableau 3) 

 

Le groupe MD comprenait un effectif de 78 aidants (soit 68,4 % de l'EF). Ils définissaient 

les troubles du sommeil comme un sommeil fragmenté ou interrompu (n=61 ; 79,2%), une 

difficulté d’endormissement (n=46 ; 59,7%), un réveil matinal précoce (n=36 ; 46,8%) et 

une somnolence excessive en journée (n=23 ; 29,9%). Dans ce groupe, la moyenne d'âge des 

aidants était significativement inférieure à celle du groupe BD, soit 64,9 ans contre 72,3 ans 

(p=0,002). Il n'existait pas de différences significatives entre la moyenne d'âge des patients 

déments. Concernant le sexe des aidants il existait une prédominance de femme dans le 

groupe MD proche de la significativité (73,1% contre 56,3% ; p=0,08).  



20 

 

Le statut professionnel variait de façon significative avec une proportion d'aidant présentant 

une activité professionnelle significativement plus importante dans le groupe MD que dans 

le groupe BD (29,5 % contre 15,2 % ; p=0,047). De même, la proportion d'aidants à la re-

traite était significativement inférieure dans le groupe MD en comparaison au groupe BD 

(59 % contre 81,8% ; p=0,047). Les facteurs de risque de troubles du sommeil étaient signi-

ficativement mieux connus dans le groupe MD avec 92 % de réponses positives contre 61,3 % 

pour les facteurs de risque généraux (p<0,001) et 89 % de réponses positives contre 69 % 

pour les facteurs de risque spécifiques (p=0,014).  

L'activité d'aide était comparable dans les deux groupes avec une tendance non significative 

à une activité d'aide supérieure à 8 ans retrouvée plus volontiers dans le groupe BD (45,5% 

contre 26,9% ; p>0,05). 

La prescription d’homéopathie était la première demande en termes de fréquence mais sans 

différence significative (27,3% ; p<0,05). Une consultation dédiée au sommeil avec un mé-

decin et une éducation à l’hygiène du sommeil étaient les deux autres solutions qu’une ma-

jorité des aidants souhaitaient aborder avec une différence significative par rapport au groupe 

BD (15,2% contre 0% dans les deux cas ; p=0,048). Une proportion non significativement 

différente entre les deux groupes ne souhaitait pas que leurs troubles du sommeil soient 

abordés.  Il n’existait pas de différence significative de durée de l’activité d’aide (que ce soit 

en années ou en heures journalières) entre les deux groupes.  
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Tableau 3 ― Comparaison des aidants souffrant de troubles du sommeil à ceux n'en souf-
frant pas (n=114, données manquantes = 3, Test du Khi2, α=5%). 

  Mauvais 

Dormeurs (MD) 

Bons 

Dormeurs (BD) 
Significativité  

  
Âge moyen (DS)      
 Aidants 64,9* (11,8) 72,3* (9,4) p=0,002 
 Patients 83,4 (6,22) 85,4 (6,7) p>0,05 
       
  N % N %  
      
Effectif (% de l’EF) 78 68,4 33 28,9  
       
Genre (aidant)      
  Homme 21 26,9 14 43,8 p>0,05 
 Femme 57 73,1 18 56,3 
Genre (patient)      
 Homme 29 37,7 12 41,4 p>0,05 
 Femme 48 62,3 17 58,6 
Statut professionnel     
 Emploi 23 29,5* 5 15,2* 

p=0,047  Sans emploi 9 11,5* 1 3* 
 Retraité 46 59* 27 81,8* 
Aide (heures/jour)      
 < 6h/j 52 69,3 22 71 p>0,05 
 > 6h/j 23 30,7 9 29 
Aide (années)      
 < 3ans 30 38,5 8 24,2 

p>0,05  3-8ans 27 34,6 10 30,3 
 > 8ans 21 26,9 15 45,5 
Facteurs de risque      
 Généraux† 69 92* 19 61,3* p<0,001 
 Spécifiques‡ 65 89* 20 69* p=0,014 
Attentes      
 Consultation dédiée 10 15,2* 0 0* p=0,048 
 Somnifère 8 12,1 0 0 p>0,05 
 Homéopathie 18 27,3 2 8,7 p>0,05 
 Hygiène du sommeil 10 15,2* 0 0* p=0,048 
 Groupes de parole 5 7,6 0 0 p>0,05 
 Refus 21 31,8 5 21,7 p>0,05 
      
DS : Déviation standard 

EF : effectif total 
    

* p<0,05      
† Proportion d'aidants ayant répondu « oui » à la question « selon vous, existe-t-il des 
facteurs contribuant à un mauvais sommeil ? ». 

 
   à un mauvais sommeil. 

‡ Proportion d'aidants ayant répondu « oui » à la question « selon vous, existe-t-il des 
facteurs favorisant les troubles du sommeil spécifiques aux aidants ? ».  
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3.6.2. Comparaison des aidants ayant une problématique de sommeil abordée et ceux 

pour lesquels celle-ci ne l'a jamais été   

 

Parmi le groupe d'aidants ayant des troubles du sommeil (n=76 soit 66,7% de l’EF), nous 

nous sommes intéressés à ceux ayant répondu qu'ils ne prenaient pas de traitement pour 

mieux dormir. Nous avons séparé ce nouveau groupe d'aidants en deux sous-groupes à partir 

des réponses obtenues à la question « vos troubles du sommeil ont-ils été abordés et par 

qui ? ». Nous avons donc constitué un groupe d'aidants ayant répondu positivement à la pro-

position : « mes problèmes de sommeil n’ont jamais été abordés » que nous avons appelé 

« groupe NA ». Celui-ci a été comparé au groupe d’aidants ayant déclaré que leur sommeil 

avait été abordé mais sans précision sur le statut de la personne qui l'avait abordé. Nous 

avons appelé ce second groupe : « groupe A ». Les paramètres comparés étaient : les don-

nées sociodémographiques et notamment le lieu de recrutement, la connaissance des facteurs 

de risque spécifiques et généraux de troubles du sommeil, ainsi que les attentes vis-à-vis du 

sommeil (Tableau 4). 

Au total, parmi les 76 aidants ayant présenté des troubles du sommeil le mois précédant 

l’étude, 52 aidants ont présenté des troubles du sommeil non traités, soit 45,6 % de l'EF. 

Dans ce nouvel échantillon, 21 aidants ont déclaré que leur sommeil avait été abordé (soit 

40,4 % du nouvel échantillon) contre 30 aidants ayant déclaré que leur sommeil n'avait ja-

mais été abordé (soit 57,7 % du nouvel échantillon). Il existait une donnée manquante. L'âge 

des aidants dans le groupe NA était significativement plus faible que dans le groupe A avec 

une moyenne d'âge de 60,5 ans contre 67,6 ans (p=0,038). Pour le reste des données socio-

démographiques il n'existait aucune différence significative notamment concernant le lieu 

de recrutement. De la même façon, la connaissance des facteurs de risque généraux et spé-

cifiques était non significativement différente. 

Concernant les attentes des deux groupes, le groupe A avait une demande significativement 

plus importante pour une prescription d’homéopathie (41,2% contre 14,8% ; p=0,049), tan-

dis qu’il s’agissait d’une demande d’éducation à l’hygiène du sommeil pour le groupe NA 

(22,2% contre 0% ; p=0,036). Il n’existait pas de différence significative concernant le refus 

c’est dire le taux de réponses à la proposition « je ne souhaite pas que l’on s’occupe de mon 

sommeil ».
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 Tableau 4 ―  Comparaison entre les aidants ayant des troubles du sommeil non traités 

abordés par un tiers et ceux ayant des troubles non traités jamais abordés (n=52, données 

manquantes = 1, test Khi2, α=5%)       
  Troubles du sommeil 

Abordés (A) 

Troubles du sommeil 

jamais abordés (NA) 
Significativité 

  

Âge moyen (DS)          
 Aidants 67,6* (11,6) 60,5* (11,5) p=0,038 
 Patients 83,8 (7,4) 83,3 (5,3) p>0,05 
  N % N %  
      
Effectif 21 40,4 30 57,7 - 
       
Centres      
 Toulouse 4 19 10 33,3 

p>0,05  Tarbes 9 42,9 10 33,3 
 Castres 8 38,1 10 33,3 
Genre (aidant)          
 Homme 6 28,6 6 20 p>0,05 
 Femme 15 71,4 24 80 
Genre (patient)      
 Homme 8 40 10 33,3 p>0,05 
 Femme 12 60 20 66,7 
Statut professionnel     
 Emploi 6 28,6 14 46,7 

p>0,05  Sans emploi 2 9,5 4 13,3 
 Retraité 13 61,9 12 40 
Aide (heures/jour)          
 < 6h/j 5 25 11 36,7 p>0,05 
 > 6h/j 15 75 19 63,3 
Aide (années)      
 <3ans 8 38,1 12 40 

p>0,05  3-8ans 9 42,9 10 33,3 
 >8ans 4 19 8 26,7 
Facteurs de risque          
 Généraux† 18 85,7 27 90 p>0,05 
 Spécifiques‡ 16 84,2 26 89,7 p>0,05 
Attentes      
 Consultation dédiée 3 17,6 2 7,4 p>0,05 
 Somnifère 3 17,6 1 3,7 p>0,05 
 Homéopathie 7 41,2* 4 14,8* p=0,049 
 Hygiène du sommeil 0 0* 6 22,2* p=0,036 
 Groupe de parole 0 0 4 14,8 p>0,05 
 Refus 5 29,4 12 44,4 p>0,05 
      
DS : déviation standard     
* p<0,05      
† Proportion d'aidants ayant répondu « oui » à la question « selon vous, existe-t-il des fac-
teurs contribuant à un mauvais sommeil ?". 
‡ Proportion d'aidants ayant répondu « oui » à la question « selon vous, existe-t-il des fac-
teurs favorisant les troubles du sommeil spécifiques aux aidants ?". 



24 

 

 

DISCUSSION : 
 

 

1. Principaux résultats 
  
Les aidants de patients déments connaissent relativement bien les facteurs de risque de 

troubles du sommeil qui les concernent dans leur situation d’aidant. Ceci est d’autant plus 

vrai qu’ils présentent eux-mêmes des troubles du sommeil. Les aidants présentant des 

troubles du sommeil et/ou consommant des somnifères sont plus jeunes et ont une activité 

professionnelle. La gestion du sommeil n’a pas été abordée pour une majorité d’aidants souf-

frant de troubles du sommeil. Cela est d’autant plus vrai que les aidants sont jeunes. Quand 

la gestion du sommeil est abordée, le premier intervenant est le médecin traitant de l’aidant. 

Les attentes des aidants concernant les troubles du sommeil sont incertaines, environ 1/3 des 

mauvais dormeurs refusent d’avoir de l’aide, et 21,9% des aidants ne s’expriment pas à ce 

sujet. 

 

2. Interprétation des résultats en considérant les données de la litté-
rature 

 

2.1. Données sociodémographiques de l’échantillon 
 

Les caractéristiques sociodémographiques de l’échantillon sont proches de celles des études 

Pixel réalisées en 2001 (8,12). La moyenne d’âge des aidants et des patients est de respecti-

vement 67 et 84 ans contre 63 et 76 ans dans l’étude Pixel. Les aidants sont pour la plus 

grande partie des femmes (67,5% contre 67,6% dans l’étude Pixel) mais le statut majoritai-

rement représenté s’est inversé entre les conjoints/conjointes et les enfants/petits-enfants 

(respectivement 42,1 et 50,9% contre 51 et 45% dans l’étude Pixel). Comme dans l’étude 

Pixel, plus de huit conjoints sur dix sont à la retraite et un peu moins de la moitié des enfants 

exerce encore une activité professionnelle. Dans notre échantillon la durée de l’aide journa-

lière est inférieure à celle de l’étude Pixel, la majorité des aidants ont une activité d’aide 

supérieure à 6 heures par jour (28,9% contre 49-70% dans les études Pixel). Néanmoins, ce 

sont toujours les conjoints/conjointes qui accordent le plus de temps au patient.  
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2.2. Les troubles du sommeil 
 

Dans notre étude environ 2/3 des aidants interrogés ont déclaré avoir présenté des troubles 

du sommeil dans le mois précédent l’étude. Ces résultats sont concordants avec les données 

de la revue de la littérature réalisée par Peng et al dans laquelle 50 et 74% des aidants ont 

déclaré souffrir de troubles du sommeil (13). Néanmoins ces chiffres sont à interpréter avec 

prudence. En effet, comme expliqué dans les différentes revues de la Littérature, le terme 

« trouble du sommeil » est peu précis et ne correspond pas à une entité diagnostique (13,14). 

De nombreux synonymes sont utilisés dans la littérature et entrainent une certaine confusion. 

Les troubles du sommeil sont clairement définis en critères diagnostiques et sont classés 

dans différentes catégories : trouble du rythme circadien, hypersomnolence d’origine cen-

trale, insomnie, mouvements anormaux liés au sommeil et troubles respiratoires du sommeil. 

Dans notre étude, l’histoire naturelle du sommeil n’a pas été collectée tout comme les anté-

cédents médicaux des aidants. Ainsi, un certain nombre de pathologies du sommeil préexis-

tantes à la situation d’aidant ont pu altérer ces résultats. Dans notre étude, les troubles du 

sommeil désignaient l’insomnie, c’est-à-dire un trouble portant sur l’initiation, la durée, le 

maintien ou la qualité du sommeil et qui est responsable d’un retentissement sur le fonction-

nement diurne de la personne. (55) Les aidants souffrant de troubles du sommeil rapportaient 

surtout avoir un sommeil fragmenté et une difficulté d’endormissement. Ces résultats sont 

concordants avec l’étude de Wilcox et al dans laquelle, parmi les 90 aidants de patients dé-

ments, 84% rapportaient de façon hebdomadaire des éveils nocturnes et 41% une difficulté 

à s’endormir en moins de 30minutes (20). 

 

 

2.3. Connaissances des facteurs de risque de troubles du sommeil  
 

Les facteurs de risque de troubles du sommeil sont connus par une majorité des aidants et 

ces résultats sont significativement plus importants dans le groupe MD. Il est possible que 

ces résultats soient liés à notre méthode de recrutement. En effet, les aidants de patients 

déments sont issus d’une filière de soins spécialisés et pourraient donc être mieux renseignés 

que la population générale. On peut également penser que cette différence pourrait venir 

d’une plus grande proportion d’aidants issus du milieu urbain et donc également mieux ren-

seignés. Or, nous avons fait l’effort de réaliser un groupe représentatif de la population de 

Midi-Pyrénées et il existait un effectif équilibré entre les trois centres. Malgré le fait que les 

Centres Hospitaliers de Tarbes et Castres pourraient présenter un recrutement plus rural que 
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celui de Toulouse il nous est difficile de détailler les origines rurale ou urbaine de la popu-

lation dont est issu notre échantillon. 

Les trois principaux facteurs de risque spécifiques de troubles du sommeil identifiés par les 

aidants sont concordants avec les recherches de ces dernières années. Le fardeau et la peur 

de l’avenir sont des symptômes bien décrits par les aidants présentant des troubles du som-

meil. 

 

2.3.1. La peur de l’avenir 

La « peur de l’avenir » est le premier facteur de risque identifié par les aidants dans notre 

étude. Ce résultat est concordant avec l’étude qualitative réalisée par Simpson et al (39). 

Lors des interviews réalisées dans cette étude, la peur de l’avenir était un des trois principaux 

thèmes abordés par les aidants. La réalisation de check-list mentales, la planification de la 

journée du lendemain, la peur de l’institutionnalisation font partie des inquiétudes à propos 

de l’avenir que les aidants avaient identifiées.  Nous pensons que ce symptôme traduit une 

certaine « coloration dépressive » ou un état de stress psychologique. Le lien entre dépres-

sion et troubles du sommeil chez les aidants est bien décrit dans la littérature 

(15,16,20,21,23,24,36,43,56,57). La plupart des études retrouvant une corrélation entre 

troubles du sommeil et dépression chez les aidants de patients déments utilisaient le ques-

tionnaire CES-D (Center for Epidemiologic Studies Depression Scale) dont « la peur de 

l’avenir » fait partie des items. Il s’agit d’un questionnaire validé ayant montré une bonne 

spécificité et sensibilité pour détecter les symptômes dépressifs chez les sujets âgés (58). 

Dans l’étude réalisée par Wilcox et al, les troubles du sommeil mesurés à l’aide du PSQI 

étaient corrélés au niveau de stress psychologique. Aussi, le groupe d’aidants souffrant de 

troubles du sommeil avait une efficacité de sommeil, une latence d’endormissement et des 

troubles du sommeil mesurés à l’aide du PSQI qui ne différaient pas du groupe de patients 

présentant un syndrome dépressif (20).  La « peur de l’avenir » est également retrouvée dans 

le mini-Zarit (59) qui détermine le fardeau de l’aidant. La « peur de l’avenir » est donc un 

symptôme très présent chez les aidants souffrant de troubles du sommeil dont l’origine se 

trouve à la frontière entre le syndrome dépressif et le fardeau. 

 

2.3.2. Le fardeau 

Le fardeau est défini par Zarit et al comme la conviction subjective que les ressources émo-

tionnelles, physiques, sociales et financières sont inadéquates pour remplir les demandes 

liées à la relation d’aide (60). Dans notre étude, il est le second facteur de risque de troubles 
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du sommeil identifié majoritairement par les aidants. Le fait que le fardeau de l’aidant soit 

associé à la qualité du sommeil est pertinent. Dans l’étude réalisée par Creese et al (40), le 

fardeau mesuré à l’aide de la version courte du Zarit Burden Interview (S-ZBI (61)) était 

corrélé à la fréquence des symptômes psycho-comportementaux (SPCD) nocturnes mesurés 

sur le Cohen-Mansfield Agitation Inventory (CMAI (62)) et à la modification de la qualité 

du sommeil. Néanmoins cette corrélation n’est pas systématiquement retrouvée dans la lit-

térature (63). McCurry et al décrivent un « fardeau objectif » lié aux troubles neuropsychia-

triques du patient dément et un « fardeau subjectif » lié à certains facteurs de stress comme 

le sentiment de solitude et d’isolement social. (26) Ce « fardeau subjectif » est lié au niveau 

de stress psychologique et aux symptômes dépressifs, eux-mêmes associés aux troubles du 

sommeil comme nous l’avons développé dans le chapitre précédent. L’importance du « far-

deau objectif » dans le développement de troubles du sommeil pourrait dépendre du type de 

SPCD. Dans une étude réalisée par le même auteur, certains SPCD nocturnes tels que les 

levers nocturnes étaient les plus mal vécus par les aidants mais sans être les plus fréquents, 

à l’inverse par exemple des levers précoces. (38) Cette hypothèse expliquerait les résultats 

différents retrouvés dans certaines études (63).  Le fardeau est donc identifié à raison par les 

aidants comme un élément pouvant contribuer à un mauvais sommeil. La littérature a permis 

d’identifier une relation complexe entre troubles du sommeil, fardeau, dépression et SPCD. 

D’autres études sont nécessaires pour préciser la complexité de ces relations. 

 

2.3.3. Les symptômes psycho-comportementaux de la démence 

Dans notre étude, les SPCD nocturnes du patient sont le troisième facteur considéré comme 

responsable d’un mauvais sommeil par les aidants. Il existe actuellement dans la littérature 

un courant de pensée qui ne considère plus le rôle des SPCD comme au premier plan dans 

le développement des troubles du sommeil chez les aidants de patients déments (64). En 

effet, malgré les preuves existantes que les aidants de patients déments sont fréquemment 

réveillés la nuit par le patient et qu’il existe une altération des mesures subjectives et objec-

tives du sommeil (20,39–41,65), certaines études sont contradictoires. Dans une étude réali-

sée en 2006 par McCurry et al, les données actigraphiques de l’aidant comparées à celles du 

patient n’étaient pas toujours concordantes, ce qui souligne qu’une mauvaise nuit pour l’un 

ne l’était pas forcément pour l’autre (66). Dans une autre étude, les mesures polysomnogra-

phiques réalisées sur trois jours ne différaient pas entre le groupe d’aidants et le groupe con-

trôle apparié sur l’âge, alors que les aidants percevaient un moins bon sommeil subjectif (23). 

Par ailleurs, les troubles du sommeil persistent chez les aidants malgré le fait que le patient 

dément soit institutionnalisé ou décédé (21). Comme le suggèrent nos résultats et en accord 
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avec cette hypothèse, la perception de la situation d’aidant (représentée par le fardeau) et le 

retentissement psychologique (représenté par la peur de l’avenir) pourraient être aussi im-

portants que les SPCD dans le développement de troubles du sommeil. Dans une étude lon-

gitudinale réalisée sur 5 ans de 231 patients présentant une maladie d’Alzheimer et leurs 

aidants, McCurry et al démontrait qu’une augmentation du score de dépression sur le CES-

D ainsi que du score du fardeau subjectif (SCB, Screen fo Caregiver Burden (67) chez les 

aidants étaient les plus puissants prédicateurs de développement de troubles du sommeil dans 

les 6 mois suivant cette augmentation (36). Les données sociodémographiques, la sévérité 

de la démence ainsi que les SPCD n’étaient pas des facteurs prédictifs significatifs. Une 

autre hypothèse, mais fortement liée à la précédente, est le lien entre le vécu émotionnel de 

la situation d’aidant (« affect » en anglais) et la qualité du sommeil. Brummet et al ont com-

paré, à l’aide d’un modèle statistique particulier, un échantillon de 175 aidants de patients 

déments à un groupe contrôle (n=169) et ont mesuré l’association entre un vécu émotionnel 

négatif, le soutient social et la qualité du sommeil (43). Dans cette étude, le groupe d’aidants 

avait un moins bon vécu émotionnel, une mauvaise perception de soutien social et une mau-

vaise qualité de sommeil en comparaison au groupe contrôle. De plus, il existait une asso-

ciation entre mauvais sommeil, un mauvais vécu émotionnel et une faible aide sociale. En 

d’autres termes, les aidants avec un bon soutien social et un bon vécu émotionnel étaient 

moins susceptible de développer des troubles du sommeil. Ce lien entre vécu émotionnel et 

sommeil peut associer des ruminations anxieuses, un état d’hypervigilance et une augmen-

tation des plaintes de sommeil. 

 

2.3.4. L’hypervigilance anxieuse 

Cette hypervigilance anxieuse rapportée par environ 17% des aidants dans notre étude est 

un élément important dans la pérennisation des troubles du sommeil comme cela est décrit 

dans le modèle des « 3P » de Spielman. Le concept de vigilance a été développé dans une 

étude qualitative concernant des aidants de patients présentant une maladie d’Alzheimer (68).  

Les données analysées ont permis d’isoler cinq thèmes intégrés au concept de vigilance : le 

contrôle vigilant, l’intervention protectrice, l’anticipation, « la garde » et le fait « d’être là ». 

Concernant le sommeil, ce sentiment de ne pas pouvoir relâcher son attention même la nuit 

est décrit dans cette étude comme « un état d’alerte permanent » et est retrouvé dans les 

études qualitatives traitant du sommeil des aidants. Dans l’étude qualitative réalisée par 

Simpson et al, cet état de vigilance fait partie des trois principaux thèmes abordés par les 

aidants.  Un des aidants compare ce comportement à celui qu’elle avait avec son bébé : « Je 

le décris comme d’avoir un bébé. Je l’entends quand elle se retourne, quand elle se lève. Si 
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je ne l’entends pas se tourner, je me précipite dans la pièce pour voir si les couvertures se 

soulèvent et s’abaissent – qu’elle respire encore. J’ai fait la même chose avec mes enfants » 

(39). Cet ensemble d’adaptation comportementale est responsable de modifications de l’hy-

giène de sommeil aboutissant à la mise en place d’un cercle vicieux auto-entretenant un 

sommeil de mauvaise qualité et qu’il est difficile de rompre. 

En définitif, ces résultats sont en accord avec les données actuelles de la science à savoir que 

les troubles du sommeil chez les aidants sont liés à deux types de facteur : d’une part les 

conséquences de la maladie démentielle et notamment les SPCD nocturnes responsables 

d’éveils nocturnes et d’une aggravation du fardeau. D’autre part, les difficultés grandissantes 

chez l’aidant lui-même parce qu’il est âgé, souvent dépressif et anxieux, présente des co-

morbidités et développe des mauvaises habitudes de sommeil. 

 

2.3.5. Les facteurs de risque généraux 

Concernant les facteurs de risque généraux, l’anxiété, la dépression, l’âge, la douleur, la 

température de la chambre, le besoin d’aller aux WC sont les troubles rapportés le plus fré-

quemment dans notre étude et concordent avec les études antérieures (20,65). 

 

 

2.4. Sommeil et thérapeutiques médicamenteuses 
 

Seuls 5 aidants ont rapporté que les médicaments peuvent être responsables de troubles du 

sommeil. Soit autant que pour les items « position du lit » et « saison ». De la même façon, 

peu d’aidants ont sélectionné « la polymédication » en tant que facteur de risque spécifique. 

Ces données traduisent un probable manque d’information concernant l’hygiène de sommeil 

et la persistance de croyances concernant le sommeil.  

Par ailleurs, il est reconnu que : 1) les personnes âgées sont polymédiquées (34) 2) les ai-

dants négligent leur santé et la prise de leurs médicaments (69). Cette population est donc 

particulièrement à risque de mésusage médicamenteux pouvant aggraver des troubles du 

sommeil et favoriser l’entrée dans le cercle vicieux des « 3P ». Néanmoins, dans notre étude, 

la prise de somnifères est plutôt inférieure à certaines études épidémiologiques comme 

l’étude Pixel 1 où la consommation de somnifères concernait entre 24 et 36% des aidants 

(12). Ce chiffre peut traduire une certaine méfiance vis-à-vis de ces médicaments de la part 

de la population dont est issu l’échantillon. Ainsi, on pourrait se poser la question d’une 
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certaine efficacité des plans de soins mis en place par le gouvernement ces dernières années 

pour lutter contre la iatrogénie et la polymédication. Ce chiffre peut également traduire une 

moindre prescription de ces molécules par les médecins généralistes ou une problématique 

de sommeil méconnue par les professionnels de santé. Concernant les attentes, seulement 7 

aidants souhaitaient une prescription de somnifères (7% de l’EF) contre 21 de l’homéopathie 

(18,4%). Ainsi il pourrait exister une tendance à revenir vers une médecine moins chimique, 

ce qui serait concordant ave notre première hypothèse.  

 

 

2.5. Un nouveau groupe sociodémographique à risque ? 
 

Notre étude a permis d’identifier un groupe de mauvais dormeurs (MD) constitué d’aidants 

significativement plus jeunes, à majorité féminine et ayant toujours une activité profession-

nelle. Ce groupe représente environ 2/3 de l’échantillon.  

Le fait que les aidants du groupe MD soient plus jeunes que ceux du groupe BD peut paraitre 

contradictoire. En effet, le vieillissement est associé à des modifications physiologiques du 

sommeil et est responsable d’un moins bon sommeil subjectif (28). On pourrait penser que 

les aidants de patients déments suivis en consultation mémoire sont plus jeunes que ceux 

uniquement suivis en médecine générale. En effet, les jeunes aidants pourraient être plus 

impliqués dans la santé, moins banaliser les troubles cognitifs et donc pourraient avoir plus 

recours à un suivit spécialisé pour le patient dément. Il ne s’agit bien sûr que d’une théorie. 

À notre connaissance, aucune étude n’a permis de comparer les données sociodémogra-

phiques des aidants de patients déments suivis en consultation spécialisée de ceux suivis en 

médecine générale.  

Notre échantillon présente des données sociodémographiques proches de certaines études 

épidémiologiques européennes comme l’étude Pixel 1 (8,12). Cette première étude Pixel 

possédait un recrutement proche du nôtre ce qui pourrait expliquer cette concordance. Néan-

moins, la quatrième étude Pixel réalisée en 2005 concernant 1410 aidants de patients dé-

ments contactés à travers un encartage dans la revue Contact de l’association France-Alzhei-

mer présentait également des caractéristiques sociodémographiques proches (10). Dans cette 

étude, il existait une prédominance de femmes (environ 70%) dont la moyenne d’âge était 

de 64,8 ± 11,7ans. Notre échantillon quant à lui comportait 67,5% de femmes avec une 

moyenne d’âge de 67,3ans (DS : 11,3). Ici, cette proximité pourrait s’expliquer par le fait 
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que ces deux échantillons sont probablement issus d’une population plus impliquée dans la 

prise en charge des troubles cognitifs que la population générale  

Dans notre groupe MD il existe une majorité de femmes mais de façon non significative 

(73,1% contre 56,3% p>0,05). Les études épidémiologiques rapportent que les femmes sont 

plus à risque que les hommes de développer des troubles du sommeil, ce qui pourrait expli-

quer cette prédominance (29). L’étude PIXEL 4 a mis en évidence un groupe d’aidants en 

situation de vulnérabilité et de fragilité significativement plus jeune (67,6 ans contre 69,4 

ans ; p<0,01) et à majorité féminine (71%, n=335 contre 51%, n= 166 ; p<0,001) (10). Dans 

cette étude, une seule question concernait le sommeil parmi les 20 proposées dans l’évalua-

tion de la vulnérabilité de l’aidant. Cette question n’intervenait pas dans les critères de sévé-

rité de la vulnérabilité de l’aidant qui ont permis de distinguer le groupe d’aidants en situa-

tion peu précaire de celui en situation très précaire.  

Dans une autre étude, Koyama et al (70) ont recherché une corrélation entre la santé mentale 

et plusieurs paramètres intervenant dans la vie de l’aidant (troubles du sommeil survenus ces 

dernières semaines, score de dépression, fardeau, NPI, MMSE, ADL/IADL). Un groupe de 

104 aidants s’occupant de patients déments a été séparé en aidants jeunes (âge<65ans) et 

aidants âgés (âge≥65ans) puis ces deux groupes ont été comparés à un groupe de « commu-

nity residents » appariés sur l’âge et le sexe. Dans cette étude, les aidants présentaient une 

santé mentale significativement moins bonne que le groupe contrôle, et, fait intéressant, le 

groupe de jeunes aidants présentait de façon significative plus de problèmes de sommeil que 

le groupe contrôle. Cette différence n’était pas retrouvée dans le groupe aidants âgés. Les 

auteurs indiquent que 40% des jeunes aidants avaient des troubles du sommeil. Néanmoins, 

ce chiffre est sous-estimé car les aidants n’ayant pas de problèmes de sommeil mais prenant 

des somnifères n’ont pas été comptabilisés. De façon identique à notre étude et à l’étude 

Pixel, le groupe de jeunes aidants avait un ratio femme/homme supérieur au groupe d’aidants 

âgés (respectivement 76% de femmes contre 45%). Koyama et al suggèrent que les jeunes 

aidants présentent plus de troubles du sommeil que les aidants âgés. L’origine de cette dif-

férence est difficile à expliquer. Comme développé précédemment, il est difficile de définir 

la part que jouent l’anxiété, le stress et les SPCD dans le développement des troubles du 

sommeil. Dans cette étude, il n’existait pas de différence de score de dépression entre le 

groupe d’aidants et le groupe contrôle. Selon les auteurs, cela pourrait provenir des tests de 

mesure qui différaient entre les groupes. En effet, dans le groupe d’aidants jeunes la dépres-

sion était mesurée par une version japonaise du CES-D alors que le groupe d’aidants âgés 

était évalué par la version japonaise du GDS (Geriatric Depression Scale). Dans cette même 

étude, les analyses en régressions multiples retrouvaient un lien significatif entre la santé 
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mentale et le score du NPI mais uniquement dans le groupe des jeunes aidants. Ce résultat 

suggère que les jeunes aidants pourraient moins bien tolérer les SPCD, ce qui entrainerait un 

retentissement sur leur qualité de vie. Cette étude présente des limites : l’impossibilité de 

comparer la qualité de vie entre les groupes jeunes aidants et aidants âgés du fait de scores 

de dépression différents et le non appariement de certains facteurs sociodémographiques 

comme, par exemple, le statut professionnel ou le lieu de vie. Les aidants étant suivis en 

Hôpital de jour en CHU, nous pouvons supposer un recrutement proche du nôtre. Cela ren-

force donc la cohérence avec nos résultats. En définitif, les résultats sociodémographiques 

de notre groupe MD ne sont pas isolés et rejoignent d’autres études à ce sujet. Il semblerait 

que les aidants les plus vulnérables et les plus à risque de troubles du sommeil soient les plus 

jeunes, et préférentiellement des femmes.  

Le groupe MD connaissait mieux les facteurs de risque spécifiques et généraux de troubles 

du sommeil. Ce résultat parait concordant avec l’âge jeune. En effet, les jeunes aidants actifs 

sont plus susceptibles de s’informer et d’utiliser les nouvelles technologies pour se rensei-

gner sur l’insomnie et les moyens à mettre en place ou à éviter pour pouvoir mieux dormir. 

Néanmoins, la connaissance de ces facteurs de risque ne semble pas améliorer leur sommeil 

puisque ce groupe déclarait avoir des troubles du sommeil. Cela pourrait être lié à la diffi-

culté de mise en place de mesures d’hygiène pour limiter ces facteurs (manque de motivation, 

manque de temps). On peut supposer que ce groupe pourrait être plus sensible aux nouvelles 

technologies permettant d’améliorer le sommeil. 

Dans notre étude, un plus grand nombre de mauvais dormeurs gardait une activité profes-

sionnelle. Il est possible que le retentissement diurne d’une mauvaise nuit sur l’activité pro-

fessionnelle soit moins bien toléré et aggrave le ressenti subjectif de mauvais sommeil. Dans 

l’étude réalisée par Wilcox et King (20), 1/3 des aidants présentait une activité profession-

nelle contre 24,6% dans notre échantillon. L’activité professionnelle n’était malheureuse-

ment pas intégrée dans les analyses multiples. D’autres études sont nécessaires à la recherche 

d’une corrélation entre l’activité professionnelle et les troubles du sommeil chez les aidants 

de patients déments. 

Dans notre étude, la durée de l’activité d’aide tout comme la quantité d’aide journalière 

n’apparaissaient pas comme des facteurs favorisant les troubles du sommeil. Bien que ces 

résultats ne soient pas intuitifs, ils sont concordants avec certaines données de la littérature 

(16,20,22). Dans une étude récente réalisée par Simpson et Carter (22), le sommeil de 82 

aidants de patients déments a été analysé. Les femmes étaient représentées en majorité (88%), 

la durée d’aide était en moyenne inférieure à 5 ans et la moyenne d’aide hebdomadaire était 

de 80 heures par semaine. Les données du PSQI ont permis de séparer l’échantillon en bons 
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et mauvais dormeurs selon la définition du sommeil normal donné par l’AASM. Il n’existait 

pas de différence significative dans l’activité d’aide hebdomadaire entre ces deux groupes.  

Dans cette même étude, les aidants ne vivant pas avec le patient dément rapportaient moins 

de SPCD nocturnes mais une qualité de sommeil comparable à celle des aidants vivant avec 

le patient dément. Notre questionnaire ne permettait pas de déterminer si les aidants vivaient 

dans la même habitation ou la même chambre que le patient dément. Il existe des résultats 

différents dans la littérature concernant le lien entre les troubles du sommeil chez les aidants 

et le mode d’habitation (38,40,65). De nouvelles études seraient nécessaires pour préciser 

cette relation. 

Ainsi, en accord avec nos résultats et ceux des autres études, nous pensons que la mise en 

place de formations spécifiques dans la gestion des SPCD, l’éducation à l’hygiène du som-

meil, la gestion du stress et en particulier chez les aidants jeunes, pourrait permettre d’amé-

liorer les troubles du sommeil et également la qualité de vie. L’utilisation de nouvelles tech-

nologies pourrait être plus aisée dans ce type de population et est donc une voie de recherche 

à ne pas négliger. 

 

 

2.6. Intérêt des professionnels de santé concernant le sommeil des aidants 
 

Notre étude a permis de démontrer que la majorité des aidants souffrant de troubles du som-

meil ne sont pas questionnés à ce sujet et que ce sous-groupe est significativement plus jeune 

que l’autre.  

Dans l’étude qualitative réalisée par Gibson et al (41), les aidants rapportent de façon una-

nime que leur sommeil n’a quasiment jamais été abordé. Le sommeil tout comme probable-

ment le fardeau sont peut-être moins recherchés par les professionnels de santé chez les ai-

dants jeunes. Il est également possible que les aidants jeunes se rendent moins souvent chez 

le médecin et donc laissent moins de temps aux professionnels de santé pour aborder ce sujet. 

L’étude Pixel (12) souligne que 1 aidant sur 5 est obligé de différer voire de renoncer à une 

consultation. De même, le rapport de la NAC (4) rapporte que 46% des aidants de patients 

déments ont une discussion avec un professionnel de santé concernant la santé du patient et 

seulement 25% concernant leur propre santé. Il n’est pas précisé avec quel professionnel de 

santé et de façon intéressante les auteurs précisent que ces conversations n’avaient pour la 

majorité pas encore eu lieu. Dans cette même étude le besoin ressenti d’avoir de l’aide de la 
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part d’un professionnel de santé était plus important chez les aidants dont l’activité d’aide 

hebdomadaire était la plus haute. Dans notre analyse en sous-groupe, l’activité d’aide était 

plus importante dans le groupe d’aidants dont le sommeil avait été abordé mais de façon non 

significative (75% des aidants avaient une activité d’aide supérieure à 6h/jour contre 63% 

respectivement ; p>0,05).  

De façon surprenante, très peu d’aidants ont eu leur sommeil abordé par un gériatre alors 

que notre échantillon est issu d’une population uniquement constituée d’aidants dont le pa-

tient dément est suivi en gériatrie. Une consultation annuelle dédiée aux aidants naturels a 

été mise en place dans une recommandation de la Haute Autorité de Santé (HAS) en 2010 

faisant suite à la mesure n°3 du Plan Alzheimer 2008-2012 « Amélioration du suivi sanitaire 

des aidants naturels » (annexes 1 et 2). Cette consultation concernait les médecins généra-

listes et tout professionnel de santé impliqué dans la prise en charge et l’accompagnement 

de patients ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée. Lors de cette consul-

tation, une évaluation globale devait être réalisée. Le rapport précise l’importance du repé-

rage des troubles du sommeil en tant que symptôme associé au syndrome dépressif. De nom-

breux tests de dépistage sont cités mais aucun ne concerne le sommeil en particulier. Etant 

donné l’importance des répercussions physiques, psychiques et sur la qualité de vie de ce 

symptôme, il nous parait important qu’une échelle de dépistage des troubles du sommeil soit 

mise en place. Des échelles existent déjà, mais à notre connaissance aucune n’est spécifi-

quement adaptée aux aidants de patients déments ; or nous avons décrit la complexité du 

sommeil chez cette catégorie de population. Une échelle de dépistage de troubles du sommeil 

de la population générale nous parait inadaptée dans cette situation. La HAS recommande 

de prendre en compte chez les aidants jeunes les spécificités d’ordre professionnel.  Le rap-

port d’évaluation du Plan Alzheimer 2008-2012 rapporte que la majorité des aidants fami-

liaux ayant une activité professionnelle ne souhaite pas l’arrêter pour prendre soin à temps 

plein de leur proche malade. Une possibilité soulignée par ce rapport est l’aménagement du 

temps de travail, en ayant notamment recours au temps partiel ou au développement du té-

létravail. Ces propositions sont intéressantes chez les aidants souffrant de troubles du som-

meil car, comme décrit dans notre étude, ils sont plus jeunes et conservent une activité pro-

fessionnelle. La mise en pratique de cette consultation annuelle n’a pas été un succès auprès 

des médecins généralistes. Seulement 10 200 consultations dédiées ont été effectuées entre 

2008 et 2012 (71). Une étude qualitative réalisée auprès de 23 médecins généralistes de la 

région de Lyon a permis de mieux comprendre le relatif échec de cette mesure (72). Dans 

cette étude, seuls 5 médecins sur les 23 interrogés avaient connaissance de la consultation 

dédiée et aucun ne la réalisait. Les médecins rapportaient des difficultés liées à l’organisation, 
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au manque de temps et à une charge de travail trop lourde pour réaliser ces consultations. Il 

existait également des difficultés dans la coordination des soins liées notamment à un pro-

blème de communication avec les différents professionnels de santé intervenant dans ces 

situations. Dans notre étude, le médecin généraliste était tout de même le premier profes-

sionnel de santé à s’être préoccupé du sommeil des aidants. Comme le souligne le rapport 

d’évaluation du Plan Alzheimer 2008-2012 (71), nous pensons que la prise en charge des 

aidants et du patient dément ne peut se faire sans une collaboration optimale entre le médecin 

généraliste, les consultations mémoires et les dispositifs médicaux-sociaux. Les difficultés 

soulevées par les médecins généralistes Lyonnais dans la réalisation de ces consultations 

dédiées pourraient être généralisables à l’ensemble des médecins généralistes de France. 

Compte tenu des difficultés liées à la démographie médicale, il est peu probable que cette 

problématique s’améliore au cours des prochaines années. Le médecin généraliste étant le 

pilier de la prise en charge, nous pensons qu’un renforcement de l’information et de la for-

mation des médecins généralistes sur la prise en charge des aidants est nécessaire. De la 

même façon, la mise en place d’une check-list médicale dédiée à la surveillance de l’état de 

santé des aidants pourrait être adaptée à une prise en charge libérale. Le sommeil, le fardeau, 

la dépression et les SPCD pourraient y figurer comme un des items essentiels du suivi. De 

façon récente, la médecine gériatrique s’est entourée d’Hôpitaux de Jour (HDJ) tels que 

l’HDJ fragilité ou l’HDJ EHPAD à Toulouse. La création d’un HDJ dédié à la prise en 

charge des aidants pourrait être une solution et permettrait une prise en charge médico-psy-

cho-sociale globale de cette catégorie de population. L’évaluation sur une journée permet-

trait de pallier à la problématique de temps des médecins généralistes et des autres consulta-

tions spécialisées et, in fine, permettrait une évaluation précise du sommeil. Néanmoins, 

cette étude démontre que malgré les propositions de soins, les attentes des aidants ne seront 

pas forcément en adéquation avec celles-ci.  

 

 

2.7. Des besoins difficiles à identifier  
 

Les attentes des aidants concernant leur sommeil sont ponctuées d’incertitudes et du refus 

de parler de cette problématique. Environ 1/5 des aidants ne s’est pas prononcé sur les pro-

positions de prise en charge et un tiers du groupe MD ne souhaitait pas que leurs troubles du 

sommeil soient abordés. Parmi les aidants dont les troubles du sommeil n’ont jamais été 

abordés, 40,4% souhaitaient que cette situation ne change pas. Dans l’étude qualitative de 
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Simspon et Carter (39), les aidants ont été interrogés sur leur perception des mesures d’hy-

giène de sommeil. La plupart des aidants étaient conscients de l’importance de ces mesures, 

comme le maintien d’une activité sociale ou de pratiquer une activité physique. Néanmoins, 

le manque d’énergie, le coût ou l’impossibilité de laisser le patient dément seul étaient vécus 

comme des obstacles à leur réalisation. Ces résultats sont comparables aux études analysant 

l’utilisation des services de soins par les aidants de patients déments. Dans la revue de la 

littérature réalisée par Brodaty et al (73), quatre thèmes ont été identifiés comme impliqués 

dans le refus des aidants à bénéficier des services de santé : 1) l’absence de besoin, 2) la 

réticence à leur utilisation, 3) les caractéristiques des services, 4) le manque de connaissance. 

Bien sûr, ces thèmes sont réducteurs, de nombreux autres facteurs tels que les circonstances 

du diagnostic de la démence, les croyances des familles concernant la maladie, les caracté-

ristiques socio-culturelles, la relation entre le patient dément et l’aidant, interviennent dans 

cette problématique et la rendent complexe (74).  Dans son article, Coudin (74) explique que 

le recours aux soins mais également la verbalisation des émotions sont considérés comme 

positifs par la société. Or les stratégies de coping mises en place par les aidants peuvent être 

en inadéquation avec ces approches. Il en résulte un sentiment de perte de contrôle ou de 

perte de maîtrise de la situation responsable d’une augmentation du stress.  Dans notre étude, 

ces résultats peuvent s’expliquer par la difficulté à verbaliser cette problématique de som-

meil qui est fortement corrélée à la qualité de vie et donc possède un fort impact émotionnel. 

D’autre part, l’incompréhension de devoir bénéficier d’aide à propos de leur sommeil alors 

que le patient leur semble plus malade qu’eux peut également expliquer ces résultats. 

D’après le rapport de la NAC (4), les aidants comprennent mieux l’intérêt d’aborder les 

besoins du patient plutôt que leurs propres besoins, 47% comprennent l’utilité de parler de 

l’état de santé du patient contre 34% de leur propre état de santé. Les auteurs mettent en 

évidence un écart de 10% entre le nombre d’aidants ayant été aidés concernant leur santé et 

ceux jugeant que cette aide peut être utile, ce qui souligne la difficulté des aidants à aborder 

leurs problèmes de santé. Ainsi, comme l’a mis en évidence le rapport du Plan Alzheimer 

2008-2012 (71), repris dans le plan Maladies Neuro-Dégénératives (MND) 2014-2019 (75), 

tous les aidants ne souhaitent pas être soutenus et leurs besoins évoluent selon le contexte 

d’évolution de la maladie, de sa prise en charge et de l’environnement. Comme le démontre 

notre étude, les troubles du sommeil chez les aidants ne font pas exception à cette règle. La 

constitution d’une étude qualitative pourrait permettre de mieux appréhender cette opposi-

tion des aidants souffrant de troubles du sommeil.  

La mesure 50 du plan MND 2014-2019 visant à « Structurer et mettre en œuvre une politique 

active en direction des proches aidants dont font partie les aidants familiaux » précise les 
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différentes actions à mettre en place (annexe 3). Parmi celles-ci, l’amélioration de l’évalua-

tion des besoins et de la formation des aidants pourrait intégrer un thème concernant spéci-

fiquement les troubles du sommeil. Par ailleurs, une prise en charge psychologique des ai-

dants est également nécessaire comme le rappelle la mesure 51 du plan MND 2014-2019 

(annexe 3). Dans notre étude, le groupe MD souhaitait de façon significative une consulta-

tion dédiée et une éducation aux mesures d’hygiène de sommeil. Il en était de même concer-

nant les mesures d’hygiènes pour le groupe NA. Nous pouvons donc penser qu’une partie 

des aidants serait sensible à ces mesures.  Bien sûr il s’agissait de petits échantillons. 

D’autres études avec de plus grands effectifs sont nécessaires pour confirmer ces résultats. 

Néanmoins, ceux-ci doivent être pris en considération et ainsi stimuler les pouvoirs publics 

dans le développement de structures dédiées. 

 

 

 

3. Forces et faiblesses de l’étude 
 

Cette recherche présente un certain nombre de limites. L’échantillon était de petite taille, ce 

qui limite la capacité à détecter une corrélation statistiquement significative, notamment 

dans les analyses en sous-groupe. Cet échantillon est également issu d’une population d’ai-

dants ayant accès aux consultations gériatriques spécialisées et n’est donc pas représentatif 

des aidants de patients déments dans la population générale. Du fait de ce suivi spécialisé, il 

est possible que les patients déments soient à un stade plus léger de la maladie. En effet, les 

médecins généralistes pourraient orienter de façon préférentielle en consultation mémoire 

les patients ayant une maladie à un stade débutant ou pour lesquels il existe un doute dia-

gnostique. Notre étude ne permettait ni de connaitre la sévérité de la maladie ni le type de 

démence. Néanmoins les critères d’exclusion ne permettaient pas d’inclure de patient MCI 

(Mild Cognitive Impairment) et la répartition équivalente de l’échantillon pour les trois du-

rées de l’activité d’aide permettait d’envisager une certaine homogénéité du stade de sévérité 

de la démence. Étant donné que la sévérité de la démence est associée à un plus grand risque 

de développer des troubles du sommeil chez les aidants, il est probable que la proportion 

d’aidants ayant des troubles du sommeil soit sous-estimée dans notre étude en comparaison 

à la population générale. Ce questionnaire est issu d’une combinaison des données de la 

littérature et de l’expérience des médecins gériatres du CHU de Toulouse, il ne s’agit pas 
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d’un questionnaire validé. De ce fait l’interprétation des résultats doit être faite avec précau-

tion. D’autre part, comme tout questionnaire, des biais de mémoire sont possible. Pour limi-

ter ce biais, la présence de troubles du sommeil n’a été demandée que lors du mois précédant 

l’enquête. Un certain nombre de données concernant les aidants n’ont pas été collectées. Il 

s’agissait des antécédents médicaux, et notamment ceux concernant le sommeil, le niveau 

d’éducation, les traitements actuels, l’histoire des troubles du sommeil et du lieu de vie com-

mun ou non avec celui du patient dément. Certaines de ces données n’ont volontairement 

pas été intégrées car, soit elles ne faisaient pas partie des objectifs principaux de l’étude, soit 

leur récupération paraissait trop contraignante.  

Malgré ces limites, cette étude a des forces. Elle est la première à explorer les connaissances 

des aidants de patients déments concernant les facteurs de risque de troubles du sommeil. 

Non seulement cette étude apporte des données non négligeables à cette problématique, mais 

les données recueillies sont cohérentes avec la littérature actuelle sur ce sujet, ce qui souligne 

la force de l’étude. Les troubles du sommeil sont fréquents dans cette population. Les aidants 

ayant des troubles du sommeil identifient la peur de l’avenir, le fardeau, les SPCD nocturnes, 

l’anxiété et la dépression comme les principaux facteurs pouvant porter atteinte à leur som-

meil. Ces facteurs sont ceux retrouvés dans les différentes études comparatives comme ayant 

une forte corrélation avec les troubles du sommeil chez les aidants de patients déments. Le 

recrutement a eu lieu dans plusieurs Centres Hospitaliers de la région Midi-Pyrénées avec 

une répartition égale entre les différents centres, ce qui a permis la constitution d’un échan-

tillon homogène et représentatif des aidants familiaux des consultations mémoires de Midi-

Pyrénées. Les critères d’inclusion et le recrutement en consultation mémoire ont permis le 

recrutement d’aidants de patients dont le diagnostic de démence est de bonne qualité, ren-

forçant l’homogénéité de notre échantillon.  

 

 

 

4. Généralisation et perspectives 
 

La prise en charge des troubles du sommeil chez les aidants de patients déments a pour 

objectif l’amélioration de leur qualité de vie. Les traitements non pharmacologiques sont 

recommandés dans la prise en charge des troubles du sommeil chroniques tels que l’insom-

nie chez la personne âgée (76). La relation complexe qu’il existe entre le sommeil et les 

facteurs prédisposant, précipitant et pérennisant chez les aidants de patients déments oblige 
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le clinicien à envisager une approche globale des troubles du sommeil. Les thérapies cogni-

tivo-comportementales ont montré une certaine efficacité dans le traitement des troubles du 

sommeil chez les personnes âgées (77,78). McCurry et al (79) ont réalisé une étude rando-

misée concernant 36 aidants de patients déments âgés de plus de 50 ans dans laquelle deux 

groupes ont été constitués. L’un a bénéficié d’un traitement comportemental multiple sur six 

semaines associant une éducation aux mesures d’hygiène du sommeil, un contrôle des sti-

muli, une stratégie de réduction du sommeil et une éducation à la gestion du stress et aux 

techniques comportementales de réduction des SPCD. L’autre groupe ne bénéficiait d’au-

cune thérapeutique et constituait le groupe témoin. L’évaluation du sommeil était réalisée à 

l’aide du PSQI et d’un agenda du sommeil rempli par les aidants une semaine avant l’étude, 

puis pendant toute la durée de l’étude, et 3 mois après la fin de l’intervention. Le groupe 

ayant bénéficié du traitement a montré une amélioration significative du score global du 

PSQI à la fin de l’intervention et cette amélioration persistait à 3 mois de suivi. Ce même 

groupe présentait également une amélioration significative de l’efficacité de sommeil mais 

pas des autres paramètres du sommeil. Par ailleurs, les jeunes aidants semblaient mieux ré-

pondre au traitement que les aidants plus âgés. Cette étude suggère qu’une intervention glo-

bale permettrait d’améliorer certains paramètres du sommeil des aidants et qu’elle serait plus 

efficace chez les jeunes aidants. Concernant notre étude, ces résultats suggèrent que ce type 

d’intervention pourrait être particulièrement efficace car les MD étaient significativement 

plus jeunes que les BD. Une seconde étude (80) a montré qu’une intervention globale (NITE-

AD : Nighttime Insomnia Treatment and Education for Alzheimer’s Disease) associant une 

éducation à l’hygiène de sommeil de l’aidant et du patient dément, la pratique de la marche 

en journée et l’exposition solaire des patients ainsi qu’une éducation à la gestion des SPCD, 

permettait chez les patients déments une amélioration des levers nocturnes et du temps passé 

debout la nuit. Une étude pilote récente a repris cette intervention globale en la réalisant sous 

forme d’éducation de groupe en hospitalisation de jour sur une durée de 6 semaines (81). 

Cette étude a montré la faisabilité de cette intervention sous forme de petits groupes de tra-

vail. Par ailleurs, tous les aidants rapportaient une amélioration de leur sommeil suite à cette 

intervention. Ce type d’intervention est encourageant et pourrait être applicable dans notre 

système de santé. Néanmoins, d’autres études avec de plus grands échantillons sont néces-

saires pour confirmer ces résultats. D’autres interventions telles que l’activité physique, la 

relaxation et l’entrainement à la pleine conscience pourraient également améliorer les symp-

tômes dépressifs et le sommeil des aidants (82–84).  

Ces dernières années ont vu augmenter l’intérêt pour la télémédecine et la télésanté dans le 

traitement des troubles du sommeil (85,86). Le problème de l’accessibilité aux soins chez 
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les aidants a suscité un intérêt naissant pour les nouvelles technologies. Des récentes études 

utilisant le téléphone ou internet dans le but de réaliser des interventions psycho-éducatives 

ont montré des résultats intéressants dans l’amélioration des symptômes dépressifs et du 

fardeau chez les aidants de patients déments (87–92). Ainsi, l’utilisation de sites internet de 

type éducatif permettrait aux aidants de mieux gérer les facteurs de risques de troubles du 

sommeil décrits dans les différentes études et améliorerait leur qualité du sommeil. D’autre 

part, bien que ces études ne concernent pas spécifiquement le sommeil des aidants de patients 

déments, il est probable que les interventions globales citées plus haut pourraient être adap-

tées à ces nouvelles technologies (54).  

Enfin, le monitorage des mouvements et les systèmes d’alerte ou de mise en place automa-

tique de mesures non pharmacologiques de gestion des SPCD la nuit (par exemple pour que 

le patient dément retourne se coucher) pourraient être de futures voies de recherche (93–95). 

Notre étude suggère que ces nouvelles technologies pourraient être d’autant mieux acceptées 

que les aidants souffrant de troubles du sommeil sont jeunes. 
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CONCLUSION 
 

 

Les troubles du sommeil chez les aidants de patients déments sont une problématique retrou-

vée fréquemment en pratique clinique et confirmée par la littérature. Dans notre étude, 2 

aidants sur 3 souffrent de troubles du sommeil et/ou prennent des médicaments pour mieux 

dormir.  Une littérature grandissante tente de mettre en évidence depuis une quinzaine d’an-

nées les facteurs causals de ces troubles du sommeil. Aucune étude n’a exploré les connais-

sances de ces facteurs par les aidants. Dans notre étude, une majorité des aidants de patients 

déments connaissaient ces facteurs de risque, d’autant plus qu’ils se plaignaient de leur som-

meil. On peut supposer qu’un certain nombre d’obstacles à la gestion de ces facteurs de 

risque existent.  

 

La peur de l’avenir, le fardeau et les SPCD nocturnes sont les principaux facteurs de risque 

identifiés par les aidants comme responsables de troubles du sommeil. Ces mêmes facteurs 

sont corrélés à un mauvais sommeil chez les aidants de patients déments dans plusieurs 

études comparatives de bonne qualité et sont la cible d’essais thérapeutiques pour améliorer 

le sommeil.   

 

Les troubles du sommeil des aidants sont peu pris en compte par les professionnels de santé 

malgré l’intérêt croissant et les efforts des pouvoirs publics au travers des différents plans 

Alzheimer. Les aidants de patients déments présentent des difficultés à identifier leurs be-

soins concernant leur sommeil. Un tiers de ceux souffrant de troubles du sommeil refuse 

même toute aide extérieure. Cette attitude se retrouve dans les différentes études traitant de 

l’accès aux soins par les aidants de patients déments. Un renforcement de l’information des 

professionnels de santé et de la coordination des soins concernant cette problématique 

semble nécessaire. Des structures dédiées permettant des interventions pluridisciplinaires 

pourraient améliorer le sommeil des aidants de patients déments. 

 

Les analyses en sous-groupe ont permis d’identifier une population d’aidants souffrant de 

troubles du sommeil qui était plus jeune, plus actif et à prédominance féminine. Ces résultats 
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sont concordants avec certaines études récentes traitant de la qualité de vie et de la vulnéra-

bilité des aidants de patients déments. D’autre part, les aidants les plus jeunes semblent être 

aussi ceux dont le sommeil est le plus souvent ignoré. Ainsi, cette catégorie sociodémogra-

phique à risque pourrait être l’objet d’une attention particulière de la part des professionnels 

de santé. D’autres études comparatives devront être réalisées pour conforter ces résultats et 

mieux comprendre leur origine. 
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Annexe 2 : Recommandation HAS février 2010 sur la consultation dédiée 
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Annexe n°3 : Mesure 50 et 51 du plan Maladie Neuro-Dégénérative 2014-2019 
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Annexe n°4 : Questionnaire de l’étude 

 

QUESTIONNAIRE SUR LE SOMMEIL DES AIDANTS    

Madame, monsieur, 

Ce questionnaire est destiné aux personnes s'occupant, à domicile, d'un membre de leur fa-

mille souffrant de troubles cognitifs (altération de la mémoire, du jugement… comme par 

exemple dans la maladie d'Alzheimer). 

On désigne ce type de personne par le terme d'aidant familial* 

Ce questionnaire d'une durée d'environ 10 minutes a pour objectif d'évaluer votre sommeil 

et vos connaissances concernant les troubles du sommeil. 

Ce questionnaire est réalisé dans le cadre d'une Thèse de Médecine Générale, l'objectif est 

de réaliser un état des lieux des connaissances qu'ont les aidants sur leur sommeil pour per-

mettre aux soignants d'améliorer la prise en charge de cette catégorie de population. 

Il s'agit d'un questionnaire anonyme. 

Si cette étude vous intéresse, merci de nous laisser votre adresse mail sur la feuille mise à 

disposition dans le service, nous vous enverrons les résultats finaux d'ici fin 2016. 

Merci de répondre aux questions aussi fidèlement que possible. 

Si l'une des questions vous pose problème, veuillez vous adresser à l'un des professionnels 

du centre mémoire. 

 

Cordialement 

 

Simon DIETLIN (interne en médecine) 

Dr Bruno CHICOULAA (directeur de thèse) 
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* Aidant familial : « la personne non professionnelle qui vient en aide à titre principal, 

pour partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour les activités 

de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon permanente ou non 

et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement à l’éduca-

tion et à la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, 

soutien psychologique, communication, activités domestiques,(...)» COFACE 2009 

              

Note : afin d'éviter toute confusion, le terme de « patient » désigne la personne que 

vous accompagnez pour son bilan de mémoire. 

 

 

Données démographiques : 

Votre année de Naissance :                                            Votre sexe : H □   F □ 

Année de naissance du patient :       Son sexe : H □   F □ 

 

1/ Vous êtes : 

□  le/la conjoint(e) □  un des enfants/petits-enfants  □  autre 

 

2/ Vous : 

□ Travaillez □ Ne travaillez pas □ Êtes à la retraite 

 

3/ Vous vous occupez du patient depuis : 

 □  Moins de 3 ans  □  Entre 3 et 8 ans  □  Plus de 8 ans 

 

4/ Combien de temps consacrez-vous aux soins du patient par jour ? 

□  Plus de 6h □  Moins de 6h 
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Données sur le sommeil : 

 

5/ Comment définiriez-vous les troubles du sommeil ? (une ou plusieurs réponses pos-

sibles) 

□ Difficulté d'endormissement 

□ Un sommeil fragmenté/interrompu 

□ Une somnolence excessive/sentiment de fatigue excessive la journée 

□ Un réveil matinal précoce 

□ Aucune de ces propositions 

□ Je n'ai pas de troubles du sommeil 

 

6/ Au cours du mois dernier, avez-vous eu des troubles du sommeil ? 

Oui  □ 

Non □ 

  

            

7/ Au cours du mois dernier, avez-vous pris des traitements pour mieux dormir ? 

Oui  □ 

Non □ 

 

8/ Selon vous, existe-t-il des facteurs contribuant à un mauvais sommeil ?   

Oui médicaments sur ordonnance  □ 

Oui médicaments sans ordonnance □ 

Non □      
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9/ Parmi cette liste, sélectionnez les éléments que vous considérez comme favorisant le dé-

veloppement de troubles du sommeil dans votre situation : 

(1 = le plus probable, 12 = le moins probable) 

 

 □  L'avancée dans l'âge    □ Exercice physique en journée   

 □  Le fait d'être une femme   □ Exercice physique avant de se coucher 

 □  Les saisons      □ Température élevée de la chambre à coucher 

 □  Dépression/anxiété    □ La position du lit   

 □  Maladies générales    □ La douleur    

 □  La position de la Lune   □  Certains Médicaments  

 □  Les troubles urinaires   □ Café/Alcool    

 □  Le vent d'Autan   

 

 

10/ Selon vous, existe-t-il des facteurs favorisant les troubles du sommeil spécifiques aux 

aidants ? 

Oui  □ 

Non □ 
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11/ Parmi cette liste, sélectionnez le ou les éléments que vous considérez comme favorisant 

le développement de troubles du sommeil dans votre situation d'aidant : 

 

□ Troubles du comportement nocturne du patient souffrant de troubles cognitifs 

   (ex : cris, levés, déambulation ...)  

□ Sévérité de la maladie du patient souffrant de troubles cognitifs     

□ Siestes longues en journée         

□ L'isolement social         

□ L'état de vigilance permanente notamment la nuit       

□ La peur de l'avenir          

□ Un fardeau important (reflet négatif de l'aide apportée à une personne)   

□ Prendre plusieurs médicaments par jour       

□ Rester au lit tard le matin         

□ Consommation de café pour éviter de somnoler la journée      

□ Aucunes de ces propositions         

              

             

 

12/ Vos troubles du sommeil, ont été abordés par : (une ou plusieurs réponses possibles) 

Votre médecin traitant    □                          

Le médecin traitant du patient  □ 

Gériatre/Neurologue     □ 

Autre médecin      □ 

 Famille        □ 

 Association       □ 
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 Infirmière/aide à domicile   □ 

 Mes problèmes de sommeil  

n'ont jamais été abordés    □ 

Je n'ai pas de troubles du sommeil □ 

 

 

13/ Si c'est le cas, avez-vous été satisfait de la ou des solutions proposées ? 

Oui  □ 

Non □ 

 

 

14/ Quels sont vos attentes concernant vos troubles du sommeil ? (une ou plusieurs ré-

ponses possibles) 

 Une consultation dédiée avec un médecin    □ 

 Une prescription de somnifères       □ 

 Une prescription d'homéopathie      □ 

 Une éducation à l'hygiène du sommeil    □ 

 Des groupes de paroles        □ 

 Je ne souhaite pas qu'on s'occupe de mon sommeil □ 

 Je n'ai pas de troubles du sommeil     □ 

 Autre attente : préciser …………………………………… 
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DIETLIN Simon 

ÉVALUATION DES CONNAISSANCES DES FACTEURS DE RISQUE DE 

TROUBLES DU SOMMEIL CHEZ LES AIDANTS : Étude descriptive transversale d’une 

cohorte de 114 aidants familiaux de patients déments suivis en consultation mémoire. 

Soutenue le 28 septembre 2016 à Toulouse 

 

Introduction : Les troubles du sommeil (TDS) chez les aidants de patients déments sont une 
problématique fréquente et retentissent de manière significative sur la qualité de vie. Certains 
facteurs prédisposants, précipitants et pérennisants contribuent au développement de TDS. 
Les objectifs de cette étude étaient d’évaluer (1) la connaissance de ces facteurs de risque 
par les aidants, (2) l’intérêt que portent les professionnels de santé à ce sujet et (3) les attentes 
des aidants. 

Matériels et méthodes : Nous avons réalisé une étude observationnelle descriptive de type 
transversale, à l’aide d’auto-questionnaires, concernant les aidants de patients déments suivis 
en consultation mémoire au sein des centres hospitaliers de Castres, Montauban, Tarbes et 
Toulouse.  

Résultats : 114 questionnaires ont été collectés entre décembre et mars 2016 et concernait 
77 femmes et 37 hommes d’une moyenne d’âge de 67,3 ans (DS : 11,5). 68,4% des aidants 
présentaient soit des TDS soit une consommation de somnifères. Les facteurs de risques 
généraux et spécifiques de TDS étaient connus respectivement par 78,1% et 75,4% des ai-
dants. 38% des aidants avaient des TDS non abordés et environ 1/3 refusaient que l’on s’oc-
cupe de leurs TDS. Les aidants souffrant de TDS étaient significativement plus jeunes et 
plus actifs, et étaient surtout des femmes.  

Conclusion : Les aidants de patients déments connaissent les facteurs de risque de TDS mais 
présentent néanmoins un sommeil de mauvaise qualité, d’autant plus qu’ils sont jeunes et 
actifs. 

 

Discipline administrative : MÉDECINE GÉNÉRALE 
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Faculté de Médecine Rangueil - 133 route de Narbonne - 31062 TOULOUSE Cedex 04 - 
France 

Directeur de Thèse : Bruno CHICOULAA 
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DIETLIN Simon 

ASSESMENT OF CAREGIVERS KNOWLEDGE ABOUT SLEEP DISORDERS RISK 
FACTORS :  

A transversal descriptive survey among 114 family caregivers of persons with dementia 
folowing in memory consultation. 

Support the 28 september of 2016 

 

 

Objectives : Sleep disturbances are prevalent in caregivers of persons with dementia (PWD) 
and associated with negative quality of life. Predisposing, precipating, and perpuating factors 
contributing to the developme,t of sleep disorders. The aim of this study was to explore (1) 
the caregivers knowledge about these risk factors, (2) the health practioners interest in sleep 
disorders and (3) the caregivers expectations. 

Methods : We have conducted a transversal, descriptive observationnal survey with auto-
questionnaires. Participants are caregivers of PWD folowing in memory consultation of 
Castres, Montauban, Tarbes and Toulouse Hospitals. 

Results : 114 questionnaire was collected between december and march 2016. 77 females 
and 37 males aged to 67,3 years (DS : 10,5) were recruted. 68,4% of caregivers were sleep 
disorders or took sleep medications. 78,1% and 75,4% knowledged general and specific risk 
factors, respectively. 38% of caregivers didn’t speek about their sleep disorders and 1/3 re-
fused any assistance about this problem. Caregivers who slept bad were females and signi-
ficatively younger and more active than good sleepers. 

Conclusion : caregivers of PWD are familiar with sleep disorders risk factors but they sleep 
bad. The bad sleepers are especially young and active. 

 

 

Discipline administrative : MÉDECINE GÉNÉRALE 

Keywords : Sleep disorders – Insomnia – Family caregivers – Dementia – Alzheimer  
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