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chez l’aidant mexicain des patients atteints 
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RÉSUMÉ

Introduction  : Le Mexique connaît actuellement une 
transformation démographique sans précédent entraî-
nant des changements dans la pyramide des âges de la 
population. Le vieillissement s’accompagne d’une aug-
mentation des situations de dépendance et d’invalidité, 
liées en grande partie aux Troubles neurocognitifs ma-
jeurs (TNCM), en particulier la maladie d’Alzheimer et 
les maladies apparentées.
Prendre soin d’un patient atteint de TNCM est exigeant 
à différents égards. Le patient demande une attention 
continue, provoquant un inconfort émotionnel chez l’ai-
dant, dont un sentiment peut être la culpabilité.
Objectif : Déterminer la prévalence de la culpabilité chez 
les aidants de patients atteints de TNCM.
Matériel et méthodes : Une étude descriptive transver-
sale a été menée auprès de 124 aidants principaux de 
patients atteints de TNCM fréquentant le service de mé-
decine familiale d’un hôpital universitaire mexicain afin 
de mesurer la prévalence des sentiments de culpabilité.
Résultats  : Les aidants étaient principalement des 
femmes, mariées, ayant fait des études supérieures, au 
foyer, de statut socio-économique moyen, catholiques, 
pratiquantes, résidant dans la région métropolitaine. La 
présence de sentiments de culpabilité a été trouvée chez 
environ la moitié des principaux aidants des patients at-
teints de TNCM.

ABSTRACT

Introduction: Mexico is currently undergoing an 
unprecedented demographic transformation that 
results in changes in the age pyramid of the population. 
The aging process is accompanied by situations of 
dependency and disability, largely associated with major 
neurocognitive disorders (MNCD).
Caring for a patient with MNCD is demanding in 
different areas; one of them, time. The patient demands 
attention in their activities, causing emotional distress 
to the caregiver, in which guilt is a predominant feeling.
Objective: To determine the prevalence of guilt in 
caregivers of patients with MNCD.
Material and method: A cross-sectional descriptive 
study was carried out in 124 primary caregivers of 
patients with MNCD who attended the Department of 
Family Medicine of the University Hospital to measure 
the prevalence of feelings of guilt. 
Results: A prevalence of guilt feelings was found in 
about half of the primary caregivers of patients with 
MNCD. 
Conclusions: More than half of the primary caregivers 
of patients with MNCD presented feelings of guilt. The 
caregivers were primarily female, married, university 
educated, dedicated to the home, with a medium 
socioeconomic status, Catholic religion which, if they 
practice their religion, residents of the metropolitan 
area.
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INTRODUCTION

L es Troubles neurocognitifs majeurs (TNCM) ont été 
définis comme une déficience intellectuelle persis-
tante, progressive et irréversible, compromettant au 

moins trois des domaines mentaux suivants : fonctions exé-
cutives, mémoire, langage et autres domaines de la cogni-
tion, associés à des symptômes comportementaux, qui 
affectent l’adaptation de l’individu dans son environnement 
familial et social(1,2).
Selon le Rapport mondial sur la maladie d’Alzheimer, et 
les chiffres de 2015, il y a environ 900 millions de per-
sonnes âgées de 60 ans et plus dans le monde, et les TNCM 
touchent environ 46,8 millions de personnes dans cette 
population. Entre les différents continents, les nouveaux 
cas de TNCM se répartiraient de la façon suivante : environ 
4,9 millions (49 % du total) se trouvent en Asie ; 2,5 mil-
lions (25 %) en Europe ; 1,7 million (18 %) sur le continent 
américain ; et 0,8 million (8 %) en Afrique(3,4).
Le Mexique connaît aujourd’hui une transformation démo-
graphique sans précédent caractérisée par une réduction de 
la fécondité et de la mortalité, entraînant un rapide vieillisse-
ment de sa population. Aujourd’hui, la population âgée de 
60 ans ou plus représente 9 % de la population mexicaine. 
Le Conseil national de la population (CONAPO MEXICO) 
estime que d’ici 2030, ce chiffre passera à 14,8 %, ce qui 
représentera 20,4 millions de personnes âgées. On estime 
que d’ici 2050, plus de 3,5 millions de Mexicains seront 
atteints de TNCM(4-7).
Le vieillissement de la population s’accompagne en effet 
d’une augmentation de la prévalence des TNCM à l’origine 
de situations de dépendance et/ou d’invalidité(5,8-10). 
Selon Espín(8), l’aidant est « la personne qui assiste ou prend 
soin d’une autre personne affectée par tout type d’invali-
dité, de handicap ou d’incapacité qui entrave ou empêche 
le développement normal de ses activités vitales ou de ses 
relations sociales ». Cerquera(9) fait référence à deux types 
d’aidants, formels et informels. Les premiers sont ceux qui 
reçoivent une rémunération, qui ne font pas partie de la 

famille du patient et qui peuvent ou non avoir reçu une 
formation en matière de soins. Les autres sont ceux qui 
ont un lien social ou familial avec le bénéficiaire, qui offrent 
leurs services de façon bénévole. Parmi eux, se distingue 
généralement l’aidant principal, qui est celui qui apporte le 
plus d’aides.
Entre 80 et 90 % de l’ensemble des soins prodigués à une 
personne âgée le sont par un membre de la famille, l’ai-
dant principal étant généralement une femme, conjointe ou 
épouse, ou une fille du patient(10-12).
S’occuper d’un patient atteint de TNCM est considéré 
comme l’un des défis les plus difficiles auxquels un aidant 
peut être confronté, car l’histoire naturelle de la maladie 
est celle d’une progression graduelle sans rémission, avec 
une évolution marquée par des changements de person-
nalité et des comportements aberrants. Tous ces change-
ments génèrent chez l’aidant une charge due aux besoins 
constants du patient, qui ne sont pas seulement physiques, 
mais aussi un stress émotionnel et psychologique(13,14). 
Le temps de l’aidant principal est monopolisé par l’aide 
au patient, amenant ainsi l’aidant à reléguer ses intérêts 
propres au second plan, ce qui entraîne un inconfort 
émotionnel(13,15).
De nombreuses études ont montré que les conséquences 
psychologiques chez l’aidant sont, possiblement, la dépres-
sion caractérisée, dont la présence est signalée chez un 
tiers des aidants. Les aidants peuvent aussi ressentir des 
sentiments de culpabilité, comme l’attestent plusieurs 
études(9,15-19). Ce sentiment de culpabilité peut contribuer au 
malaise de l’aidant. 
Kugler conceptualise la culpabilité, et décrit qu’elle survient 
en cas de non-respect de certaines normes, valeurs ou 
croyances personnelles et par conséquent, la personne est 
considérée comme ne répondant pas aux normes imposées 
par la société(18,19).
La culpabilité est influencée et conditionnée par la culture, 
dont la présence produit des effets qui, pour la plupart, sont 
négatifs et sont un outil de contrôle de la société. De plus, 
elle est perçue comme un phénomène dont la présence 
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Conclusion  : Plus de la moitié des aidants principaux 
des patients atteints de TNCM rapportent des sentiments 
de culpabilité.
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provoque une gêne, amenant ainsi les aidants à faire passer 
leurs intérêts au second plan.
Ce ressenti de culpabilité a fait l’objet de peu d’études, n’est 
qu’imparfaitement décrit et n’est pas toujours reconnu.
Calzada mentionne également que plus la maladie du patient 
progresse, moins la culpabilité de l’aidant est grande(20).
En effet, seules quelques études menées en Europe se sont 
intéressées à la prévalence de la culpabilité chez les aidants 
des patients atteints de TNCM. 
L’objectif principal de notre étude était de déterminer la 
prévalence d’un sentiment de culpabilité chez les aidants 
informels des patients atteints de TNCM.
Pour enquêter et évaluer les sentiments de culpabilité 
des aidants, le Caregiver Guilt Questionnaire est un bon 
instrument. 
Roach et al.(13) ont mené une étude dans la population bri-
tannique dans laquelle ils ont cherché à établir un seuil cli-
nique pour le questionnaire de culpabilité. Ce seuil clinique 
est nécessaire pour pouvoir classer le degré de culpabilité 
vécu, associé aux différents symptômes cliniques, afin d’ob-
tenir une mesure objective utile à l’approche clinique.

MATÉRIEL ET MÉTHODES

Il s’agit d’une étude observationnelle, descriptive et transver-
sale. Elle a été menée de mars à novembre 2019 à l’hôpital 
universitaire de Monterrey, dans le nord-est du Mexique. 
Pour rechercher et évaluer le sentiment de culpabilité des 
aidants, le questionnaire (Caregiver Guilt Questionnaire) a 
été utilisé, dont la traduction en espagnol a été validée et qui 
présente de bonnes propriétés psychométriques(21). 
Ce questionnaire est un auto-questionnaire de 22 ques-
tions, qui mesure le degré auquel la prise en charge de la 
personne dépendante altère le bien-être physique. L’échelle 
intègre une évaluation psychologique, économique et 
sociale de l’aidant avec un éventail de réponses de type 
Likert à 5 options (0 = jamais ; 1 = rarement ; 2 = parfois ; 
3 = plusieurs fois ; 4 = toujours ou presque toujours).
L’analyse de la courbe ROC a indiqué que le seuil optimal 
était de 22, pour équilibrer la sensibilité et la spécificité (80 % 
et 61,5 %). Il est probable que les aidants qui obtiennent un 
score de 22 ou plus dans ce questionnaire présentent des 
niveaux cliniques de symptômes dépressifs, il est donc noté 
qu’une nouvelle analyse avec un autre échantillon serait 
bénéfique pour tester la fiabilité de ce seuil(13).
Les sujets de l’étude étaient les aidants informels de patients 
atteints de TNCM qui assistaient à la consultation de méde-
cine familiale.
Ils ont répondu au questionnaire sans l’aide des 
investigateurs.

Critères d’inclusion :
• être l’aidant principal informel d’un patient atteint d’un 
TNCM ; 
• être volontaire ;
• avoir 18 ans ou plus.
Critères de non-inclusion :
• refus de participer à la recherche ;
• présenter des difficultés pour répondre au questionnaire.
Critères d’exclusion :
• questionnaires incomplets.
Les questionnaires incomplets et les patients ayant refusé 
ont été remplacés afin d’atteindre le nombre nécessaire de 
124 questionnaires complétés.
Ce nombre a été déterminé avec la formule suivante : 
Échantillonnage : non probabiliste pour plus de commodité. 
Taille de l’échantillon : 124
Valeur z = 1,96 Valeur p = 0,20 Valeur Q = 0,80 Valeur 
p = 0,07  n = 123,8.

Les données ont été recueillies, traitées et analysées à l’aide 
de SPSS version 22 pour Windows.
Des statistiques descriptives ont été faites avec des pour-
centages et des fréquences pour les variables catégorielles.
Une corrélation de Pearson ou Spearman (selon la distri-
bution modale ou non des données) a été réalisée pour le 
temps de prise en charge et le score du questionnaire de 
culpabilité de l’aidant. La valeur de signification statistique 
de p < 0,05 a été utilisée.
Le protocole a été approuvé par les comités d’éthique 
et de recherche du CHU avec le code d’enregistrement  : 
MF 18-00006.

RÉSULTATS

124 questionnaires ont été complétés par des aidants de 
patients atteints de TNCM. Aucun aidant sollicité n’a refusé 
de participer.
L’âge moyen des aidants était de 54,6 ans avec un écart 
type de 10,4 ans. 
66,9  % des aidants étaient des femmes (fille, mère ou 
épouse), 59,7  % étaient mariés, 27,4  % avaient fait des 
études universitaires, 34,7 % étaient sans activité profes-
sionnelle. Dans 57,3 % des cas, le patient était la mère de 
l’aidant.
Toutes les caractéristiques sociodémographiques des aidants 
sont présentées dans le tableau 1. 
En moyenne les aidants s’occupaient de leur proche depuis 
3,9 ans avec un écart-type de 2,7. 73,4 % s’en occupaient 
7 jours sur 7 ; 7,5 % 24 heures sur 24 ; la majorité (71 %) 
s’en occupaient chaque fois que nécessaire, c’est-à-dire à 
n’importe quel jour et à n’importe quelle heure. 86,3 % des 
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aidants recevaient de l’aide de 1 à 5 personnes, qui étaient 
dans 30 % des cas les frères et sœurs de l’aidant, et dans 
20 % des cas les enfants de l’aidant.
Les difficultés rencontrées par les aidants pendant la durée 
de la prise en charge étaient principalement des problèmes 
médicaux (27,4  % des cas) et des problèmes financiers 
(22,6 % des cas). La moitié des aidants estimaient être en 
assez bonne santé.
L’âge moyen de la personne atteinte de TNCM était de 
78,9 ans avec un écart-type de 7,2 ans. Le temps depuis 
le diagnostic de TNCM était de 1 à 5 ans chez 54,8 % des 

personnes et de 5 à 10 ans chez 24,4 % d’entre elles, 21 % 
avaient un diagnostic datant de moins d’un an.
Le tableau 2 présente les principales caractéristiques des 
patients. 35,5 % des patients vivaient avec leurs enfants, 
27,3 % vivaient avec leur conjoint et leurs enfants, 19,4 % 
uniquement avec leur conjoint et 7,3 % vivaient avec leurs 
frères et sœurs. Seuls 7 % des patients n’avaient pas d’as-
surance pour les frais médicaux. En ce qui concernait la 
sévérité, 43,5 % étaient des TNCM modérés, 24,3 % des 
TNCM légers, 15 % étaient sévères et 18,5 % de sévérité 
indéterminée. 
Les problèmes de comportement les plus courants étaient 
l’agressivité chez 22,6  % des patients, la désorientation 
chez 21,8 %, l’apathie chez 12,9 % ainsi que la déambu-
lation et l’isolement chez 7,3  %. En dehors des troubles 
cognitifs et comportementaux, 29,8 % avaient des troubles 
posturo-locomoteurs et 14,5 % des problèmes d’audition. 
La présence d’un sentiment de culpabilité a été consta-
tée chez plus de la moitié (53,2 %) des aidants inclus dans 
l’étude.
Le score moyen pour la présence de sentiments de culpabi-
lité était de 29,3 avec un écart-type de 16,6.
Ces sentiments de culpabilité survenaient principalement 
lorsque l’aidant grondait le patient et lorsque l’aidant effec-
tuait une activité qui lui procurait du plaisir (Tableau 3).

Tableau 1 : Caractéristiques sociodémographiques des ai-
dants.
Table 1: ???????????????.

Variable f %

Féminin
Homme

83
41

66,9
33,1

État civil 

Marié
Divorcé
Célibataire
Veuf
Autre

74
16
14
10
10

59,7
12,9
11,2
8,1
8,1

Niveau d’études 

L’université
Lycée
Préparatoire
Primaire
Autre

34
26
22
18
24

27,4
21

17,7
14,6
19,3

Occupation 

Foyer
Employé
Professionnel
Retraité
Autre

43
31
17
15
18

34,7
25

13,7
12

14,6

Niveau socio-économique

Moyen
Élevé
Bas
Autre

87
16
16
5

70,2
12,9
12,9

4

Religion

Catholique
Christian
Sans
Baptiste

94
18
8
4

75,8
14,5
6,5
3,2

Relation (l’aidé est :)

Mère
Père
Conjoint
Autre

71
26
16
11

57,3
21

12,9
8,8

Tableau 2 : Caractéristiques du patient atteint de TNCM.
Table 2: ???????????????.

Caractéristiques des patients f %

Degré de TNCM

Modéré
Léger
Inconnu
Sévère
MCI (mild cognitive impairement)

54
30
23
15
2

43,5
24,3
18,5
12,1
1,6

Difficultés présentées par le patient

Mémoire
Conduite
Audition
Vision
Nutrition
Autre

49
37
18
9
8
3

39,5
29,8
14,5
7,3
6,5
2,4

Problèmes de comportement présentés par le patient

Agressivité
Désorientation
Apathie
Errance
Anxiété
Isolement
Autre

28
27
16
15
11
9
18

22,6
21,8
12,9
12,1
8,9
7,3

14,4
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La sévérité du TNCM était la seule variable associée à 
la présence d’un sentiment de culpabilité chez l’aidant 
p < 0,003, bien que ce sentiment pouvait exister quelle que 
soit la sévérité du TNCM de la personne aidée (Tableau 4).

DISCUSSION

L’étude a montré que plus de la moitié des aidants de 
patients atteints de TNCM exprimaient un sentiment de 
culpabilité.
Cequera et al. ont mené une étude sur l’impact psycholo-
gique des TNCM sur les familles et ont proposé un modèle 
intégratif dans lequel l’ambivalence et la culpabilité sont 
associées à la dépression. Dans cette étude, 32  % des 
aidants ont déclaré se sentir coupables s’ils n’accompa-
gnaient pas le patient autant qu’ils le pouvaient(12).
L’étude Espin n’a rapporté que 10 % de culpabilité chez 
les aidants des patients atteints de TNCM, mais ce chiffre 
très faible était associé au fait qu’ils étaient sous-diagnosti-
qués et qu’ils n’avaient pas reçu de traitement adéquat et 
opportun(11).

Losada ne mentionne pas de pourcentages de culpabi-
lité, mais affirme que « dans la plupart des cas, les aidants 
mettent leurs intérêts de côté, car avoir un membre de la 
famille malade génère des niveaux importants d’inconfort 
(par exemple, des sentiments de culpabilité) »(15).
Concernant le score total de culpabilité du Caregiver Guilt 
Questionnaire dans le groupe espagnol(13), la prévalence 
du score de culpabilité (17,90) était plus faible que dans 
le groupe de population britannique étudié (27,61). Dans 
l’étude de Romero-Moreno et al.(22) le score était inférieur 
(23,56). Le score total de culpabilité de l’aidant dans notre 
étude était de 29,34.
L’étude de Hoyle et al. a rapporté que la prévalence de la 
culpabilité chez les aidants atteint jusqu’à 37,5 % si l’aidant 
est un enfant(23).
Jusqu’à 65  % des aidants des personnes atteintes de 
démence se sentent coupables(24).
Dans notre étude, le degré de sévérité de la TNCM associé 
à la culpabilité avait une valeur p de 0,003.
Cependant Calzada et al.(20) suggèrent que plus la maladie 
est avancée et plus la prise en charge de la personne avec 
TNCM est longue, moins il y a de culpabilité. Dans notre 
étude, nous n’avons pas trouvé d’association entre la durée 
de la maladie et la présence de culpabilité.
Dans notre étude, 66,9 % des aidants étaient des femmes 
par rapport à une étude de Romero-Moreno de l’Université 
de Madrid, en Espagne, où l’échantillon était composé de 
78,63  % de femmes aidantes et de 21,37  % d’hommes 
aidants ; les participants étaient 351 aidants (58,97 % filles, 
10,54 % fils, 19,66 % femmes et 10,83 % maris)(22).
Dans notre étude, la proportion des aidantes est élevée et la 
fréquence des sentiments de culpabilité semble plus élevée 
que celle rapportée dans d’autres études. Notre hypothèse 

Tableau 4 : Associations entre caractéristiques des aidants 
et sentiment de culpabilité.
Table 4: ?????????????????????????????????????????????????
?????????.

Caractéristiques de l’aidant Valeur p

Religion
Niveau d’études
Occupation
Niveau socio-économique
Parenté
Des jours/semaine qui s’en soucient
Aide aux soins
Maladies du patient
Des années de soins pour le patient
Âge du patient
Problèmes de comportement du patient
Sévérité du TNCM

0,313
0,068
0,609
0,229
0,380
0,315
0,592
0,163
0,728
0,337
0,210
0,003

Tableau 3 : Sentiments de culpabilité les plus fréquents 
de l’aidant.
Table 3: ?????????????????????????????????????????????????
?????????.

Je me suis senti mal d’avoir grondé la 
personne dont je prends soin pour une 
raison quelconque ?

Sentiments 
de culpabilité

f %

Rarement
Parfois
Plusieurs fois
Toujours ou presque toujours
Le total

1
6
17
36
66

1,5
9,1
25,8
54,5
100

Quand je suis sorti pour faire une activité agréable, me suis-je senti 
coupable ?

Rarement
Parfois
Plusieurs fois
Toujours ou presque toujours
Le total

6
19
17
19
66

9,1
28,8
25,8
28,8
100

Je me suis senti coupable de la façon dont je me suis comporté 
avec le membre de ma famille

Rarement
Parfois
Plusieurs fois
Toujours ou presque toujours
Le total

6
34
23
3
66

9,1
51,5
34,8
4,5
100
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est que ce résultat est lié à la structure familiale et à la culture 
du Mexicain. Les familles mexicaines s’agrandissent (père, 
mère, enfants, petits-enfants et autres membres de la famille 
peuvent vivre dans la même maison). La culture mexicaine 
exige que l’aidant soit une femme (fille, épouse ou mère), 
car « on suppose qu’elle est celle qui sait le mieux ».

Forces et faiblesses
La force de l’étude était qu’elle a été réalisée dans la cli-
nique de médecine familiale. Les patients atteints de TNCM 
ont été soigneusement évalués et seuls les aidants informels 
ont été interrogés. Un seul chercheur a réalisé le question-
naire. Le diagnostic a été obtenu à partir des antécédents 
médicaux.
La principale faiblesse réside dans la taille de l’échantil-
lon, ce qui est probablement la raison pour laquelle nous 
n’avons trouvé de signification statistique pour la culpabilité 
qu’avec la sévérité des TNCM.

CONCLUSIONS

Plus de la moitié des principaux aidants des patients atteints 
de TNCM avaient un sentiment de culpabilité. 
Le questionnaire sur la culpabilité (CGQ) peut être une 
mesure utile pour reconnaître facilement les sentiments de 
culpabilité chez les aidants.

Les sentiments de culpabilité sont significativement liés à la 
détresse des aidants. Ils peuvent peser sur la santé mentale 
des aidants, mais aussi affecter la qualité des soins qu’ils 
dispensent à leurs proches atteints de TNCM. La fréquence 
du sentiment de culpabilité des aidants doit être connue des 
médecins et de leurs équipes, car il doit être pris en compte 
dans les interventions psychoéducatives visant à réduire 
l’angoisse des aidants, rétablir l’état de bien-être, la qualité 
de vie et la satisfaction de l’aidant et, par conséquent, du 
patient atteint de TNCM.� n

Liens d’intérêts  : les auteurs déclarent ne pas avoir de lien d’intérêt en 
rapport avec cet article.
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