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‘’Dans la vie, il faut choisir entre deux douleurs : la douleur de l’effort et la douleur du regret.’’   

Inconnu 

 

 

‘’Et Dieu est assez puissant pour vous donner toute grâce en abondance, afin que vous ayez, 

en toute chose et toujours, tout ce qu’il vous faut.’’ 

2 Corinthiens 9, 8  
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Préambule  

Contribution personnelle au travail 

Notre travail s’inscrit dans la continuité des projets réalisés au sein de l’unité EpiMaCT, 

notamment les études sur la prévalence et les facteurs de risque de démences au 

Bénin. Recrutée sur le sujet avec comme outils le contexte général et les objectifs, 

nous avons commencé en Octobre 2019 par rédiger un projet global de thèse, ainsi 

que les études à entreprendre pour répondre aux objectifs fixés. 

Nous avons ensuite rédigé le protocole des études à réaliser au Bénin et suivi la 

soumission aux différents organismes éthiques. Ce protocole prévoyait initialement un 

séjour d’un an au Bénin à compter de Janvier 2021, seulement, suite aux contraintes 

relatives à la crise sanitaire liée au COVID-19, notre séjour n’aura duré que quatre 

mois à la fin de l’année 2021. 

Au cours de cette période marquée par les confinements et fermetures de frontières, 

nous avons réalisé une revue systématique de la littérature, portant sur les coûts des 

démences dans les PRFI, permettant une élaboration fine des stratégies d’enquête à 

réaliser dans le cadre de nos travaux. Puis, nous avons effectué la revue documentaire 

d’analyse situationnelle, et coordonné à distance les premiers entretiens avec les 

personnes ressources. Enfin, nous avons procédé à l’adaptation des outils de collecte 

de données, suivie de la création des masques de saisie. 

Au cours de notre mission au Bénin, nos activités ont porté sur : 

• Les entretiens avec les personnes ressources, 

• La visite des structures hospitalières et sociales proposant des services pour 

les personnes âgées et/ou atteintes de démences, 

• L’exploitation des registres de praticiens et dossiers médicaux pour identifier les 

personnes âgées éligibles à participer aux études à mener, 

• Le recrutement et la formation des enquêteurs, 

• La réalisation du prétest et des premières visites à domicile, 

• La coordination des contacts téléphoniques et visites à domicile, 

• La validation des données collectées et administration de la base de données, 

• Le suivi des activités de consultation organisées pour les personnes âgées, 

• La gestion administrative et financière des activités, 

• La gestion du matériel d’enquête et des kits anti-COVID. 
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Du retour de mission, nos activités ont porté sur : 

• La gestion de la base de données 

• La réalisation d’analyses statistiques, 

• L’encadrement d’étudiants en Master 1 et 2 de santé publique, 

• La valorisation des travaux par des communications orales et affichées, 

• La rédaction des premiers drafts, révision et soumission d’articles scientifiques, 

• La rédaction de la thèse. 
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Introduction 

Au cours des dernières décennies, l’amélioration de la santé et des conditions socio-

économiques des populations a permis l’augmentation de l’espérance de vie à 

l’échelle mondiale (1,2). Avec ce vieillissement de la population, les maladies 

chroniques occupent désormais le premier rang des morbidités, et les démences 

constituent aujourd’hui un problème de santé publique (3). Les démences désignent 

un ensemble de troubles neurocognitifs majeurs, caractérisés par la présence d’un 

déclin cognitif significatif, et ayant des conséquences sur l’autonomie de la personne 

(4). Bien que la pathologie touche principalement les personnes âgées (60 ans et plus), 

elle n’est pas une composante du processus normal de vieillissement (5,6).  

Les démences ont longtemps été ignorées en Afrique subsaharienne (ASS) 

comparativement aux maladies infectieuses, maternelles et infantiles, mais deviennent 

de plus en plus préoccupantes compte tenu de la transition épidémiologique. De 

récentes études, ont déterminé la prévalence et les facteurs de risques des démences 

en ASS (7–10), mais les estimations du fardeau socio-économique de la pathologie 

dans cette région restent inexistantes.  

Cette thèse vise à améliorer les connaissances sur le fardeau socioéconomique des 

démences en ASS. Elle est présentée en sept parties. 

La première partie renferme les généralités sur le vieillissement, les démences et le 

fardeau de la maladie. Ensuite, la deuxième partie est consacrée à présenter l’état de 

la recherche sur les coûts des démences dans les pays à revenu faible et 

intermédiaire. Après une exposition de la problématique du travail et des différents 

objectifs de la thèse, les parties suivantes sont consacrées aux méthodes et résultats 

des travaux réalisés au Bénin. Notamment :  

• L’analyse situationnelle de la prise en charge des démences dans le pays, 

• L’évaluation des coûts médicaux et informels liées à la prise en charge par les 

familles, 

• La qualité de vie des personnes âgées et le fardeau ressenti par leurs aidants. 

La dernière partie de ce travail consiste en une discussion générale du travail réalisé, 

suivi d’une conclusion. 
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Partie I. Généralités 

I.1. Le vieillissement 

I.1.1. Définition 

Le vieillissement désigne le processus par lequel un organisme humain subit une série 

de transformations complexes entraînant la dégénérescence des cellules. Il est 

caractérisé par une série de transformations complexes au niveau cellulaire et 

moléculaire, conduisant à la dégénérescence, à l'affaiblissement des fonctions vitales, 

ainsi qu'à des altérations physiologiques, physiques et psychologiques. 

Biologiquement, le processus de vieillissement est intrinsèquement lié à l'accumulation 

de diverses altérations moléculaires et cellulaires (11,12). Au fil du temps, ces 

altérations engendrent une diminution progressive des ressources physiologiques, 

une augmentation de la vulnérabilité à diverses pathologies et une réduction globale 

des capacités individuelles aboutissant au décès. Par-delà les changements 

biologiques, le vieillissement entraîne des ajustements significatifs dans les rôles et 

les statuts sociaux. Cependant, ces altérations ne sont ni linéaire ni constants chez 

tous les individus. En effet, tandis que certains individus de 70 ans maintiennent de 

bonnes aptitudes fonctionnelles physiques et mentales, d'autres peuvent présenter 

une fragilité nécessitant une assistance considérable pour les activités essentielles 

(13). Cette variabilité découle en partie des mécanismes complexes du vieillissement, 

ainsi que de l'influence marquée de l'environnement et des comportements individuels 

(14). 

Le vieillissement démographique, quant à lui, se manifeste par une augmentation du 

pourcentage de personnes âgées au sein de la population totale. Ce phénomène est 

devenu une préoccupation politique et sociale majeure en raison de l'essor tant de la 

proportion et que du nombre absolu de personnes âgées dans les populations à 

l'échelle mondiale. La vitesse à laquelle la population vieillit dans de nombreux pays 

dépasse largement les tendances passées. Deux facteurs clés contribuent au 

vieillissement de la population.  

 Tout d'abord, l'augmentation de l'espérance de vie : globalement, les populations 

vivent plus longtemps. Bien que l'amélioration de la survie des personnes âgées 

soit un élément mineur de cette croissance, la majeure partie découle d'un taux de 
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survie accru chez les jeunes. Le niveau de développement socio-économique d'un 

pays influence les tendances des taux de mortalité à différents stades de la vie 

(15). Dans les régions à faibles ressources, les décès surviennent principalement 

durant la petite enfance, l’amélioration des niveaux de vie s’accompagne d’une 

réduction de la mortalité infantile, et la mortalité se déplace vers les âges adultes. 

Dans les pays à revenu élevé, la majorité des décès concernent les individus de 

plus de 70 ans. Ainsi, la croissance économique s’accompagne d’une survie accrue 

jusqu'à l'âge adulte et, par conséquent, par une espérance de vie à la naissance 

en hausse. 

 La seconde raison du vieillissement de la population réside dans la baisse des taux 

de fécondité. Avant les avancées socio-économiques récentes, de nombreuses 

régions du monde affichaient des taux de fécondité oscillant entre 5 et 7 naissances 

par femme. En 2015, ces indicateurs se positionnent à un niveau critique 

nécessaire pour maintenir la taille démographique actuelle, voire en deçà de ce 

seuil. L'inflexion des taux de natalité intervient souvent postérieurement à la 

réduction de la mortalité infantile, engendrant fréquemment une poussée 

démographique parmi la tranche juvénile. À mesure que cette cohorte vieillit, le 

processus de vieillissement de la population connaît temporairement une 

accélération, surtout lorsqu'il est conjugué à une faible mortalité parmi les adultes 

et à des taux de fécondité continuellement réduits (2). 

I.1.2. Les personnes âgées dans le monde  

L'évolution démographique mondiale au cours des dernières décennies a engendré 

des changements significatifs dans la structure de la population, notamment en ce qui 

concerne la proportion et le nombre absolu des personnes âgées tels que le 

démontrent la Figure 1 et les Tableau 1 et 2 ci-dessous. De 1950 jusqu'à 2020, la 

proportion de personnes âgées de 60 ans et plus dans la population mondiale est 

passée de 8 % à environ 13,5 % (UN, 2022). Les différences entre les sexes sont 

manifestes dans la démographie des personnes âgées, les femmes ont tendance à 

vivre plus longtemps que les hommes. Les disparités entre les pays à revenus élevés 

et faibles sont particulièrement frappantes, les pays à revenu élevé connaissant des 

proportions plus élevées de personnes âgées comparés aux pays à revenu faible ou 

intermédiaire. Les tendances démographiques varient également selon les régions et 

le niveau économique des pays. Par exemple, l'Europe et l'Amérique du Nord ont les 
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proportions les plus élevées de personnes âgées, avec 24,7% de leur population 

respective ayant 60 ans et plus en 2020. En revanche, l'Afrique subsaharienne 

présente la plus faible proportion de personnes âgées, avec seulement environ 4,8% 

de sa population appartenant à ce groupe d'âge. Bien que cette région ait une 

population plus jeune par rapport à d'autres régions, le nombre absolu de personnes 

âgées augmente de manière significative.  

Les projections pour l'avenir prévoient une poursuite de l'augmentation du nombre et 

de la proportion de personnes âgées à travers le monde. Selon les estimations des 

Nations Unies, d'ici 2030, la population des personnes âgées de 60 ans et plus dans 

le monde devrait atteindre 1,4 milliard, représentant 16,6 % de la population totale. 

D'ici 2050, ce chiffre pourrait augmenter à 2,1 milliards, représentant 22 % de la 

population mondiale. 

 

 

 
 

Figure 1 : Evolution de la proportion de la population âgée de 60 ans et plus

Source: © 2022 United Nations, DESA, Population Division. Licensed under Creative Commons license CC BY 3.0 
IGO. United Nations, DESA, Population Division. World Population Prospects 2022. http://population.un.org/wpp/ 



 

Tableau 1 : Population âgée de 60 ans et plus (milliers), estimations et projections 

Région / Pays 1950 2000 2020 2030 2050 2100 

Monde 199 004 609 803 1 060 593 1 416 984 2 132 389 3 083 695 

Pays à faible revenu 6 135 18 834 34 343 48 869 101 970 434 526 

Pays à revenu intermédiaire 112 760 386 656 715 897 997 758 1 584 219 2 180 733 

Pays à revenu élevé 79 896 202 572 306 834 365 514 438 996 455 997 

Afrique subsaharienne 9 441 30 066 53 055 74 048 155 897 644 260 

Bénin 253 351 613 877 1 798 7 295 

Europe et Amérique du Nord 84 389 198 601 276 442 321 427 377 698 390 790 

France 6 796 12 170 17 489 20 067 22 758 24 397 

Tableau 2 : Proportion de personnes âgées de 60 ans et plus sur la population totale (%) 

Région / Pays 1950 2000 2020 2030 2050 2100 

Monde 8,0 9,9 13,5 16,6 22,0 29,8 

Pays à faible revenu 5,2 4,7 4,9 5,4 7,5 19,2 

Pays à revenu intermédiaire 6,7 8,4 12,2 15,7 22,6 31,8 

Pays à revenu élevé 11,6 18,4 24,7 28,8 34,2 38,4 

Afrique subsaharienne 5,3 4,6 4,8 5,2 7,4 18,7 

Bénin 11,2 5,0 4,9 5,4 7,1 15,6 

Europe et Amérique du Nord 11,9 19,1 24,7 28,4 33,6 37,8 

France 16,2 20,7 27,1 30,6 34,6 40,1 



 

I.1.3. Les problèmes de santé de la personne âgée  

L'étude de la santé chez les personnes âgées révèle une dynamique complexe, 

mettant en lumière les aptitudes fonctionnelles physiques et mentales spécifiques à 

cette phase de la vie. A mesure que l’individu avance en âge, des changements 

physiologiques s’effectuent. Dès l'âge de 60 ans, des altérations liées à l'âge, telles 

que la perte auditive, visuelle, la réduction de la mobilité, ainsi que les maladies non 

transmissibles représentent la principale part de morbidité et de mortalité (16). Les 

données issues du "Global Burden of Diseases" indiquent que les causes principales 

d'années de vie en bonne santé perdues en raison d'invalidités chez les individus âgés 

de plus de 60 ans sont les déficiences sensorielles, les douleurs dorsales et cervicales, 

les maladies respiratoires obstructives chroniques, les troubles dépressifs, les chutes, 

le diabète, la démence et l'arthrose. Concernant la mortalité, les cardiopathies 

ischémiques, les accidents vasculaires cérébraux (AVC) et les broncho-

pneumopathies chroniques obstructives figurent parmi les principales causes de décès 

chez les individus âgés de 60 ans et plus (14,17).  

Aussi, les personnes âgées sont davantage susceptibles de faire face à plusieurs 

maladies chroniques en même temps. Une revue systématique d'études menées dans 

sept pays a abouti à la conclusion que 55 à 98% des personnes âgées présentent une 

multimorbidité, avec une prévalence qui augmente significativement à un âge avancé. 

Dans ce contexte, l'impact de la multimorbidité sur les aptitudes fonctionnelles, 

l'utilisation des services de santé et les dépenses liées aux soins de santé dépasse 

souvent l'effet cumulatif de chaque affection prise isolément (13). 

Le vieillissement se caractérise également par l'apparition de divers troubles de santé 

complexes, qui tendent à se manifester plus tard dans la vie et ne se répartissent pas 

nécessairement en catégories distinctes de maladies. Ces affections, connues sous le 

nom de syndromes gériatriques, englobent des éléments tels que la fragilité, 

l'incontinence urinaire, les chutes, l'état confusionnel et les escarres (19,20). Selon 

une revue systématique récente ayant inclus 57 études, la prévalence globale de la 

fragilité multidimensionnelle était de 26,8 % (IC 95 % : 22,1-31,5), plus élevée dans 

les établissements spécialisés (51,5 %) que dans les études en population (13,3 %). 

La prévalence de la pré-fragilité était de 36,4 % (IC 95 % : 33,1-39,7), plus élevée en 

milieu hospitalier (39,3 %) qu’en maison de repos (20.0 %) (21,22). Aussi, les données 
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de la littérature mettent en évidence un risque de chutes significativement plus élevé 

chez les personnes âgées fragiles comparé à leurs congénères sans fragilité (23). 

Enfin, les personnes âgées sont les plus sujettes à la dépendance, qui est "la situation 

d’une personne qui en raison d’un trouble anatomique ou physiologique ne peut 

remplir des fonctions, effectuer des gestes essentiels à la vie quotidienne sans le 

concours d’autres personnes" (14,24). Les démences représentent la principale cause 

d’invalidité et de dépendance chez les personnes âgées dans le monde (5). 

I.2. Les démences 

I.2.1. Définition 

Les démences désignent un syndrome chronique marqué principalement par une 

altération des fonctions cognitives, supérieure à celle qui peut se produire chez un 

individu au cours du processus normal du vieillissement (5). Selon l’American 

Psychiatric Association (APA), la démence est définie comme un "syndrome insidieux 

et progressif se caractérisant par des déficits multiples, principalement les troubles de 

la mémoire. Les troubles de la mémoire doivent s’accompagner d’au moins un autre 

type de déficit : langage, praxie, gnosie ou fonction exécutive et constituer un déclin 

en comparaison aux capacités antérieures" (24). L’APA définit les critères 

diagnostiques « Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition, 

Text Revision » (DSM-IV-TR) (Figure 2).  
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Figure 2 : Critères de diagnostic des démences selon le DSM IV 

Source : Les démences : Aspects cliniques, neuropsychologiques, physiopathologiques et thérapeutiques. Sous 
la direction d’Hélène Amieva, de Serge Belliard et d’Éric Salmon. De Boeck 2014. 

Les démences évoluent généralement en trois niveaux de sévérité : léger, modéré et 

sévère. Chacun présentant des symptômes psychologiques et comportementaux 

différents avec une fragilité physique progressive et nécessitant différents types de 

services de santé (26). Les démences étant des pathologies chroniques sans 

traitement curatif, elles entraînent une diminution de la qualité de vie tant subjective 

qu’objective, et celle-ci serait décroissante tout au long de la maladie (27,28). Il a été 

montré que les personnes atteintes de démence auraient une mortalité toute cause de 

40% supérieure à celle de leurs congénères indemnes (29).  

I.2.2. Les symptômes de démences 

Les premiers signes sont marqués par des modifications cognitives subtiles, 

notamment : des difficultés à se souvenir d’événements récents, l’oubli d’objets ; la 

survenue de difficultés à utiliser les mots correctement, à apprendre de nouvelles 

choses, et des fonctions exécutives perturbées (difficultés à s’adapter à des situations 

nouvelles). 

Les symptômes touchent progressivement les quatre domaines suivants (30) : 

 Les capacités cognitives 
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o Troubles de la mémoire : Il s’agit principalement d’amnésie antérograde 

ou de fixation, qui est un oubli au fur et à mesure, à compter du moment 

de début des troubles, alors que les souvenirs antérieurs sont conservés. 

Puis, d’amnésie rétrograde ou d’évocation qui concerne les souvenirs 

anciens peu à peu oubliés. L’amnésie rétrograde est très souvent 

associée avec l’amnésie antérograde, donnant l’amnésie antéro-

rétrograde. 

o Trouble temporo-spatial, de l’attention et de la pensée : il peut s’agir de 

désorientation temporo-spatiale (ne pas pouvoir retrouver son chemin, 

ne pas connaitre le jour de la semaine où l’on est) ; de difficulté à orienter 

la pensée vers un but précis; ou encore la personne suit des idées qui 

lui viennent de stimulations internes et externes sans cohésion. 

o Troubles du langage : premièrement une réduction du stock de mots, 

une confusion phonémique, ou une mauvaise adaptation des réponses ; 

puis de dysarthrie, difficulté à articuler des sons intelligibles par atteinte 

de l’articulation. 

o Troubles de la syntaxe : il s’agit de perte de la capacité à faire des 

phrases syntaxiquement correctes ou de tendance à répéter un mot ou 

un groupe de mots. 

o Troubles sémantiques : altération du sens des mots et du contenu 

significatif). 

o Troubles gnosiques : fausses reconnaissances, agnosie des visages et 

images ; et anosognosie, incapacité de la personne à se reconnaître 

malade.  

 Les émotions : Difficultés à maîtriser ses émotions ; labilité émotionnelle ; sujet 

moins expressif, plus effacé et imprévisible ; indifférence. 

 Le comportement : errance ; gestes répétitifs, sommeil agité ; désinhibition. 

 Les capacités physiques : réduction à cause de l’apraxie, troubles de l’initiative, 

incontinence. 

D’autres troubles comme des préoccupations relatives à la mort, le besoin de sécurité 

de type infantile ou un syndrome dépressif peuvent être associés. 
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I.2.3. Les formes de démences 

Les critères de diagnostic du DSM-IV ont évolué depuis 2013 en DSM-5 où le concept 

de démence disparaît au profit de celui de troubles neurocognitifs (TNC). Les TNC 

sont définis par la présence d’un déclin cognitif par rapport aux capacités antérieures, 

dans un ou plusieurs domaines cognitifs. Ce déclin doit : 

- être attesté par le patient et/ou son entourage et/ou le clinicien ; et 

- être évalué par la passation de tests neuropsychologiques standardisés (ou à 

défaut par une évaluation clinique quantifiée).  

Le DSM-5 précise les fonctions cognitives à évaluer (attention complexe, fonctions 

exécutives, mémoire et apprentissage, langage, cognition perceptivimotrice, cognition 

sociale), le type de tests à proposer et le type d’anomalies cliniques observées selon 

qu’il s’agisse d’un TNC majeur ou léger (Figure 3) (30,31).  

 

Figure 3 : critères de troubles neurocognitifs, léger et majeur 

Source : Les démences : Aspects cliniques, neuropsychologiques, physiopathologiques et thérapeutiques. Sous 
la direction d’Hélène Amieva, de Serge Belliard et d’Éric Salmon. De Boeck 2014. 

La liste des diagnostics de démence /troubles neurocognitifs selon le DSM-IV DSM-5 

est présentée par la Figure 4. Les démences émanent de diverses étiologies, la 

maladie d'Alzheimer, prédominante représente 60 à 70 % des cas. Les démences 

vasculaires, démences à corps de Lewy, et les démences fronto-temporales figurent 

parmi les formes communes. D'autres pathologies, telles que les séquelles d'accidents 
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vasculaires cérébraux, les infections (notamment le VIH), l'alcool, les traumatismes 

crâniens et les carences nutritionnelles, peuvent également en être à l'origine. Les 

distinctions entre les diverses formes de démence ne sont pas nettes, et les cas de 

démences mixtes sont fréquents (31,32). 

 

Figure 4 : Diagnostics DSM-IV et DSM-5 

Source : Les démences : Aspects cliniques, neuropsychologiques, physiopathologiques et thérapeutiques. Sous 
la direction d’Hélène Amieva, de Serge Belliard et d’Éric Salmon. De Boeck 2014. 

I.2.4. Epidémiologie des démences 

En 2019, le nombre de personnes atteintes de démences dans le monde était estimé 

à 57,4 millions (33). La prévalence des démences dans la population mondiale 

augmente avec l’âge, passant de 1,1% chez les personnes âgées de 60 à 64 ans à 

35,9% chez les plus de 90 ans ; les femmes étant plus affectées que les hommes (34). 
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Figure 5 : Estimation de la prévalence des démences, par sexe et par tranches d’âge dans le monde 

Source: Global status report on the public health response to dementia. Geneva: World Health 
Organization; 2021. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGO. 

En ASS, les premières études réalisées dans les années 2000 au Nigeria et en 

Tanzanie estimaient des prévalences de 2,3% et de 6,4% respectivement en 

population générale chez les personnes âgées de 65 ans et plus (35,36). Elles étaient 

de 8,5% en zone rurale et 6,4% en zone urbaine en République Centrafricaine ; 5,6% 

en zone rurale et 6,6% en zone urbaine en République du Congo (8,37). En Afrique 

du Sud une étude menée en 2016 en milieu rural rapporte une prévalence de 8,0% 

chez les personnes âgées de 60 ans et plus (38). Un dépistage mené en population 

rurale en Ouganda a identifié 20% de cas probables de démences chez les personnes 

âgées de 60 ans et plus (39). Au Bénin, les prévalences de démences chez les 

personnes âgées de 65 ans et plus ont été estimées dans les années 2010 à 2,6% en 

zone rurale, 3,7% dans la zone urbaine de Cotonou et 3,2% chez les personnes 

retraitées en zone urbaine de Parakou (7,10,40). 

Globalement, le nombre de personnes atteintes de démences devrait continuer de 

croitre à l’échelle mondiale, atteignant les 152,8 millions en 2050 contre 57,4 millions 

en 2019 (32). Bien que cette augmentation soit prévue au niveau mondial, les 

ascensions les plus importantes devraient se produire dans les pays à revenu faible et 

intermédiaire, notamment en Afrique tel que présenté par la Figure 6 ci-dessous.  
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Figure 6 : Pourcentage de variation entre 2019 et 2050 du nombre de personnes atteintes de 
démence tous âges confondus, par pays 

Source : Emma Nichols, et al.,Estimation of the global prevalence of dementia in 2019 and forecasted 
prevalence in 2050: an analysis for the Global Burden of Disease Study 2019,The Lancet Public 
Health, Volume 7, Issue 2,2022. 

Malgré leur incidence croissante, les démences sont souvent injustement associées 

au vieillissement naturel. En 2019, une enquête menée dans 155 pays a révélé que 

près des deux tiers du grand public continuent à voir la démence comme une 

composante inévitable du vieillissement, une croyance partagée par 62 % des 

professionnels de la santé (34,41). Cette perception limite le recours aux soins, 

entravant ainsi le diagnostic et la prise en charge des personnes. Par ailleurs, les 

démences de par leur symptomatologie, engendrent des difficultés sociales. La 

stigmatisation des personnes atteintes de démence est un problème mondial 

complexe, influencé par de multiples facteurs, tels que le sexe, l'âge, le niveau 

d'éducation, la religiosité, les différences culturelles et la gravité des troubles cognitifs. 

Les attitudes stigmatisant sont plus fréquentes chez les personnes ayant peu ou pas 

de connaissance sur la maladie ou qui ont peu de contacts avec des personnes 

atteintes de démence, chez les hommes et les jeunes (41,42). Les attitudes de stigma 

peuvent aller de l’idée d’envoutement ou de punition divine, à des accusations de 

sorcellerie, au rejet et l'exclusion sociale des personnes jusqu’à la maltraitance 

notamment en population africaine (44,45). En effet, une étude menée auprès des 

personnes âgées atteintes de démences au Congo, a révélé que 29,6% de personnes 

atteintes de démences en milieu rural et 68,4% en milieu urbain avaient été accusées 

de sorcellerie. De plus, à Brazzaville la capitale, 23,1% de ces personnes avaient 
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comparu et avaient été condamnées devant une juridiction coutumière (44). Ces 

attitudes entraineraient de la honte, du repli et de la dépression chez les personnes 

atteintes et leurs familles. 

I.3. Le fardeau de la maladie 

I.3.1. Le coût de la maladie 

Le fardeau global des maladies (‘Global Burden of Diseases’) est un concept qui 

regroupe la notion de mortalité précoce avec celle de morbidité. La mesure du poids 

du fardeau global des maladies permet de comparer les dommages sanitaires dus à 

différentes causes et d’établir des priorités d’action en santé publique (46,47). Le 

fardeau économique total lié à la maladie prend en compte les coûts des soins 

médicaux et les répercussions économiques de la maladie (48).  

La référence aux coûts de la maladie fait appel à deux critères principaux (49):  

o D’une part, il est usuel de distinguer les coûts selon que les ressources sont 

utilisées dans le secteur de la santé ou issues d’autres secteurs d’activité. Ce 

premier critère pose ainsi la distinction entre coûts médicaux et coûts non 

médicaux.  

o D’autre part, on distingue les coûts directs des coûts indirects selon que la 

consommation de ressources est imputable directement ou non à la maladie. 

Le croisement de ces deux critères, donne lieu à quatre catégories telles que 

présentées par la Figure 7. Si les coûts directs sont simples de recueil et 

d’interprétation, les coûts indirects sont plus complexes à évaluer. Notamment les 

coûts indirects non médicaux, qui sont relatifs au temps, mobilisé par la maladie et 

donc non disponible pour la réalisation des activités habituelles. Le temps consacré à 

la maladie concerne autant la personne malade (perte de productivité et de loisir), que 

les proches.  
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Figure 7 : Les différents types de coûts 

Source : L’ÉVALUATION MÉDICO-ÉCONOMIQUE Concepts et méthodes ; Claude Le Pen & Pierre 
Lévy ; LGM Sciences, 2018. 

L’aide informelle (par opposition à l’aide ‘formelle’, qui correspond à une aide 

professionnelle, formée et rémunérée) désigne le soin ou l’assistance non spécialisée 

prodiguée par les proches à une personne en perte d’autonomie. 

I.3.2. Le fardeau des démences  

Selon le rapport sur la maladie d’Alzheimer 2015 sur l’impact socio-économique 

mondial des démences, les coûts globaux étaient de l’ordre de 818 milliards de dollars 

américains. En Afrique sub-saharienne, ces coûts seraient de l’ordre de 4,9 milliards 

de dollars américains, repartis en 1,0 milliard pour les coûts médicaux directs ; 0,5 

milliard pour les couts sociaux directs et 3,4 milliards pour les soins informels (50).  

Pour les rapports sur l’impact économique de la maladie d’Alzheimer 2010 et 2015, 

ces coûts sont mesurés en utilisant une méthodologie basée sur l’agrégation de 

données nationales issues d’études aux schémas variés. Lorsque les données ne sont 

pas disponibles, des hypothèses sont posées sur la base de résultats obtenus dans 

des pays présentant des contextes comparables résultats (50,51). Pour la plupart des 

coûts médicaux directs, l’estimation se fait en utilisant les données des bases 

nationales ou institutionnelles / hospitalières de dépenses.  
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Dans les pays à revenus faibles et intermédiaires, les soins informels occupent une 

place importante, allant jusqu’à 69% des dépenses totales par patient (52). Le rapport 

‘Démences en Afrique sub-Saharienne : défis et opportunités’ a estimé que dans la 

région, 70,6% du coût total des démences était attribuable aux soins informels en 2015 

(53). 

Sur le plan mondial, on estime que 84% des personnes avec une démence vivent dans 

leurs familles et que 40% des coûts des démences sont liés à l’aide informelle (jusqu’à 

70% pour certains PRFI). Généralement ce sont les femmes (55 – 91%) qui sont les 

aidants principales (épouse, fille, belle-fille) et le volume horaire moyen consacré par 

les familles à l’aide informelle est estimé en 5,7 heures/jour (52). Le temps moyen 

consacré par l’aidant a été estimé dans des études récentes à 279 heures/mois en 

Thaïlande (54) et 373 heures/mois au Brésil (55), soit 9,3 heures/jour et 12,4 

heures/jour respectivement. 
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Partie II. Coûts des démences dans les pays à revenu faible ou intermédiaire 

II.1. Contexte 

Le fardeau économique associé aux démences s'accroît à l'échelle mondiale en raison 

du vieillissement progressif de la population. Cependant, malgré 66% des personnes 

atteintes de démences vivent dans des pays à revenu faible et intermédiaire (PRFI), 

seulement 10 % des activités de recherche sont menées dans ces pays (56). Pourtant, 

face aux différences de systèmes de santé et aux enjeux particuliers que rencontre 

chaque région face au vieillissement, la disponibilité de données primaires permettrait 

une meilleure appréciation du fardeau de la maladie. Dans cette perspective, notre 

principal objectif a été de recenser les études qui avaient évalué les coûts associés 

aux démences dans les PRFI. Afin de décrire les différentes approches 

méthodologiques et de synthétiser les résultats disponibles. 

II.2. Méthodes d’étude 

Nous avons effectué une revue systématique de la littérature, dont le protocole a été 

enregistré sous PROSPERO sous le numéro CRD42020169898. Les champs remplis 

sur le site d’enregistrement, ainsi que le protocole sont présentés dans les pages 

suivantes. 

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 36 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 37 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 38 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 39 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 40 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 41 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 42 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 43 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 44 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 45 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 46 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 47 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 48 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 49 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 50 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 51 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 52 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 53 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 54 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 55 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 56 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

II.3. Résultats 

Sur un total de 6 843 publications examinées, 17 études provenant de 11 pays ont été 

incluses dans les analyses. Ces pays se répartissent sur l’ensemble des régions 

épidémiologiques du monde, excepté l’Afrique.  Ces études ont été menées entre 2003 

et 2020 et portaient principalement sur la maladie d'Alzheimer. Toutes les estimations 

des coûts des démences mettent en évidence leur augmentation avec la gravité de la 

maladie. Bien que les coûts médicaux soient les plus élevés lorsque le stade de 

démence est léger, vraisemblablement en raison des dépenses liés au diagnostic, les 

coûts sociaux et les coûts des soins informels sont plus élevés aux stades modéré et 

sévère. Les estimations des coûts annuels par patient allaient de 131à 31 188 $PPA 

(dollar parité pouvoir d’achat) pour les coûts médicaux, de 16 à 10 582 $PPA pour les 

services sociaux et de 140 à 25 798 $PPA pour les soins informels. Globalement, la 

prise en charge des démences peut coûter de 479 à 66 144 $PPA par an pour un seul 

patient.  

Ces résultats ont été publiés fin 2022 dans le ‘Journal of Alzheimer’s Disease’ (DOI: 

10.3233/JAD-220239) présenté ci-dessous. Ils ont également été inclus dans l’article 

« The worldwide costs of dementia in 2019 » (Annexe 4.1) et dans le chapitre 3 portant 

sur les coûts des démences du rapport de l’Organisation Mondiale de la Santé intitulé 

sur « Situation mondiale de la réponse de santé publique à la démence »(Annexe 4.2).  

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 57 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 58 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 59 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 60 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 61 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 62 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 63 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 64 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 65 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 66 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 67 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 68 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 69 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 70 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 71 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 72 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 73 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 74 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 75 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 76 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 77 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 78 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 79 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 80 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 81 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 82 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 83 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 84 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 85 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 86 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 87 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 88 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 89 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 90 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 91 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 92 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 93 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 94 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 95 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Partie III. Objectifs de la thèse 

III.1. Problématique 

Les données concernant le fardeau socio-économique des démences en Afrique 

subsaharienne sont quasi-inexistantes. Bien que les rapports mondiaux présentent 

des estimations pour l’Afrique subsaharienne, la revue systématique présentée dans 

la partie précédente, confirme l’absence d’études empiriques conduites dans la région 

(57). Des données préliminaires sur l’importance des soins informels apportée par les 

familles des personnes atteintes de démences au sein des familles ont été recueillies 

au Congo (44), mais leur valorisation en termes monétaires reste limitée.  

Ainsi, l’évaluation du fardeau socioéconomique des démences en ASS, notamment au 

Bénin, permettrait de fournir des données primaires réelles de la région pour les 

statistiques mondiales, et servir de référence plus fiable pour les autres Etats de la 

région. Les résultats de cette recherche pourront également constituer une base pour 

argumenter en faveur de politiques publiques et plus généralement l’amélioration de 

l’accès aux soins pour les populations. 

III.2. Questions de recherche 

Le but de cette thèse est d’estimer le fardeau socio-économique des démences chez 

les personnes âgées au Bénin, en apportant des réponses aux questions : 

- Quelles sont les modalités de prise en charge disponible au Bénin pour les 

personnes âgées et/ou atteintes de démences ? 

- Quels sont les coûts des démences au Bénin ? 

- Quel est l’impact des démences sur la vie des personnes âgées et leurs 

familles ? 

III.3. Objectifs de recherche 

- Décrire les dispositions administratives et structures de référence disponibles 

pour les personnes âgées atteintes de démences au Bénin. 

- Mesurer et décrire les coûts médicaux et informels des démences chez sur 

les personnes âgées et leurs familles. 

- Evaluer la qualité de vie des personnes âgées et le fardeau que leur prise en 

charge représente pour leurs familles.  
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Partie IV. Situation des démences au Bénin 

IV.1. Méthodes d’étude 

L’analyse situationnelle des démences au Bénin a été guidée par deux documents : 

 D’une part, le Plan d'action mondial 2017-2025 pour une réponse de santé 

publique aux démences proposé par l’OMS (3) qui vise à « améliorer la vie des 

personnes atteintes de démence, de leurs aidants et de leurs familles, tout en 

réduisant l'impact des démences sur les communautés et les pays ». Ce 

document propose un ensemble d'actions à mettre en œuvre pour réduire 

l’incidence des démences et leurs conséquences sur la vie des personnes 

atteintes et leurs aidants. Afin que les personnes atteintes de démence et leurs 

proches aidants puissent recevoir les soins et le soutien dont ils ont besoin pour 

vivre une vie pleine de sens et de dignité. L’infographie de synthèse de ce plan 

est présenté par l’ Annexe 3.1.  

 D’autre part le guide d'analyse situationnelle a été élaboré dans le cadre du 

programme STRIDE (‘Strengthening responses to dementia’) (58). Ce guide 

vise à mieux comprendre le contexte, les obstacles et les possibilités 

d'amélioration des soins, du traitement et de l'accompagnement des démences 

dans chacun des pays du programme. La synthèse des principaux items 

explorés par le guide est présenté dans l’ Annexe 3.2. 

La mise en œuvre pratique de l’analyse situationnelle s’est faite par le déploiement 

simultané de trois stratégies complémentaires. 

IV.1.1. Revue documentaire 

Une revue de la littérature sur moteur de recherche internet et sur les sites 

administratifs du Bénin a été effectuée pour identifier les documents cadre de santé 

du pays. L’objectif était de décrire les dispositions actuelles (politiques, formations 

sanitaires, structures sociales) mises en place par le pays pour le diagnostic, la prise 

en charge et l’accompagnement des personnes atteintes de démences et leurs 

familles. Des documents physiques ont également été recherchés dans les diverses 

administrations du pays et auprès des personnes ressources. 
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IV.1.2. Entretiens avec les personnes ressources 

Des personnes ressources, cadres d’administration du système de santé et 

responsables des services de prise en charge (neurologie et psychiatrie) visités ont 

été rencontrées en entretien individuel. Ces entretiens semi directifs avaient pour 

objectif premier de mettre à jour les informations recueillies dans les documents cadres 

explorés, puis de recueillir des données sur des dispositifs ou programmes mis en 

œuvre sur au sein du pays, et qui ne seraient pas mentionnés dans les documents 

cadres. Le guide d’entretien des personnes ressources est présenté dans l’Annexe 

3.3. 

IV.1.3. Identification des structures de référence 

Il a été réalisé sur l’ensemble du territoire béninois, un recensement des structures 

hospitalières et sociales proposant des services de diagnostic et/ou prise en charge 

des démences. Les hôpitaux, centres de prise en charge, maisons d’accueil, structures 

sociales et associations ont été identifiés via les documents cadres, les entretiens avec 

les personnes ressources et à travers l’association des neurologues du Bénin. Toutes 

les structures identifiées sur l’ensemble du pays ont été visitées pour recueillir les 

données sur leur fonctionnement effectif. Au sein des structures qui l’autorisaient (voir 

Annexe 1) l’identification des personnes âgées éligibles pour les études de coûts et 

qualité de vie a été réalisé. 

IV.2. Résultats  

Les résultats détaillés de cette analyse situationnelle sont présentés sous la forme 

d’un rapport suivant le modèle préconisé par le guide STRIDE. 
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Partie V. Coûts des démences au Bénin 

V.1. Méthodes d’enquête  

V.1.1. Design de l’étude 

Une étude transversale a été menée au Bénin de Septembre à Novembre 2021. Au 

cours de l’enquête, l’ensemble des ressources utilisées par les personnes âgées et 

leurs familles pour la prise en charge de la maladie ont été recensées. La valorisation 

est réalisée dans une approche sociétale.  

L’approche utilisée pour la valorisation des données était de type ‘bottom-up’, c’est-à-

dire que toutes les ressources mobilisées ont été identifiées et valorisées à l’échelle 

individuelle au moyen des données collectées sur le terrain grâce à l’enquête, sur 

l’horizon correspondant à la durée de l’étude (soit 30 jours), puis multipliés par 12 pour 

avoir l’estimation annuelle approximative.  

V.1.2. Identification et recrutement des participants 

Critères d’inclusion 

Cette étude a concerné les personnes âgées de 60 ans et plus répondant aux critères 

d’inclusion ainsi que leurs aidants principaux. 

Les personnes âgées incluses : 

- Etaient âgées de 60 ans ou plus 

- Avaient donné leur consentement à participer à l’étude 

- Avaient des signes / symptômes évocateurs de démence dans le dossier 

médical (pour les patients recrutés en milieu hospitalier), ou 

- Avaient eu un diagnostic de démence posé par un neurologue (pour les 

personnes âgées de la cohorte TAHES et le centre de résidence), ou 

- Avaient un score cognitif inférieur à 24 sur l’échelle Community Screening 

Interview for Dementia (CSI-D) (pour les personnes âgées du programme 

‘Helping Carers to Care’ (HC2C)) 

Les personnes âgées qui n’ont pu être contactées ou absentes lors de la visite à 

domicile (VAD) étaient exclues de l’étude. 

Les aidants désignent communément les personnes sans formation médicale ou 

paramédicale prodiguant des soins à leurs proches, souvent non rémunérés. Nous 

avons considéré comme aidant principal celui parmi les aidants effectuant la part la 
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plus importante des soins auprès de la personne âgée et consentant à participer à 

l’étude. Afin d’identifier au mieux les profils de personnes âgées atteintes de démences 

au Bénin, plusieurs sources de recrutement ont été utilisées. 

Recrutement au sein des hôpitaux 

La recherche de personnes âgées éligibles à l’étude a été effectuée au sein des 

structures hospitalières identifiées lors de l’analyse situationnelle, à savoir : 

• Service de neurologie, Centre National Hospitalier et Universitaire H.K. MAGA, 

Cotonou 

• Centre Hospitalier Universitaire Psychiatrique, Cotonou 

• Centre médical de la police républicaine, Cotonou 

• Clinique MAHOUNA, Cotonou 

• Clinique MAHOUGNON d’Akpakpa, Cotonou 

• Clinique NEURO-LABEL SAINT JEAN EUDES, Cotonou 

• Polyclinique BIOSSO, Cotonou 

• Polyclinique SAINT MICHEL, Cotonou 

• Centre medico-chirurgical SAINT JULIEN, Cotonou  

• Service de Neurologie, Centre Hospitalier Universitaire Départemental du 

Borgou-Alibori, Parakou  

• Service de Psychiatrie, Centre Hospitalier Universitaire Départemental du 

Borgou-Alibori, Parakou  

• Service de médecine interne et spécialités, Centre Hospitalier Départemental 

de l’Ouémé-Plateau, Porto-Novo  

• Service de médecine interne, Centre Hospitalier Départemental du Zou et 

Collines, Abomey  

Tous les dossiers médicaux des personnes âgées de 60 ans et plus, ayant consulté 

au sein des services de neurologie et/ou psychiatrie de janvier 2015 à septembre 2021, 

disponibles, ont été consultés. Une liste de mots-clés (Annexe 3.4) conçue avec les 

cliniciens a été utilisée pour identifier les personnes âgées présentant des 

signes/symptômes de démence. Des grilles d’extraction (Annexe 3.5) ont été utilisées 
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pour collectées les informations concernant l’identité et le contact des personnes 

âgées éligibles. Des appels téléphoniques ont été passés pour un premier contact, 

puis par les enquêteurs afin de fixer un rendez-vous pour la visite à domicile (VAD). 

Plusieurs tentatives ont été effectuées tout au long de l’enquête pour augmenter les 

chances de joindre les personnes. 

Recrutement au sein du centre VODEL 

VODEL (Volontaires Pour Le Développement Local) est une organisation non 

gouvernementale, qui mène plusieurs activités éducatives en direction des personnes 

âgées. De même que la formation et le placement à domicile d’auxiliaires de vie. Elle 

dispose d’un Centre D'accueil des Personnes Agées Dépendantes et d'Assistance aux 

Malades, structure d’une dizaine de lits. Au sein de ce centre d’accueil pour personnes 

âgées dépendantes, une consultation par un neurologue a été organisé sur place pour 

l’ensemble des résidents. Les personnes âgées présentant les signes/symptômes de 

démence ont été inclus dans l’étude au même titre que ceux recrutés au travers des 

dossiers médicaux. 

Recrutement au sein de la cohorte TAHES 

TAHES (Tanvè Health Study) est une cohorte prospective menée depuis février 2015 

à Tanvè et Dekanmè, deux des 50 villages de la commune d’Agbangnizoun une zone 

rurale ayant un faible taux de migration (59). Il s’agit d’une cohorte ouverte concernant 

l’ensemble de la population adulte des deux villages. En 2019, une étude (non publiée) 

a réalisé le dépistage des démences au sein de la population des personnes âgées 

de 60 ans et plus de la cohorte TAHES. Ce dépistage était basé sur le questionnaire 

‘Community Screening Interview for Dementia’ (CSI-D), suivi d’un examen clinique de 

la personne.  L’ensemble des personnes âgées ayant été diagnostiqués durant cette 

investigation ont été inclus dans notre étude. 

Recrutement dans le cadre du programme HC2C 

HC2C (Helping Carers to Care) est une intervention de formation des aidants mise au 

point par le groupe de recherche 10/66 sur les démences (60). Elle s'adresse à l'aidant 

principal de la personne atteinte de démence, avec pour objectif de lui fournir une 

formation de base sur la démence et une formation spécifique sur la gestion des 

comportements problématiques. Cette intervention, réalisée au Bénin depuis 2022 a 

bénéficié dans sa phase initiale en 2021, d’un recensement de personnes âgées 
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atteintes de démence sur l’ensemble des villages de la commune d’Agbangnizoun où 

se déroule déjà le suivi de la cohorte TAHES. L’enquête de type porte à porte a réalisé 

un dépistage à l’aide du CSI-D. Les personnes âgées ayant un score CSI-D < 24 au 

cours de cette enquête ont été inclus dans notre étude. 

Pour ces personnes âgées comme celles de TAHES, dont la liste et les photos étaient 

disponibles, les visites à domicile ont été réalisées sans rendez-vous préalable. Les 

domiciles étant identifiés avec l'aide des agents de santé communautaires des 

différents villages. 

V.1.3. Déroulement de l’enquête 

Recrutement des enquêteurs 

Dès le début de l’étude, un sociologue a été associé à l’équipe de recherche afin de 

finaliser l’adaptation des outils de collecte de données et réaliser le prétest. Il a 

également été chargé de réaliser le premier contact par téléphone avec l’ensemble 

des PA identifiées via les dossiers médicaux. Ce premier contact avait pour objectifs 

d’informer et de recueillir l’intérêt à participer à l’étude, puis d’actualiser l’adresse de 

la personne âgée. 

Un groupe d’enquêteurs ayant une expérience dans la réalisation d’enquêtes de santé 

a été recruté et formé. Cette formation, d’une demi-journée a permis de passer en 

revue les outils de collecte, la réalisation de jeux de rôle et l’harmonisation des termes 

à utiliser lorsque l’entretien au domicile serait réalisé en langues nationales. En plus 

du français, les langues utilisées pour les entretiens étaient le ‘Fongbe’, ‘Dendi’ et 

‘Bariba’. L’ensemble des enquêteurs y compris le sociologue ont été répartis en trois 

binômes et déployés sur le terrain. 

La visite à domicile (VAD) 

Lors de la VAD, les enquêteurs commençaient par identifier la personne âgée et son 

aidant principal. Ensuite la lettre d’information (Annexe 2.2) était lue et expliquée. Puis 

la fiche de consentement éclairé (Annexe 2.3) était signée par la PA et l’aidant avant 

le début de la collecte des données. Pour les personnes n’ayant pas de signature, 

l’empreinte digitale était apposée sur formulaire. L’entretien durait de deux à trois 

heures. Au préalable de l’entretien, ou pendant celui-ci à un moment où la personne 

âgée était au repos et détendue, une mesure de la pression artérielle était effectuée 
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et consignée sur la fiche dédiée (Annexe 3.6). Une interprétation du résultat ainsi que 

des orientations étaient prodigués pour les personnes ayant des chiffres tensionnels 

élevés, notamment l’importance d’une alimentation équilibrée et la pratique de l’activité 

physique, mais aussi la recommandation de consulter un professionnel de santé pour 

vérifier les chiffres et adopter la prise en charge adaptée. L’enquête s’étant déroulée 

dans un contexte marqué par la crise sanitaire liée à la COVID-19, des informations 

étaient données au familles sur cette nouvelle maladie, ses modes de transmission et 

les moyens de prévention à adopter. Des kits de prévention constitué d’un flacon de 

100ml de gel hydroalcoolique et 10 masques chirurgicaux étaient distribués aux 

familles contre signature (Annexe 3.7). Enfin, des bons de consultation (0) étaient 

remis aux participants afin de rencontrer gratuitement un neurologue pour des 

investigations approfondies dans le cadre du diagnostic de démence. Les sessions de 

consultations ont été organisées au terme de l’enquête de terrain, en collaboration 

avec le service de neurologie du CNHU de Cotonou.  

Au terme de cette visite, un journal d’activité (0) était laissé à la disposition de l’aidant 

pour noter pendant 3 jours au choix, les volumes horaires journaliers consacrés à la 

personne âgée pour les activités de la vie courante (comme nourrir ou accompagner 

aux toilettes), les activités instrumentales (comme faire les courses ou accompagner 

à une visite médicale) et la supervision. Pour ceux qui acceptaient de remplir ce 

journal, un rappel téléphonique était effectué deux jours après l’entretien, puis les 

enquêteurs effectuaient une visite au domicile pour le retrait. 

V.1.4. Collecte des données 

Outils de collecte 

Plusieurs outils ont été utilisés pour le recueil des données auprès des participants : 

 Questionnaire structuré : conçu pour les besoins de l’enquête, il permettait de 

recueillir les données personnelles d’identification et de localisation des 

participants. (Annexe 3.10) 

 Clinical Dementia Rating (CDR) (61): il s’agit d’un questionnaire destiné à 

évaluer les troubles cognitifs et fonctionnels. Il comporte une section adressée 

directement à la personne âgée, et une deuxième partie destinée à l’aidant afin 

de croiser certaines des informations précédemment collectées et des 
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questions supplémentaires sur l’appréciation faite par les proches. Les 6 

domaines évalués sont : mémoire, orientation, capacité de jugement et 

résolution des problèmes, activités hors de chez soi, maison et passe-temps et 

enfin prise en charge personnelle. Les réponses aux questions sont utilisées 

pour déterminer le niveau d’atteinte de chacune des fonctions évaluées sur une 

échelle de détérioration noté de 0 (aucune détérioration) à 3 (détérioration 

sévère). Un algorithme (62) permet d’établir le score global de la personne sur 

une échelle de 0 à 3. Les personnes ayant un score égal à zéro sont 

considérées comme indemnes de démence. Les sujets avec un score égal à 

0.5 présentent une démence discutable. Les scores 1, 2 et 3 signent une 

présence de démence respectivement légère, modérée et sévère. (Annexe 

3.11) 

 World Health Organization’s Disability Assessment Schedule 2.0 

(WHODAS 2.0) (45): Il s’agit d’un instrument d'évaluation générique pour la 

santé et le handicap développé par l’OMS et permettant de produire des 

niveaux et des profils standardisés de handicap. Il concerne 6 principaux 

domaines : Cognition - comprendre et communiquer ; Mobilité - se déplacer ; 

Prendre soin de soi - hygiène, s'habiller, manger et rester seul ; Se réunir - 

interagir avec d'autres personnes ; Activités quotidiennes - charges 

domestiques, activité scolaire ou professionnelle et loisirs; Participation - se 

joindre à des activités communautaires. La version à 12 items administrée par 

un enquêteur a été utilisée. Chaque item (question) est noté sur une échelle de 

Likert à 5 points. Le score global résulte de la somme des scores de chaque 

item et varie de 12 à 60. Les scores les plus élevés indiquant un niveau plus 

important d’incapacité.  (0) 

 Resource Utilization in Dementia (RUD) Instrument (64–66): initialement 

développé pour les études coût-efficacité dans le domaine des soins aux 

personnes atteintes de démence. Il comprend un sous-ensemble de ressources 

susceptibles d’être utilisées dans les démences (0). Les données collectées 

portent sur : 

  La situation professionnelle de l’aidant, ainsi que son niveau de 

participation aux soins.  
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 L’utilisation des services de santé formels et informels par la personne 

âgée et son aidant.  

 Les soins à la personne âgée, regroupés en trois catégories principales :  

 Les activités de la vie courantes – ADL (aller aux toilettes, 

manger, s’habiller, faire sa toilette, marcher et se laver) ;  

 Les activités instrumentales de la vie quotidienne – IADL (aider le 

patient pour des activités comme faire les courses, préparer à 

manger, faire le ménage, la lessive, se déplacer, prendre ses 

médicaments et gérer ses finances)  

 La supervision (faire en sorte qu’aucun événement dangereux ne 

se produise).  

Ces trois catégories d’information sont collectées sur une journée de soins 

habituelle au cours des 30 derniers jours.  

 Caregiver Indirect and Informal Care Cost Assessment Questionnaire 

(CIIQ) (67): questionnaire standardisé pour la mesure, l'évaluation et 

l'estimation des coûts indirects (productivité) et des coûts des soins informels 

des aidants. Il contient 13 questions concernant le statut professionnel des 

aidants et la fourniture de soins informels rémunérés et non rémunérés. Les 

soins sont classés en quatre catégories :  

 Des travaux ménagers et des tâches qu’il n’aurait pas eu à effectuer si 

la PA était en bonne santé ou si elle avait pu les faire elle-même (la 

préparation de la nourriture, le nettoyage, la lessive, le repassage, la 

couture, les courses et le jardinage) ;  

 Les soins personnels (s'habiller/déshabiller, se laver/douche/bain, soins 

capillaires, rasage et toilette, et aller aux toilettes) ;  

 Une assistance qui n'aurait pas été effectuée s'il était en bonne santé ou 

s'il avait pu le faire de manière indépendante (manger et boire, se 

déplacer à l'intérieur ou à l'extérieur de la maison, les visites à la famille 

ou aux amis, l'accompagnement aux visites médicales, prendre les 

médicaments à la pharmacie, aider à les prendre, et s'occuper des 

questions financières) ; et enfin  
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 Le soutien émotionnel qu'il n'aurait pas eu à fournir si la PA était en 

bonne santé (aide pour surmonter la douleur, le handicap, l'inconfort, 

l'anxiété et l'inquiétude). Les durées sont estimées de façon globale pour 

la semaine écoulée. (Erreur ! Source du renvoi introuvable.) 

 Journal d’activités : il a été développé pour les besoins de l’étude afin de 

collecter de manière prospective le temps consacré par l’aidant au soin de la 

PAD. Les volumes horaires journaliers consacrés à la personne âgée pour les 

activités de la vie courante (comme nourrir ou accompagner aux toilettes), les 

activités instrumentales (comme faire les courses ou accompagner à une visite 

médicale) et la supervision. Le journal était rempli par l’aidant principal pendant 

trois jours après la visite à domicile. 

V.1.5. Traitement et analyse des données : 

Une version papier des divers questionnaires était disponible pour que les participants 

puissent les consulter au besoin. L’ensemble des outils a été numérisé via KoboCollect 

et les données collectées via des tablettes électroniques. Les analyses statistiques ont 

été effectuées à l’aide des logiciel SPSS version 28 et R version 4.2. 

Toutes les données monétaires sur les coûts des services et prestations, les dépenses 

effectuées par les foyers et les estimations faites de l’aide informelle ont été collectées 

dans la monnaie locale (XOF) puis converties en dollar international suivant les 

indicateurs et recommandations de la Banque mondiale (68,69). 

Plusieurs types d’analyses statistiques ont été effectuées : des analyses descriptives 

utilisant les effectifs, fréquences et moyennes avec les paramètres associés pour 

décrire les caractéristiques des participants et les variables d’intérêt. Des analyses 

comparatives selon les caractéristiques d’intérêt, ainsi que les tests de chi-2 et Student 

pour l’analyse des variables qualitatives et quantitatives respectivement.  

V.1.6. Considérations administratives et éthiques  

Autorisations 

Le protocole d’étude a été soumis pour avis au Comité Consultatif Ethique pour la 

Recherche en Partenariat de l’Institut de Recherche pour le Développement (IRD). A 

la suite à un premier avis (Annexe 1.1) le protocole a été révisé et la version révisée 
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(Annexe 1.2)  soumise au comité éthique de l’Université de Parakou au Bénin. Il a reçu 

la clairance éthique REF:0402/CLERB-UP/P/SP/R/SA du 15 mars 2021  (Annexe 1.3). 

Bénéfices 

Les personnes ayant participé à cette contribuent à la recherche scientifique et à la 

promotion de la santé des populations. Aucune rémunération n’était prévue pour les 

structures ou leurs personnels qui ont pris part à l’étude. Des kits anti COVID-19 ont 

été remis aux personnes âgées, principalement à la fin de l’entretien, et ne pourraient 

être assimilés à une rémunération, ils n’ont en aucun cas constitué une incitation des 

personnes à participer à l’enquête. L’objectif étant de sensibiliser les décideurs 

politiques locaux, nationaux au fardeau et à l'impact des démences, il est prévu que 

les principales retombées du projet seront indirectes et à long terme, pour les 

personnes vivant avec une démence et leurs proches.   

Risques  

Les personnes ayant participé à cette étude ne s’exposaient à aucun risque physique 

ou social. Les données ont été collectées via des questionnaires et aucune 

intervention invasive n’était réalisée. Parmi l’ensemble des données collectées, 

quelques questions sensibles telles que la situation financière du ménage, le recours 

aux soins et le vécu de la maladie ont été posées. La justification et la nécessité de 

ces informations ont été soigneusement expliquées, ainsi que les dispositions de 

confidentialité. Les participants étaient libres de répondre ou non à chacune des 

questions. 

Cette étude a inclus des personnes de 60 ans et plus. Tous les efforts ont été faits 

pour expliquer la recherche en des termes qui facilitaient leur capacité à prendre leur 

propre décision en connaissance de cause. La présence d’un proche adulte était 

requise pour cette information et le recueil du consentement. Le consentement éclairé 

de l’aidant principal après information était également requis.   

Droits 

La participation à l’étude était libre et volontaire, personne n’y a été obligé. Tous les 

participants avaient reçu des garanties standards qu'ils peuvent se retirer de l'étude à 

n'importe quel stade de l’entretien, et après la collecte jusqu'au gel des bases de 

données, sans avoir à en donner les raisons et sans conséquences.  
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Confidentialité et protection des données : 

Les données personnelles telles que le nom, la photo et l’adresse des participants ont 

été collectées dans la phase préparatoire et sur le formulaire de consentement au 

cours des entretiens. Aucune de ces données n’a été saisie dans les bases de 

données et aucune diffusion de ces informations n’est envisagée. Ces formulaires sont 

conservés dans des armoire sécurisés à clé, avec accès limité aux seuls membres de 

l’équipe de recherches autorisées. Des codes alphanumériques présents sur le 

formulaire de consentement ont été utilisés pour l’enregistrement des réponses aux 

questionnaires. Les bases de données issues de cette enquête sont également 

conservées sur des ordinateurs cryptés par des mots de passe, et seront déposés à 

la fin des analyses sur le serveur sécurisé de l’équipe de recherche. Aucune donnée 

sur l’ethnie des enquêtés, leurs positions politiques et orientation sexuelle n’a été 

collectée. De même aucun prélèvement biologique à des visées de recherches 

biométriques et génétiques n’a été effectué. L’ensemble des chercheurs impliqués 

dans cette étude est sensibilisée au Règlement Général sur la Protection des Données 

(RGPD) et continue de veiller à son application stricte dans toutes les étapes du projet.  

Transfert / partage des données 

Les résultats de l’étude sont en cours de valorisation sous divers formats pour 

satisfaire aux besoins des autorités locales et de la communauté scientifique, 

(participation aux conférences et publications scientifiques). Les parties prenantes qui 

le souhaitent peuvent avoir accès aux données brutes les concernant tant que leur 

utilisation s’inscrit dans la vision pour laquelle elles ont été collectées et qu’ils 

s’engagent aux respects des règles édictées par le RGPD. 

Information et consentement 

Des fiches d’informations ont été lues et expliquées aux participants et leur 

consentement éclairé obtenu avant le début des entretiens.   
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V.2. Résultats d’enquête  

Les résultats de cette étude ont fait l’objet d’un article scientifique soumis au journal 

‘Neuroepidemiology’, impact factor 5.7, dans le cadre de l’appel ‘Costs of Neurological 

Disorders’. 
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Partie VI. Qualité de vie des personnes âgées et fardeau des aidants 

VI.1. Méthodes d’enquête 

Il s’agit d’une étude ancillaire à celle présenté dans la partie précédente.  

VI.1.1. Collecte des données 

Les caractéristiques de la population sont issues des outils présentés précédemment. 

La collecte des données de qualité de vie des personnes âgées et du fardeau des 

aidants a été faite à l’aide de deux principaux outils standardisés : 

 Dementia Quality Of Life (DEMQOL) (70,71): il s’agit d’un outil de mesure de 

la qualité de vie lié à la santé, spécifique aux personnes atteintes de démences. 

Les questions sont posées aux personnes âgées elles même et si celles-ci ne 

sont pas en mesure de répondre de façon fiable, une version proxy est 

administrée à l’aidant pour récolter les données. L’outil compte 29 questions, 

dont les 28 premières permettent sous une échelle de Likert à 4 points de 

mesurer le ressenti au cours de la semaine écoulée dans 3 domaines :  

 Emotion (score [13 - 52]) ;  

 Mémoire (score [6 - 24]) ;  

 Vie quotidienne (score [9 - 36]).  

Un score global est calculé en sommant les scores obtenus dans les 3 

domaines. Le score global varie de 28 à 112, avec les valeurs élevées reflétant 

une meilleure qualité de vie. La dernière question porte sur l’appréciation 

globale que la personne fait de sa qualité de vie au cours de la semaine écoulée 

en lien avec la présence de démence. Les modalités de réponse étant : très 

bonne, bonne, moyenne et mauvaise. (Annexe 3.15) 

 Zarit Burden Interview (ZBI) (72): Il s’agit d’un questionnaire de 22 items 

collectant les données sur l’impact de la démence sur la vie de l’aidant. Les 

items reflètent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin 

d’autres personnes, les aidants sont donc invités à répondre sur la fréquence à 

laquelle ils ressentent le sentiment présenté. Les items sont codés sur une 

échelle de Likert noté de 0 à 4 pour jamais, rarement, quelquefois, assez 

souvent et presque toujours. (Annexe 3.16). Le résultat est présenté sous forme 
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de score allant de 0 à 88 avec les scores élevés indiquant un impact plus 

important. Une catégorisation est également proposée notamment :  

 Un score inférieur ou égal à 20 indique une charge faible ou nulle ;  

 Un score entre 21 et 40 indique une charge légère ;  

 Un score entre 41 et 60 indique une charge modérée ;  

 Un score supérieur à 60 indique une charge sévère.  

VI.1.2. Analyse des données 

Les données ont été analysées à l'aide du logiciel R version 4.2.3. Des statistiques 

descriptives ont été calculées pour toutes les variables, et des comparaisons entre les 

sous-groupes de participants ont été effectuées à l'aide de tests t pour les variables 

quantitatives et de tests exacts de Fisher pour les variables qualitatives. Le score ZBI 

a été transformé, prenant la valeur ‘0’ pour les scores de ZBI allant de 0 à 20 et ‘1’ 

pour les scores allant de 21 à 88. Une régression logistique binaire a été effectuée 

pour identifier les facteurs associés au fardeau de l'aidant.  Pour le modèle 

multivariable, les variables dont la valeur p était inférieure à 0,2 dans la régression 

univariée ont été prises en compte. Le modèle final a été sélectionné en utilisant la 

méthode pas à pas descendante en minimisant le critère d'information d'Akaike (AIC). 

Le coefficient de corrélation de Pearson a également été calculé pour évaluer la 

corrélation entre le fardeau (score continu) et ses facteurs associés (continus) 

identifiés par la régression. Le seuil de signification utilisé pour toutes les analyses 

statistiques a été fixé à 5%. 

 

VI.2. Résultats  

Les résultats de cette étude ont fait l’objet d’un article scientifique soumis au journal 

‘Value in Health Regional Issues’.  
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Partie VII. Discussion générale 

Les travaux que nous avons réalisés au cours de cette recherche constituent une 

avancée significative dans la compréhension des implications des démences en 

Afrique subsaharienne. Premièrement, nous avons pu décrire le système de prise en 

charge disponible pour les personnes âgées et leurs familles. Ensuite les enquêtes 

réalisées auprès de la population ont permis d’estimer l’utilisation des ressources par 

les bénéficiaires, de décrire les taches réalisées dans le cadre des soins informels, et 

enfin de donner une description du vécu de la maladie par les personnes et leurs 

aidants. Cette recherche a permis de réaliser une évaluation détaillée du fardeau 

représenté par les démences, mettant en lumière les limites des systèmes de prise en 

charge et soulignant des besoins insatisfaits pour une gestion optimale de ces 

pathologies dans cette région du monde. 

VII.1. Principaux résultats 

L’analyse situationnelle menée au Bénin a révélé l’absence de plan cadre ou 

programme spécifique de lutte contre les démences. De même, il n’existe pas de 

système formel de soins de longue durée. Néanmoins, plusieurs structures sanitaires 

à travers le pays proposent des services de diagnostic et suivi des démences.  

Cependant, l’offre de services et de soins reste encore limitée, ce qui pourrait 

s’expliquer par le nombre encore restreint de spécialistes (neurologues, gériatres et 

psychologues) comparé aux recommandations internationales. Cela pourrait entrainer 

un sous-diagnostic des démences dans le pays, comme c’est le cas dans d’autres 

pays à revenu faible ou intermédiaire (73,74).  

L’étude de terrain a concerné 135 personnes âgées dont 89 provenant du recrutement 

hospitalier, 45 de l'enquête communautaire et 1 d'un centre d’hébergement. L’âge 

moyen des personnes âgées était de 73 ans et le ratio hommes/femmes de 1,01. 

Parmi ces participants, 58 souffraient de démence selon l’échelle d’évaluation de la 

démence clinique (CDR), 60 présentaient une démence douteuse et 17 n’avaient 

aucun signe de maladie. Il est impressionnant de constater que 47 personnes âgées 

n’avaient jamais consulté un médecin pour des troubles de la mémoire. Les coûts 

annuels de soins aux personnes âgées étaient estimés à 1 698 $PPA pour l’ensemble 

de la population.  Ces coûts augmentent avec la présence de la maladie et non niveau 
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de sévérité. Les coûts annuels de soins pour les personnes âgées non atteintes de 

démence s'élevaient à 338 $PPA. Dans les cas de démence, ces coûts étaient de 1 

377 $PPA pour les démences légères, 1 709 $PPA pour les démences modérées et 3 

571 $PPA pour les démences sévères. Les coûts des soins informels sont les plus 

élevés, comptant pour 92% des coûts totaux estimés. Ils suivent également la 

tendance de hausse à mesure que les stades de démence avancent, reflétant une 

complexité et une durée de soins prodigués plus importante. Ces résultats sont 

concordants avec les données de la littérature sur la répartition et l’évolution des coûts 

des démences (51,54,75). 

Les résultats de l’enquête ont également montré que peu des participants en zone 

rurale ont déjà eu recours à une consultation médicale pour les problèmes de 

mémoires ou autres troubles cognitifs. Ceci peut s’expliquer par l’idée que les 

symptômes de démence font partie du processus normal du vieillissement (40,73,76). 

Même au sein du groupe de participants recrutés dans les hôpitaux, les symptômes 

évocateurs de démence n’étaient pas souvent le motif de consultation principal. Ces 

défis cliniques et méthodologiques concernant les diagnostics confirmés de démence, 

suggèrent une nécessité d'adapter les outils de mesure et les méthodologies de 

recherche aux contextes culturels et environnementaux. Cela souligne également 

l'importance de développer des instruments de mesure plus adaptés pour garantir la 

pertinence et la fiabilité des études.  

Concernant les aidants, l’âge moyen était de 49 ans, les femmes représentaient 70 % 

de cette population. Les conjoints (38%) et les filles (23%) étaient les aidants les plus 

courants. La principale motivation déclarée par les soignants était le sentiment du 

devoir familial (71%). De manière similaire aux coûts de la maladie, il y a eu une 

augmentation significative (p < 0,001) de la durée des soins informels avec la présence 

et le niveau de sévérité des démences. La répartition des soins administrées évoluent 

aussi : en l’absence ou à un stade précoce de démences, une partie importante du 

temps est consacrée aux activités instrumentales de la vie courante, alors que les 

activités personnelles de la vie courante et la supervision nécessitent moins d’une 

heure chaque jour. À l’inverse, au stade sévère, un engagement nettement plus 

important (environ 2 heures) est requis pour les activités personnelles et 

instrumentales de la vie courante, et jusqu’à 4 heures consacrées par jour à la 

supervision. Le temps consacré à apporter un soutien émotionnel aux personnes 
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âgées reste constant aux différents stades de la maladie. Ce travail identifie ainsi le 

rôle prédominant des soins informels dans la prise en charge des patients atteints de 

démences, soulignant la contribution substantielle de ces soins aux coûts totaux de la 

maladie. Ce constat est en accord avec des études antérieures indiquant que la charge 

des soins informels est considérable, particulièrement dans les PRFI (52,57,77). La 

mise en évidence de la rareté des services formels disponibles pour les patients 

atteints de démence souligne ainsi la nécessité d'une reconnaissance et d'un soutien 

accrus envers les aidants familiaux. 

Les personnes âgées rencontrées avaient déclaré avoir une bonne qualité de vie avec 

un score moyen de 81/112. Cependant, les participants vivant en zone rurale avaient 

des scores significativement plus élevés dans le domaine de la vie quotidienne (29/36 

vs 26/36, p = 0,02), tandis que les scores des participants vivant en zone urbaine 

étaient les plus élevés dans le domaine des émotions (39/52 vs 33/52, p <0,001). Il n’y 

avait pas de différence significative dans les scores observés pour le domaine de la 

mémoire (16/24 en zone rurale vs 17/24 en zone urbaine, p=0,3).  Lorsqu'il leur était 

demandé de donner une appréciation générale de leur qualité de vie, seuls 22 % des 

personnes âgées en zone rurale déclaraient une qualité de vie bonne à très bonne, 

contre 43 % en milieu urbain (p<0,001). Deux facteurs ont été identifiés comme 

associés à la qualité de vie des personnes âgées, contribuant notamment à sa : le 

niveau d’invalidité des personnes âgées (ᵝ = -0,75, p<0,001) et le fardeau des aidants 

(ᵝ = -9,41, p<0,001). La charge ressentie par les aidants, en lien avec les soins 

prodigués à leur proche parent semblait relativement faible (score moyen de 17/88) et 

était significativement plus élevée lorsque le malade est un homme. Les items relatifs 

à la charge perçue, qui préoccupaient le plus les aidants étaient : "administrer de 

meilleurs soins à leur parent", "avoir peur de ce que l'avenir réserve au parent » et « 

avoir le sentiment qu'il (l’aidant) devrait en faire plus". Ces préoccupations restent au 

premier rang, quel que soit le sexe de la personne âgée ou de son aidant. "Le 

sentiment que sa santé et/ou son intimité ont souffert du fait de son implication dans 

les soins" figurait parmi les éléments les moins fréquemment rapportés. Cependant, 

ces deux éléments ont été signalés beaucoup plus souvent par les femmes que par 

les hommes. De nombreux facteurs étaient associés à la présence d’une charge 

ressentie par les aidants. Le risque de fardeau pour l’aidant était augmenté par le 

niveau d’incapacité de la personne âgée (OR=1,13, p=0,002). Parallèlement, un statut 
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socio-économique plus élevé (OR = 0,73, p = 0,006) et l’augmentation du score de 

qualité de vie des personnes âgées (OR = 0,91, p = 0,002) étaient les deux principaux 

facteurs réduisant le fardeau des aidants. Enfin, les aidants masculins exprimaient 

moins de charge ressentie que les aidants de sexe féminin (OR = 0,18, p = 0,002). 

Ainsi, le niveau d'incapacité de la personne âgée apparait comme le principal facteur 

associé à la fois à la diminution de leur qualité de vie et à l'augmentation du fardeau 

ressenti par les aidants.  Ceci corroborant la littérature existante, qui souligne l'impact 

des déficiences fonctionnelles et cognitives sur les personnes malades et leurs 

proches. La perte d’autonomie des personnes âgées nécessite plus de temps et 

d’attention de la part des membres de la famille, ce qui entraîne une tension et des 

inquiétudes accrues quant à l’avenir (78–80). La gravité des déficiences cognitives et 

fonctionnelles exacerbe davantage les défis auxquels sont confrontés les aidants, 

affectant leur capacité à fournir des soins et un soutien émotionnel. Ces résultats 

mettent en évidence la nécessité de sensibilisation de masse sur les démences, et la 

mise en œuvre d’intervention de formation et de soutien aux aidants familiaux.  

VII.2. Contraintes de terrain et Validité interne et externe des résultats  

Le protocole de recherche prévoyait l’inclusion de personnes âgées ayant eu un 

diagnostic confirmé de démence. Sur le terrain, il a été constaté que les cas de 

diagnostic définitif dans les dossiers médicaux consultés étaient rares. Outre l’absence 

ou la faible complétude des dossiers médicaux, ceci serait lié notamment au suivi 

discontinu effectué par les patients et l’accessibilité aux outils de diagnostic tel que la 

tomodensitométrie. Ces observations permettent de confirmer les hypothèses émises 

par l’OMS et plusieurs études de la littérature faisant état du sous diagnostic de la 

maladie dans les PRFI (74,81,82). Compte-tenu de cet élargissement des critères 

d’inclusion aux patients présentant des signes et symptômes de démences, il aurait 

été utile de prévoir dans le protocole le recrutement de personnes dans des services 

de consultations de médecine générale et autres spécialités de médecine interne pour 

confirmer le diagnostic. Cela aurait permis d’augmenter la taille de l’échantillon, et 

d’assurer une meilleure représentativité des personnes atteintes de démence au 

Bénin.  

L’enquête de terrain s’est déroulée entre septembre et novembre 2021 dans un 

contexte marqué par la crise sanitaire liée à la maladie à coronavirus (COVID-19). En 
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effet, plusieurs des personnes ressources sollicitées n’ont pu être interviewées du fait 

de leur implication dans la gestion de la crise. Au niveau des hôpitaux, le circuit du 

patient était modifié, suite à la réorganisation des services pour créer des unités 

COVID et l’affectation du personnel à des taches inhabituelles. La crise sanitaire a 

également diminué la fréquentation des hôpitaux par la population, notamment les 

personnes âgées qui préféraient rester chez elles plutôt que d’aller à l’hôpital, même 

en cas de maladie, au risque d’être contaminés par cette nouvelle pathologie encore 

inconnue. Enfin, l’accès aux personnes âgées à interroger a été freinée à plusieurs 

niveaux. Pour les PA identifiées au sein des hôpitaux et pour lesquelles le premier 

contact a été fait par téléphone, plusieurs familles n’ont pas souhaité recevoir les 

équipes d’enquêteurs, par peur de se voir proposer ou obliger le vaccin qui était encore 

sujet de polémique. De même plusieurs des PA, qui ont reçu un bon de consultation 

gratuit pour un rendez-vous avec les neurologues, ne se sont pas présentées à 

l’hôpital. Ces contraintes avaient été observées dans d’autres études sur les 

personnes âgées en ASS (83,84). 

Cette étude a utilisé plusieurs outils standardisés et validés au niveau international. Il 

est cependant possible qu’ils ne soient pas adaptés au contexte du Bénin. Nous avons 

collaboré avec des neurologues et un sociologue dans le but d’adapter le contenu des 

outils. Cela a permis de réduire au maximum les écarts par rapport aux questionnaires 

originaux afin de ne pas compromettre leur validité empirique. Cette étude ayant posé 

les bases de réflexion sur des sujets tels que l’aide informelle, la qualité de vie des 

personnes ou encore la charge ressentie par leurs aidants, il serait nécessaire pour 

l’avenir de concevoir des outils de mesures qui prennent mieux en compte les réalités 

environnementales et culturelles plus propres à l’Afrique subsaharienne.  

Le Bénin, comme la plupart des pays d’ASS reste fortement attaché aux valeurs 

familiales d’entraide intergénérationnelle. Cette hypothèse déjà évoquée par plusieurs 

études a été confirmée au cours de l’enquête (85,86). Notamment, plusieurs des 

aidants enquêtés ont eu du mal à estimer les durées de soins prodiguées à leurs 

parents âgés. De même, plusieurs des aidants qui étaient en mesure de lire et écrire 

ont refusé de prendre et remplir le journal d’activités qui avait été prévu pour un recueil 

prospectif des durées de soins informels. Ils estimaient ne pouvoir se permettre de 

‘’compter le temps consacré à leurs parents’’. Cette valeur profonde doit être prise en 

compte dans l’interprétation des durées mesurées d’aide informelle, mais surtout du 
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fardeau déclaré par les aidants. Au cours de l’enquête, le principal motif d’aide évoqué 

par les proches aidants était le devoir familial. Selon eux, il relève de leur responsabilité 

en tant que conjoint ou enfant de prendre soin de leur proche qui de surcroit se trouve 

en mauvaise santé. Cela pourrait également expliquer en partie les bas niveaux de 

score observés sur l’évaluation de la charge de l’aidant.  

En plus des valeurs familiales mentionnées ci-dessus, la faible adhésion au journal 

d’activité s’explique aussi par le faible niveau d’alphabétisation en langue française 

dans les familles. La durée du remplissage du carnet était estimée à dix minutes par 

jour en moyenne, mais pour remplir les durées d’aide avec précision, il était nécessaire 

de tenir en continu les horaires ou durées des taches effectuées au cours de la 

journée. 

Aussi, malgré les efforts fournis pour recruter un nombre plus important de participants 

dans les enquêtes, nous n’avons pu visiter qu’un nombre limité de personnes 

répondant aux critères d’inclusion et accessibles par téléphone ou directement à 

domicile. Ce faible échantillon a limité l’étendue des analyses statistiques pouvant être 

réalisées sur les bases de données. Enfin, bien que l’échantillon soit reparti sur 

plusieurs départements du Bénin, il pourrait ne pas représenter l’ensemble des profils 

de personnes âgées atteintes de démence au Bénin, limitant ainsi une généralisation 

des estimations à l’échelle du pays. 

VII.3. Perspectives scientifiques 

Les perspectives de recherche après cette thèse sont vastes et elles pourraient 

contribuer à enrichir la compréhension des démences en Afrique subsaharienne. 

Quelques domaines de recherche pourraient en particulier être explorés telles que : 

o La mise en place d'études longitudinales sur le vieillissement et les démences 

pour mieux comprendre l'évolution de la maladie et les déterminants du 

parcours de soins. Un suivi prospectif permettrait également l’analyse du 

continuum de soins et une meilleure appréciation des déterminants de l’aide 

informelle, l’analyse du rôle du genre et leurs répercussions sur la qualité des 

soins et la qualité de vie des personnes âgées et leurs aidants. 

o Le développement et la validation d'outils et de méthodes de recherche plus 

adaptés et culturellement pertinents pour évaluer les stratégies de dépistage et 
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de diagnostic des démences, et évaluer plus précisément la charge de la 

maladie et les coûts associés dans le contexte béninois.  

o L’évaluation de programmes d'intervention pour améliorer la reconnaissance 

précoce des symptômes de la démence. Cela pourrait impliquer des 

campagnes de sensibilisation publique, des formations pour les prestataires de 

soins de santé, et des outils diagnostiques adaptés à ces régions. 

o L’examen des facteurs culturels qui influencent la perception, la stigmatisation 

et la gestion des démences dans les communautés africaines : comprendre 

comment la culture et les croyances influencent le diagnostic, le traitement et la 

prise en charge des personnes atteintes de démences. Ces études 

permettraient de mieux comprendre et intégrer les dynamiques familiales et 

socio-culturelles locales dans la conception des programmes de soins et de 

sensibilisation.   

VII.4. Recommandations 

Des recommandations pourraient être émises sur la base de ce travail de recherche à 

l’attention du Ministère de la santé du Bénin, à travers ses différents organismes 

impliqués dans la santé des personnes âgées et/ou atteintes de démences : Direction 

Générale de la Médecine Hospitalière et des Exploration Diagnostiques ; Direction de 

la recherche, de la formation et de la médecine traditionnelle ; Direction Nationale de 

la Santé Publique ; et Programme national de lutte contre les maladies non 

transmissibles. Elles s’inscrivent dans les sept domaines d’actions préconisés par 

l’OMS dans le plan d’action mondial pour la réponse de santé publique à la démence 

2017-2025 : 

 1 : Les démences comme priorité de santé publique 

o Élaborer, renforcer et mettre en œuvre des stratégies qui luttent contre les 

démences, que ce soit en tant qu'instruments distincts ou intégrés dans les plans 

d’action nationaux pour les maladies non transmissibles, la santé mentale, le 

vieillissement et le handicap. 

o Mettre en place un point focal vieillissement et démences ou un mécanisme de 

coordination au sein du programme national de lutte contre les maladies non 
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transmissibles, afin d'assurer la planification stratégique, la mise en œuvre, le suivi 

et l’évaluation des services. 

 2 : Sensibilisation et convivialité à la démence 

o En collaboration avec les personnes atteintes de démence, leurs aidants, les 

associations de personnes âgées et les médias ; organiser des campagnes 

nationales et locales de sensibilisation spécifiques aux cultures locales pour 

améliorer l'exactitude des connaissances des professionnels et du grand public sur 

les démences. Ceci contribuera à réduire la stigmatisation, dissiper les mythes, et 

favoriser le recours aux soins et un diagnostic précoce.  

o Développer des programmes, adaptés au contexte, pour encourager des attitudes 

favorables à la démence dans la communauté et dans les secteurs public et privé, 

informées par les expériences des personnes atteintes de démence et de leurs 

soignants. 

 3 : Réduction du risque de démences 

o Associer de manière spécifique la démence aux programmes et campagnes déjà 

mis en œuvre au Bénin sur la réduction des risques de maladies non transmissibles 

et la promotion de la santé. 

o Développer les formations continues des professionnels de la santé, en particulier 

au niveau périphérique du système de soins, afin d'améliorer les connaissances et 

les pratiques du personnel de santé primaire dans la gestion proactive les facteurs 

de risque de démence, des conseils aux familles et à la référence des patients 

auprès des praticiens spécialisés. 

 4 : Diagnostic, traitement, soins et soutien de la démence 

o Développer dans le cadre de la formation continue, les connaissances et les 

compétences du personnel de santé pour fournir des soins de santé adaptés à la 

culture, y compris des services de soins de longue durée pour les personnes 

atteintes de démence. 

o Améliorer la qualité des soins de fin de vie, notamment en augmentant l’offre de 

formation en soins palliatifs, la promotion des établissements de soins de proximité 

et des réseaux communautaires multidisciplinaires. 
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 5 : Soutien aux aidants de personnes atteintes de démences 

o Proposer des programmes de formation aux aidants pour améliorer leurs 

connaissances et leurs compétences en matière de soins à domicile et la gestion 

de comportements, dans le but de leur permettre de vivre avec leurs parents dans 

la communauté et de prévenir les désagréments liés aux croyances populaires. 

o Développer la protection des aidants, à travers la reconnaissance officielle du statut 

d’aidant familial et la mise en place de dispositifs d’accompagnement et prestations 

sociales ; la finalité étant de permettre aux aidant de mieux s’occuper des 

personnes dans le besoin sans générer une situation de pauvreté. 

 6 : Systèmes d'information sur la démence 

o Perfectionner le système de recueil des données au travers des actions telles que 

: l’utilisation de dossiers médicaux et registres de consultations harmonisés, 

l’informatisation des dossiers médicaux et des informations de suivi des patients 

tout au long du continuum de soins. 

o Renforcer dans l’ensemble du système de santé la collecte des indicateurs 

permettant le suivi de la santé des personnes âgées.  

 7 : Recherche et innovation sur la démence 

o Renforcer la capacité nationale de recherche universitaire sur les priorités 

nationales en matière de santé publique ; via l'amélioration des infrastructures et le 

financement de la recherche. 

o Favoriser le développement local d'innovations technologiques culturellement 

adaptées, et qui répondent aux besoins physiques, psychologiques et sociaux des 

personnes atteintes de démence, de leurs aidants ou des personnes à risque de 

démences. 
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Conclusion 

Cette thèse présente un avancement des connaissances sur les démences en Afrique 

subsaharienne, notamment au Bénin où les travaux ont été réalisés. Elle a permis de 

confirmer les différences de coûts de la maladie qui existent entre les pays à revenus 

élevés et les pays à revenus faible et intermédiaire. L’analyse situationnelle de la prise 

en charge des personnes âgées et/ou atteintes de démences au Bénin a permis de 

décrire les dispositions administratives et les structures de soins qui existent dans le 

pays. De même le parcours de soins des patients et les difficultés d’accès au 

diagnostic des démences ont été présentés.  

L’enquête réalisée auprès des personnes âgées et leurs familles a permis : d’une part 

de décrire les ressources de santé utilisées au quotidien, de mesurer la durée et la 

nature des taches réalisées dans le cadre de l’aide informelle, et de valoriser le temps 

consacré à cette aide. D’autre part de décrire la qualité de vie des personnes âgées 

présentant ou non des symptômes de démence, d’estimer la charge ressentie par leurs 

aidants principaux, et d’identifier le facteur principal associé à ces deux critères qui 

était le niveau d’invalidité de la personne âgée. 

Il s’agit des premières données de ce genre en Afrique subsaharienne, et dont les 

résultats montrent l’importance des difficultés rencontrées par les personnes âgées et 

leurs familles en quête de soins. Elles constituent un outil de plaidoyer auprès des 

autorités nationales pour l’amélioration de l’offre de soins et services pour les 

personnes âgées, mais aussi des programmes de formation et de soutien aux aidants. 
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Annexe 1.  Autorisations éthiques et administratives 

Les autorisations délivrées par les autorités compétentes pour la réalisation des 

travaux liés à cette thèse sont présentés ci-dessous. 

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 245 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.1. Avis éthique du CCERP de l’IRD  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 246 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 247 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 248 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.2. Réponse à l’avis éthique du CCERP de L’IRD  
 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 249 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 250 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 
  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 251 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.3. Clairance éthique  

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 252 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.4. Autorisation DDS Littoral  

  

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 253 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.5. Autorisation CNHU Psychiatrique  

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 254 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.6. Autorisation CNHU-HKM 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 255 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.7. Autorisation CHD Ouémé/Plateau 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 256 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.8. Autorisation école doctorale 

 

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 257 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 1.9. Lettres aux patients 

 

  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 258 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 259 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 2. Fiches d’information et consentements  
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Annexe 2.1. Fiche d’information structures de référence 

FARDEAU SOCIO-ECONOMIQUE DES DEMENCES CHEZ LES 
PERSONNES AGEES AU BENIN 

Investigateur principal Co-Investigateur Comité d’éthique 

Angeladine KENNE MALAHA 

UMR 1094 Inserm, associée IRD -

Neuroépidémiologie Tropicale (NET) 

Faculté de Médecine,  

Université de Limoges 

2, rue du Dr Marcland 

87025 Limoges Cedex, FRANCE 

Tél : (00 33) 5 55 43 58 20 

Courriel:angeladine.kenne_malaha@

unilim.fr 

Pr Dismand HOUINATO 

Laboratoire d’Épidémiologie des 

Maladies Chroniques et neurologiques 

Faculté des Sciences de la santé, 

Univesité d’Abomey-Calavi 

Cotonou, Benin 
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Faculté de Médecine, 

Université de Parakou 

Tél : (229) 96560896 / 64285197 

Courriel : clerb.up@gmail.com 

 

  

Fiche d’information (structures de référence) 

Contexte et objectifs:  

Les démences désignent un ensemble de troubles neurocognitifs majeurs, 

caractérisés par la présence d’un déclin cognitif significatif ou un déclin ayant des 

conséquences sur l’autonomie de la personne. Bien que la pathologie touche 

principalement les personnes âgées (60 ans et plus), elle n’est pas une composante 

du processus normal de vieillissement. Les démences ont longtemps été ignorées en 

Afrique subsaharienne (ASS) au profit des maladies infectieuses, maternelles ou 

infantiles, mais deviennent de plus en plus préoccupantes. De récentes études au 

Bénin ont estimé les prévalences de démences chez les personnes âgées de 65 ans 

et plus à 2,6% dans la zone rurale et 3,7% en zone urbaine. Mais les données 

concernant le coût de la maladie sont inexistantes. Elles sont pourtant indispensables 

pour appréhender l’ampleur de la maladie sur les personnes, leurs familles et le 

système de santé ; dans le but d’aider à la prise de décision de politique de santé 

publique. 

C’est dans ce cadre qu’est réalisée l’enquête pour laquelle la participation de votre 

structure est sollicitée.  Elle a pour objectif d’identifier et de décrire les systèmes soins 

qui sont disponibles pour les personnes âgées atteintes de démences au Bénin. Celle-

ci s’inscrit dans le cadre d’un projet de thèse réalisé à l’Université de Limoges (France), 
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en collaboration avec l’Université d’Abomey-Calavi du Bénin, portant sur le fardeau 

socio-économique des démences en Afrique sub-saharienne.   

Procédure : 

Nous réalisons ainsi une enquête auprès des hôpitaux, associations et autres centres 

qui s’occupent de personnes âgées atteintes de démence ; et votre structure en fait 

partie. 

Au sein des hôpitaux et autres formations sanitaires, nous allons discuter avec les 

responsables des services (neurologie, gériatrie, psychiatrie ou tout autre service 

recevant les personnes âgées atteintes de démences) et collecter des informations 

sur les différentes prestations réalisées dans la structure et le personnel en charge. 

Ensuite nous allons collecter des données statistiques de démences dans les rapports 

d’activités ou les registres des praticiens. Nous visiterons également la structure pour 

retracer le chemin suivi par le patient lors de ses différentes visites et noterons tous 

les postes de dépenses. 

Au sein des structures sociales et des associations, nous allons discuter avec les 

responsables de la structure pour collecter des informations sur les différentes activités 

et prestations, leurs coûts ainsi que le personnel en charge. Ensuite nous allons 

collecter des données statistiques relatives aux activités récentes.  

Dans toutes les structures, nous noterons la liste des personnes avec un diagnostic 

de démence suivies, ainsi que leur adresse et contacts. Celles-ci pourront être 

sollicités dans une autre partie de l’enquête qui consiste à mesurer les dépenses 

effectuées par les personnes atteintes de démences et leurs familles ainsi que leur 

qualité de vie. Toutes les dispositions sont prises pour assurer leur autonomie et la 

confidentialité des données. 

Bénéfices :  

Les personnes physiques et morales qui participent à cette étude pourront se prévaloir 

de contribuer à la recherche et à la promotion de la santé des populations. Aucune 

rémunération ni compensation n’est prévue pour les structures ou les personnes qui 

prendront part à l’étude. Notre objectif est de sensibiliser les décideurs politiques 

locaux, nationaux au fardeau et à l'impact des démences. Nous prévoyons donc que 

les principales retombées du projet seront indirectes et à long terme, pour les 

personnes vivant avec une démence et leurs proches.   

Risque :  
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Les personnes physiques et morales qui participent à cette étude ne s’exposent à 

aucun risque physique ou social. Les résultats des différentes phases de l’étude seront 

partagés avec autorités compétentes pour la prise de décision en matière de politique 

de santé et ne sauraient être utilisés pour sanctionner les structures/personnes ayant 

participé à l’étude. La plupart des résultats seront présentées de façon groupée, avec 

des indicateurs incluant l’ensemble des structures. Si des données potentiellement 

‘négatives’ doivent être présentées pour des structures, nous veillerons dans la 

mesure du possible à ne pas les indexer spécifiques à une Aussi, nous veillerons dans 

les formulations à ne pas émettre du jugement sur la qualité des services fournis. Enfin, 

lors des restitutions, il sera rappelé aux autorités qu’ils ne peuvent pas utiliser les 

données présentées pour prononcer des sanctions contre des personnels et 

structures. Les noms et contacts des personnels ayant contribué à l’étude ne seront 

pas divulgués. 

Transfert / partage des données : 

Les résultats de l’étude seront rendus disponibles sous divers formats pour satisfaire 

aux besoins des destinataires : rapport d’étude pour les autorités, publications pour la 

communauté scientifique et brochure (des structures disponibles et leur 

fonctionnement) pour les populations. Les parties prenantes qui le souhaitent pourront 

avoir accès aux données brutes les concernant tant que leur utilisation s’inscrit dans 

la vision pour laquelle elles ont été collectées. 

Droits : 

Vous êtes libre de participer ou non à cette étude et/ou de partager les documents de 

votre structure. Une version papier des outils de l’enquête est disponible et vous 

pouvez librement les consulter. Vous avez le droit de poser aux investigateurs toutes 

les questions relatives à votre participation à l’étude et d’en recevoir des réponses 

satisfaisantes. A tout moment vous pouvez décider d’arrêter votre participation. Une 

fois les données collectées, elles peuvent être retirées à tout moment jusqu’au moment 

où les bases de données nettoyées sont finalisées pour l’analyse. 
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Annexe 2.2. Fiche d’information personnes âgées 

Titre de l’étude : Fardeau socio-économique des démences chez les personnes âgées au 
Bénin 

Investigateur principal Co-Investigateur Comité d’éthique 

Angeladine KENNE MALAHA 

UMR 1094 Inserm, associée IRD -

Neuroépidémiologie Tropicale (NET) 

Faculté de Médecine,  

Université de Limoges 

87025 Limoges Cedex, FRANCE 

Tél : (33) 5 55 43 58 20 

(229) 60 24 56 21 

Courriel:angeladine.kenne_malaha@unili

m.fr 

Pr Dismand HOUINATO 

Laboratoire d’Épidémiologie des 

Maladies Chroniques et 

neurologiques 

Faculté des Sciences de la santé, 

Univesité d’Abomey-Calavi 

Cotonou, Benin 

04 B P.76 Cotonou  

Tél.: (229) 97 26 73 40/ 67 80 21 

92 

Courriel : dshouinato@gmail.com  

Comité local d’éthique pour la 

recherche (CLERB-UP) 

Unité de recherche clinique et 

épidémiologique 

Faculté de Médecine, 

Université de Parakou 

Tél : (229) 96560896 / 

64285197 

Courriel : clerb.up@gmail.com 

 

 

Contexte et objectifs : 

Les démences désignent un ensemble de maladies dans lesquelles on retrouve une 

diminution des fonctions cognitives tels que la perte de mémoire, la diminution de la capacité 

à raisonner et poser des jugements sur des situations de la vie courante, les difficultés 

d’attention. Celles-ci ont des conséquences sur l’autonomie de la personne. La plus fréquente 

est la maladie d’Alzheimer, dont vous avez peut-être déjà entendu parler. Nous aimerions 

mesurer les dépenses effectuées par les personnes atteintes de ces maladies, ainsi que 

l’impact de la maladie sur leurs activités habituelles et sur la façon dont ils se sentent. C’est 

dans cette optique que vous avez été sélectionné pour partager votre expérience.  

Déroulement : 

Nous allons vous prendre quelques heures pour répondre à des questionnaires. Les questions 

seront adressées à … (La PAD), et à … la principale personne qui s’occupe d’elle dans la 

maison. Nous demanderons les informations sur votre âge, les personnes qui vivent dans la 

maison, leurs activités et revenus. Nous vous demanderons aussi des informations sur votre 

maladie, votre suivi à l’hôpital, chez le guérisseur ou d’autres structures que vous fréquentez. 

Nous allons évaluer comment vous vivez avec votre maladie dans votre quotidien, ce qu’elle 

a changé à vos habitudes et comment vous vous sentez. Pour … (l’aidant), nous allons poser 

des questions aussi sur votre âge, vos activités personnelles, ce que vous faites pour … (la 

PAD), ainsi que la façon dont ces problèmes de santé ont affecté votre vie. Il sera nécessaire 

de donner beaucoup de détails sur le déroulement de vos journées, les choses que vous faites 

seule et celles pour lesquelles vous avez besoin d’aide. Nous allons passer environ deux 
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heures avec vous pour répondre à toutes ces questions, ensuite, si vous (aidant) l’acceptez, 

nous vous laisserons une petite fiche pour noter pendant une semaine comment vous utilisez 

votre temps, notamment les activités que vous faites pour le/la personne malade. Nous allons 

vous expliquer comment remplir cette fiche et nous allons vous contacter prochainement par 

téléphone pour voir si tout se passe bien. Une des personnes présente ici reviendra chercher 

la fiche quand vous serez disponible.  

Bénéfices :  

Vous ne serez pas payé et ne recevrez aucune compensation pour participer à cette étude. 

Nous avons visité plusieurs centres qui prennent en charge ces maladies et accompagnent 

les familles. Nous envisageons à la fin de cette enquête de faire un livret où vous pourrez 

trouver les informations utiles sur cette maladie, des conseils et la liste des centres où vous 

pourriez aller pour recevoir les soins et les services de qualité. Ces informations seront aussi 

enregistrées en langues dans une audio que vous pourrez conserver dans votre téléphone et 

écouter régulièrement. Nous allons également sensibiliser les décideurs du pays et de 

l’étranger pour qu’une attention particulière soit portée sur le fardeau que vous vivez et que 

dans l’avenir vous et les autres personnes atteintes de la maladie et leurs familles soient mieux 

accompagnées. 

Risque :  

Vous ne courrez pas de risque majeur à participer à cette enquête.   

Dans l’ensemble, quelques questions sensibles telles que les revenus et les dépenses du 

ménage, les lieux et personnes chez qui vous vous rendez pour obtenir les soins, et la façon 

dont la personne âgée et les autres membres de la famille vivent cette maladie pourront vous 

être posées. Nous avons besoin de ces informations pour mesurer combien coûte la maladie 

et aussi comment vous la vivez.   

Droits : 

La participation à l’étude est libre et volontaire. Vous n’y êtes pas obligé et ne serez punis en 

aucune manière si vous refusez. Votre prise en charge ne sera en aucun cas affectée. Même 

si nous commençons les questionnaires, vous êtes libres de ne pas répondre à certaines 

questions si vous n’êtes pas à l’aise. Vous pouvez aussi nous demander d’arrêter les questions 

et de supprimer toutes les informations qui ont été collectées sur vous. Si … (la PAD) le 

demande, nous allons supprimer toutes les informations sur elle. De même, si vous (aidant) 

ou le chef de famille le demande, nous allons supprimer toutes les données collectées chez 

vous. Vous n’aurez pas besoin de donner des explications et il n’y aura aucune conséquence 

à cela. Après notre départ, vous pouvez aussi nous contacter pour vous retirer de l’étude. Une 

fois les données collectées, elles peuvent être retirées à tout moment jusqu’au moment où les 

bases de données nettoyées sont finalisées pour l’analyse.  
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Confidentialité et protection des données : 

Nous allons noter votre nom, adresse de votre maison et les numéros de téléphone pour vous 

contacter au cours de l’enquête. Seules quelques membres de l’équipe auront accès à ces 

informations et elles ne seront pas divulguées. Elles ne seront pas non plus utilisées pour 

d’autres fins. Les formulaires que vous allez signer si vous acceptez de participer seront 

conservés dans une armoire fermée à clé avec accès limité aux seuls membres de l’équipe 

de recherches autorisées. Nous allons vous attribuer un code pour vous identifier, ainsi, vos 

informations personnelles ne seront pas présentes sur les questionnaires. Toutes les 

informations que nous allons collecter sur vous seront gardées confidentielles, les tablettes et 

ordinateurs que nous utilisons sont protégés par des mots de passe qui ne sont connus que 

par quelques membres de l’équipe. Seuls les codes seront utilisés dans les documents, 

résultats et publications. Vos noms et les informations permettant de vous identifier ne seront 

pas mentionnés. 

Consentement éclairé: 

Si vous (PAD) acceptez de participer à cette enquête, nous vous prions de nous le dire. De 

même, si vous (aidant) acceptez que … (PAD) et vous-même participiez à cette étude, nous 

vous demandons de signer la fiche de consentement ci-joint dont nous vous laisserons une 

copie. 
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Annexe 2.3. Formulaire de consentement éclairé personnes âgées et aidants  
Titre de l’étude : Fardeau socio-économique des démences chez les personnes 

âgées au Bénin 

Investigateur principal Co-Investigateur Comité d’éthique 

Angeladine KENNE MALAHA 

UMR 1094 Inserm, associée IRD -

Neuroépidémiologie Tropicale (NET) 

Faculté de Médecine,  

Université de Limoges 

87025 Limoges Cedex, FRANCE 

Tél : (33) 5 55 43 58 20 

(229) 60 24 56 21 

Courriel:angeladine.kenne_malaha@unilim.fr 

Pr Dismand HOUINATO 

Laboratoire d’Épidémiologie des 

Maladies Chroniques et neurologiques 

Faculté des Sciences de la santé, 

Univesité d’Abomey-Calavi 

Cotonou, Benin 

04 B P.76 Cotonou  

Tél.: (229) 97 26 73 40/ 67 80 21 92 

Courriel : dshouinato@gmail.com  

Comité local d’éthique pour la 

recherche (CLERB-UP) 

Unité de recherche clinique et 

épidémiologique 

Faculté de Médecine, 

Université de Parakou 

Tél : (229) 96560896 / 64285197 

Courriel : clerb.up@gmail.com 

 

Je soussigné, M./Mme/Mlle .......................................................................................... 

Aidant de M ………………………………………………………………………………….. 

N° d’identification: ......................................... Téléphone : ............................................ 

Déclare (cocher la case) 

� Avoir reçu la notice d’information contenant les informations relatives à l’étude qui nous 

ont été lues et expliquées 

� Avoir compris ce qu’impliquait ma participation et celle de mon proche à l’étude  

� Avoir eu l’opportunité de poser toutes les questions que je désirais    

� Avoir compris que notre participation est volontaire et que je peux me retirer de l’étude à 

n’importe quel moment même après le départ des enquêteurs sans avoir à me justifier. 

� Avoir compris que la confidentialité et l'anonymat seront maintenus et qu'il ne sera pas 

possible de m'identifier dans les publications 

� Avoir compris que je pouvais contacter les responsables de l’étude pour des questions 

complémentaires même après le départ de l’investigateur et à la fin de l’étude     

� Accepter que l'équipe de recherche puisse accéder au dossier médical de mon proche aux 

fins de ce projet de recherche           

� Accepter que l’on me pose des questions sur moi, mon proche et le vécu de ma maladie 

Fait en 2 exemplaires, 

Le …………………………………………. 

Participant Aidant  Investigateur 
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Annexe 3. Outils de collecte de données 
  



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 268 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

Annexe 3.1. Axes stratégiques du plan d’action mondial contre les démences 
2017-2025  
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Annexe 3.2. Overview of the desk review topic guide 
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Annexe 3.3. Guide d’entretien personnes ressources 

 

Identifier l’interviewé (nom, prénom, fonction, ancienneté au poste) 

Structure de référence 

Identifier la structure : intitulé,  

Quelle est la position de cette structure dans le système de santé ? central/ 

départemental/ périphérique 

Quelles sont les missions globales de votre institution ? 

Quelles sont les missions de votre structure vis-à-vis des démences ?   

Toutes les activités en direction des PAD sont-elles normalement réalisées ?  

Quelles sont celles qui ne sont pas réalisées et pourquoi ?  

A part le ministère de la santé, quels sont les autres ministères ou leurs organes 

impliqués dans la prise en charge des démences ? quel est leur rôle ? 

Quelles sont les organes avec lesquelles votre structure collabore ? 

Existe-il dans votre DS des associations de personnes âgées / retraitées ? ONG… 

 

Documents cadres  

Nous avons identifié pour le pays les documents cadres suivants (…) qui décrivent 

l’organisation du secteur santé, sa structure et son financement ; ainsi que le système 

de soins disponible pour les personnes atteintes de démences.  

• 2019 : Plan d’action national de la sécurité sanitaire du Benin 2019 – 2021 

• 2019 : Cinquième Enquête Démographique et de Santé au Bénin (EDSB-V) 2017 – 2018  

• 2016 : Rapport final de l’enquête pour la surveillance des facteurs de risque des maladies non 

transmissibles par l'approche ‘’STEPSwise’’ de l'OMS. Enquête ‘’STEPS 2015’’ au Bénin 

• 2015 : Document de programmation pluriannuelle des dépenses 2016-2018 – Secteur Santé 

• 2013 : Plan stratégique intégré de lutte contre les maladies non transmissibles 2014 – 2018  

• 2008 : Politique Nationale de Santé – Bénin 

• 2008 : Plan national de développement sanitaire Bénin 2009-2018 

Avez-vous connaissance de ces documents ?  

Existe-t-il des versions mises à jour de ces documents ? 

Avez-vous connaissance / disposez-vous d’autres documents cadres contenant des 

informations sur la prise en charge globale des démences ou autres troubles 

similaires ? 
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NB : si l’interviewé dispose de copies desdits documents, les récupérer ou photocopier 

Les dispositions qui y sont mentionnées sont-elles appliquées sur le terrain ?  

Quelles sont les principales différences entre ces documents et la pratique courante ? 

 

En 2015, l’OMS a déclaré les urgences comme ‘urgence de santé publique’ et publié 

un « Plan d’action mondial de réponse à la démence 2017-2025 ». Il définit 7 axes 

stratégiques à mettre en œuvre pour atteindre les objectifs fixés à l’horizon 2025 par 

l’OMS d’améliorer la vie des personnes atteintes de démence, de leurs aidants et de 

leurs familles 

Le Plan d’action mondial de réponse à la démence 2017-2025 définit 7 axes 

stratégiques pour atteindre les objectifs fixés à l’horizon 2025. Pour chaque axe, 

préciser le niveau de mise en œuvre, les goulots d’étranglement, ainsi que 

d’éventuelles recommandations et acteurs potentiels.  

Qu’est-ce qui est prévu court, moyen, long terme au niveau de votre structure au sujet 

des démences (prévention, diagnostic, traitement médicamenteux, prise en charge 

médicale, prise en charge sociale et psychologique, financement, recherche …)  

 

Délivrance des services et parcours de soin.  

Combien de neurologues, gériatres, psychiatres compte le Bénin. Existe-il des 

spécialités de formation aux troubles cognitifs pour les cycles infirmiers par exemple ? 

 

Dans les années 2010, des études ont estimé les prévalences des démences chez les 

personnes âgées au Bénin à 2,6% en zone rurale et 3,7% en zone urbaine. Soit plus 

de 10.000 personnes. 

Quelle est selon vous la proportion qui est diagnostiquée.  

Proportion qui bénéficie des dispositions établies par le système de santé ? 

Quelles sont les difficultés d’accès au diagnostic et à la prise en charge hospitalière ? 

 

A ce jour au Bénin, quel est le parcours de soin potentiel d’une personne âgée en zone 

rurale (djidja) commençant à présenter des symptômes de démence. Parcours des 

premiers symptômes au diagnostic, préciser les durées éventuelles de chaque étape 

ainsi que les goulots d’étranglement 

Parcours de soins après le diagnostic.  

Différences éventuelles avec une personne âgée qui vivrait en zone urbaine 
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Les démences entrainent en général une perte d’autonomie de la personne. Quelles 

sont les dispositions béninoises concernant la mise sous tutelle d’un adulte, ainsi que 

la gestion de ses biens ? 

Quel regard porte la famille et la société sur une PAD. Quels sont les critères 

influençant cette perception (urbanisation, éducation, opulence, religion …) 

Existe-il des lois contre la stigmatisation ? 

A votre avis quels sont les besoins encore insatisfaits des PAD et leurs familles ? 

Quelles actions devraient être mises en place pour y remédier ? 

 

Les principaux médicaments utilisés dans la MA par exemple sont-ils disponibles au 

bénin ? Donépézil (Aricept), Rivastigmine (Exelon), Galantamine (Reminyl), 

Mémantine (Exiba).  

Financement 

Comment est financé le système de santé, origine des fonds et activités financées. 

Comment sont financés les soins des populations.  

Existe-t-il un régime d’assurance maladie universelle ? des subventions pour des 

prestations / maladies spécifiques ?  

Quelle est la proportion des frais de soins à la charge du patient. 

Existe-il des assurances privées ? quel est leur taux d’utilisation 

 

Comment est financée votre structure ? Proportions et provenance des fonds destinés 

aux diverses activités. (Subventions de l’Etat, AGR, dons de particuliers, organismes 

internationaux, appels à projets locaux/internationaux…) 

Recherche 

Comment sont définies les activités / projets / études à mener ?  

Y’a-t-il une collaboration avec les organes du ministre de la santé dans le processus ? 

Quelles sont les autres instances impliquées dans la recherche sur les démences ?  

Existe-il des formations spécifiques de recherche en santé ? renforcement de 

capacités d’autres intervenants pour la recherche ? 

Comment sont disséminés les résultats de vos recherches?  

A quel point contribuent-ils / sont-ils pris en compte dans le mise en œuvre des 

politiques de santé du pays ? 
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A combien peut-on estimer le nombre de PAD au Bénin 

Quels sont les types d’études sur les démences menées à ce jour au Bénin ? Clinique 

/ prévalence / incidence / facteurs de risques… quelles en sont les principales 

trouvailles 

Plaidoyer 

Quelles sont les suggestions et recommandations que vous souhaiteriez faire 

concernant la prise en charge des démences ? Préciser l’axe stratégique concerné, le 

destinataire de la recommandation et les parties prenantes / partenaires potentiels 

 

Structures de références supplémentaires  

Dans nos recherches nous avons identifié des structures de référence pour PAD qui 

vont être contactées / visitées. 

• Service de neurologie, Centre National Hospitalier et Universitaire, Cotonou 

• Service de psychiatrie, Centre National Hospitalier et Universitaire, Cotonou 

• Cabinet médical de neurologie saint Clément, Cotonou 

• Centre Hospitalier Universitaire Psychiatrique, Cotonou 

• Unité de Neurologie, Centre Hospitalier Départemental du Borgou, Parakou  

• Unité de Psychiatrie, Centre Hospitalier Départemental du Borgou, Parakou  

• Association ‘les amis de St Camille’ / Centre Avrankou, Porto Novo 

Avez-vous connaissance d’autres structures (hospitalières, associatives ou sociales) 

qu’il serait intéressant d’inclure dans le cadre de cette étude ? 

 

Enquête auprès des PAD 

Nous avons prévu dans la suite de nos travaux de réaliser une enquête auprès des 

PAD et leurs familles. Nous comptons évaluer le recours au soin et utilisation des 

services de santé, ainsi que les couts informels et la qualité de vie. Les PAD vont être 

identifiées dans les registres et dossiers des hôpitaux, et au sein des cohortes du 

Lemacen.  

Selon vous cette approche est-elle pertinente ? Quelle autre méthode peut être 

utilisée pour recruter ces patients ? quels sont les difficultés à anticiper ? 

 



 

Annexe 3.4. Liste des mots clés  
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Annexe 3.5. Grille d’extraction des données de dossiers médicaux  

 



 

Annexe 3.6. Fiche de mesure de la pression artérielle 
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Annexe 3.7. Fiche de décharge des kits anti covid-19   
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Annexe 3.8. Bon de consultation   

  

 



 

Annexe 3.9. Journal d’activités de l’aidant   
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Annexe 3.10. Questionnaire sociodémographique   
IDM _ Numéro du ménage : __ __ __ __ ; IDP _ Numéro Participant : __ __ __ __ 

01 _ Zone sanitaire 02 _ Quartier 03 _ Adresse détaillée 

   

 

04 _ Date d’information 05 _ Date d’administration des 
questionnaires 

06 _ Date de retrait du journal 
d’activité 

   

 

07 _ Questionnaire rempli avec : 

□La PAD             □L’aidant       □Les deux  

Informations sur le ménage 

N° Question 
08 Type de logement 

� Maison individuelle 
� Maison avec cours commune 
� Appartement dans un immeuble 

09 En êtes-vous propriétaires ou locataires 
� Propriétaires 
� Locataires 

10 Qui est le chef de ménage : 
� La PAD et/ou son conjoint  
� Fils / fille / gendre 
� Frère / sœur 

10 Nombre de personnes vivant de façon permanente dans le ménage : __ __ 
11 Disposez-vous dans ce ménage : 

� Electricité 
� Arrivée d’eau potable 
� Douche / Toilettes aménagées 
� Un téléviseur 

Informations sur la personne atteinte de démence 

N° Question 
12 Date de naissance __ __ / __ __ / __ __ __ __ / 
13 Sexe 

� Masculin 
� Féminin 

14 Statut marital : 
� Célibataire / jamais marié 
� Marié régime monogamie 
� Marié régime polygamie 
� Divorcé 
� Veuf 



Angeladine KENNE MALAHA | Thèse de doctorat | Université de Limoges | 2023 283 
Licence CC BY-NC-ND 3.0 

 

15 Nombre d’années d’études : __ __  
16 Domaine d’activité : 

� Artisanat 
� Agriculture / élevage 
� Commerce 
� Enseignement 
� Santé  
� Industrie  
� Autre ………………………… 

17 Statut professionnel : 
� En activité 
� Sans activité actuellement 
� Retraité  

Information sur l’aidant principal 

N° Question 
18 Date de naissance __ __ / __ __ / __ __ __ __ / 
19 Sexe 

� Masculin 
� Féminin 

20 Statut marital : 
� Célibataire / jamais marié 
� Marié régime monogamie 
� Marié régime polygamie 
� Divorcé 
� Veuf 

21 Relation avec la PAD 
� Conjoint 
� Fils / fille  
� Frère / sœur 
� Beau- fils / belle-fille 
� Autre parent 
� Ami 
� Autre …………………… 

21 Nombre d’années d’études : __ __  
22 Domaine d’activité : 

� Artisanat 
� Agriculture / élevage 
� Commerce 
� Enseignement 
� Santé  
� Industrie  
� Autre ………………………… 

23 Statut professionnel : 
� En activité 
� Sans activité actuellement 
� Retraité  



 

Annexe 3.11. Clinical dementia rating scale  
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Annexe 3.12. WHODAS 2.0 
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Annexe 3.13. Resource Utilization in Dementia questionnaire   
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Annexe 3.14. Caregiver Indirect And Informal Care Cost Assessment Questionnaire 
(CIIQ) 

(Landfeldt et al., Standardized Questionnaire for the Measurement, Valuation, and Estimation of 

Costs of Informal Care Based on the Opportunity Cost and Proxy Good Method. Appl Health Econ 

Health Policy. 2019;17(1):15‑24.) 

Nous allons maintenant vous poser des questions sur votre situation professionnelle actuelle 

et sur le temps que vous passez à vous occuper de votre enfant, de votre partenaire, de votre 

parent ou de votre ami. Veuillez noter qu'à partir de maintenant, nous appellerons la 

personne dont vous vous occupez "parent", bien que votre relation puisse être différente. 

 
STATUT PROFESSIONNEL 
1. Êtes-vous actuellement salarié ou indépendant (travail rémunéré) ? 

Oui 
Non (passer au question 8) 

2. Combien d'heures par semaine travaillez-vous (par exemple, selon votre contrat de 
travail) ? 

____heures par semaine 
3. Travaillez-vous à temps plein ? 

Oui (passer à la question 6) 
Non 

4. Avez-vous réduit votre temps de travail en raison de la maladie/condition de votre 
parent (par exemple pour le soigner) ? 

Oui  
Non (passer à la question 6) 

5. Combien d'heures par semaine travailliez-vous avant de réduire votre temps de travail 
? 

___heures par semaine 
6. Au cours de la semaine dernière, combien d'heures vous êtes-vous absenté du travail en 
raison de la maladie ou de l'état de santé de votre parent ? 
Inclure les heures d'absence lorsque vous êtes arrivé en retard ou avez quitté le travail plus tôt, 

par exemple parce que vous deviez accompagné votre parent à des rendez-vous chez le 

médecin, en consultation dans des hôpitaux ou des cliniques, ou aidé votre parent à s'habiller, 

à faire sa toilette, à manger ou à prendre des médicaments 

___heures par semaine 
7. Au cours de la semaine dernière, dans quelle mesure la maladie/état de votre relaxe a-
t-elle affecté votre productivité pendant que vous travailliez ? 
Si vous avez pu travailler comme d'habitude, choisissez un nombre peu élevé. Si vous n'avez 
pas pu travailler comme d'habitude (par exemple, vous avez accompli moins que d'habitude, 
vous n'avez pas pu vous concentrer ou effectuer certaines tâches avec autant de soin que 
d'habitude), choisir un chiffre élevé. 

Pourrait fonctionner 
comme d'habitude 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Ne pouvait pas 
travailler du tout 

-> Passer à la question 9 
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8. Si elle ne travaille pas : Avez-vous cessé de travailler en raison de la maladie/état de 
santé de votre parent ? 

Oui -> Combien d'heures par semaine travailliez-vous ? ___Heures 
Non 

9. Êtes-vous dédommagé d'une quelconque manière pour le temps que vous consacrez à 
vous vous occuper de votre parent ?  
Il s'agit notamment du paiement par le gouvernement ou une compagnie d'assurance pour 

prendre soin de votre parent. 

Oui -> Combien d'heures par semaine êtes-vous payé pour vous occuper de votre parent ?  
___Heures 
Non 

 
AIDE INFORMELLLE 
10. Au cours de la semaine écoulée, combien avez-vous dépensé pour des travaux 
ménagers et des tâches que vous n'auriez pas eu à effectuer si votre parent était en bonne 
santé ou s'il avait pu les faire lui-même ? 
Par exemple, la préparation de la nourriture, le nettoyage, la lessive, le repassage, la couture, 

les courses et le jardinage. 

___heures par semaine 
11. Au cours de la semaine dernière, combien de temps avez-vous passé à aider votre 
parent à s'occuper de ses soins personnels ? 
Par exemple, s'habiller/déshabiller, se laver/douche/bain, soins capillaires, rasage et toilette, 

et aller aux toilettes. 

___heures par semaine 
12. Au cours de la semaine dernière, combien avez-vous dépensé pour fournir à votre 
parent une assistance pratique qui n'aurait pas dû être effectuée s'il était en bonne santé 
ou s'il avait pu le faire de manière indépendante ? 
Par exemple, manger et boire, les deplacer à l'intérieur ou à l'extérieur de la maison (y compris 

l'aide à la marche ou à l'utilisation d'un fauteuil roulant), les visites à la famille ou aux amis, 

l'accompagnement aux visites médicales (par exemple, les rendez-vous chez le médecin), 

prendre les médicaments à la pharmacie, aider à les prendre, et s'occuper des questions 

financières (par exemple, payer les factures ou gérer l'assurance maladie). 

___heures par semaine 
13. Au cours de la semaine dernière, combien avez-vous dépensé pour apporter à votre 
parent un soutien émotionnel qu'il n'aurait pas eu à fournir s'il était en bonne santé ? 
Par exemple, aide pour surmonter la douleur, le handicap, l'inconfort, l'anxiété et l'inquiétude 

___heures par semaine 
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Annexe 3.15. Dementia quality of life questionnaire   
(Smith et al. Measurement of health-related quality of life for people with dementia: development of a 

new instrument (DEMQOL) and an evaluation of current methodology. Health Technol Assess Winch 

Engl. 2005;9(10):1‑93, iii‑iv.) 

Je voudrais vous interroger sur votre vie. Ne vous inquiétez pas si certaines questions semblent ne 

pas vous concerner. Nous devons poser les mêmes questions à tout le monde. Il n'y a pas de bonnes 

ou de mauvaises réponses. Donnez simplement la réponse qui décrit le mieux ce que vous avez 

ressenti au cours de la semaine écoulée. 

Avant de commencer, nous allons faire une question d'entraînement, c'est une question qui 
ne compte pas. 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

Au cours de la semaine écoulée, dans quelle 
mesure avez-vous pris plaisir à regarder la 
télévision ? 

    

Pourquoi ? 

Dites-m’en un peu plus à ce sujet. 

Pour toutes les questions que je vais vous poser, je veux que vous réfléchissiez à la semaine 
dernière. 

Tout d'abord, je vais vous demander ce que vous avez ressenti la semaine dernière. Vous êtes-

vous senti… 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

1. gai ? **      
2. inquiet ou anxieux ?      
3. que vous profitez de la vie ? **      
4. frustrée ?      
5. confiant ? **      
6. vous êtes embarrassé(e) ?      
7. Plein d'énergie ? **     
8. triste ?      
9. calme ? **      
10. Seul ?      
11. en colère ?      
12. contenu ? **     
13. en détresse ?      
14. vivant ? **      
15. irritable ?      
16. amer ?      
17. sûr ? **      
18. que la vie ne vaut pas la peine d'être vécue ?     
19. plein d'espoir ? **      
20. Vous en avez assez ?      
21. que vous avez des choses à attendre avec 
impatience ? **  
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Je vais maintenant vous interroger sur votre santé. Au cours de la semaine dernière, vous avez 

été très inquiet au sujet de ... 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

22. votre santé physique ?      
23. comment vous sentez-vous en vous-même ?      
24. Dormez-vous bien ?      
25. votre santé en général ?      

 
Je vais maintenant vous interroger sur votre mémoire. Au cours de la semaine dernière, à quel 

point avez-vous été inquiet au sujet de ... 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

26. votre mémoire en général ?     
27. oublier des choses qui se sont passées il y a 
longtemps ?  

    

28. oublier des choses qui se sont passées 
récemment ?  

    

29. oublier les noms des gens ?      
30. oublier qui sont les gens ?      
31. oublier où vous êtes ?      
32. oublier quel jour on est ?     
33. tu as les idées embrouillées ?      
34. difficulté à prendre des décisions ?      
35. manque de concentration ?      
36. tu te fais comprendre ?      

 
Je vais maintenant vous interroger sur les gens qui vous entourent. Au cours de la semaine 

dernière, à quel point vous êtes-vous inquiété de ... 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

37. Comment vous entendez vous avec les autres ?      
38. être laissé en dehors des choses ?      
39. ne pas avoir assez de compagnie ?      
40. ne pas avoir assez d'intimité ?      
41. comment les autres te traitent ?      
42. les gens ne vous écoutent pas ?      
43. ne pas être capable d'aider les autres ?      
44. recevoir de l'aide quand vous en avez besoin ?      
45. recevoir l'affection que tu veux ?      
46. comment vous entendez vous entendre avec vos 
proches ? 

    

 

Je vais maintenant vous demander comment vous vous voyez. Au cours de la semaine 

dernière, à quel point vous êtes-vous inquiété de ... 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

47. dépendant trop des autres ?      
48. ne pas jouer un rôle utile dans les choses ?     
49. Que pensent les autres de vous ?     
50. Vous ne vous sentez pas important ?      
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51. la façon dont vous avez vécu votre vie ?     
52. votre vie aujourd'hui ?     

 
Je vais maintenant vous interroger sur les tâches quotidiennes. La semaine dernière, à quel 

point vous êtes-vous inquiété de ... 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

53. s'habiller ?      
54. se tenir propre (par exemple, se laver et se 
baigner) ?  

    

55. se garder belle ?      
56. arriver à temps aux toilettes ?      
57. vous avez ce que vous voulez manger ?      
58. se procurer de la nourriture ou des boissons 
quand on en a envie ?  

    

59. utiliser des couverts (par exemple un 
couteau, une fourchette ou une cuillère) ?  

    

60. se déplacer à l'intérieur ?      
61. se déplacer à l'extérieur ?     
62. obtenir ce que vous voulez dans les 
magasins ? 

    

63. aller où vous voulez aller ?      
64. utiliser l'argent pour payer des choses ?      
65. vous occupez de vos finances ?      
66. la façon dont votre maison est entretenue ?      
67. entrer en contact avec les gens ?      
68. les choses prennent plus de temps à faire 
qu'auparavant ?  

    

Je vais vous demander à quel point vous aimez les choses. Au cours de la semaine dernière ... 

 Beaucoup assez un peu pas du tout 

69. avez-vous apprécié votre nourriture ? **      
70. La douleur vous a-t-elle empêché de 
profiter des choses ?  

    

71. Avez-vous eu le sentiment d'avoir 
suffisamment de choix en ce qui concerne ce 
que vous faites ? **  

    

72. avez-vous été satisfait de la façon dont 
vous avez votre journée ? **  

    

73. Avez-vous eu le sentiment qu'il y a des 
choses que vous vouliez faire mais que vous 
ne pouviez pas faire ?  

    

Nous avons déjà parlé de beaucoup de choses : votre santé, vos sentiments, votre mémoire, les 

gens autour de vous et les choses que vous faites. En pensant à toutes ces choses au cours de la 

semaine dernière, comment évaluez-vous ... 

 Très bonne Bonne Passable  Mauvaise 
74. votre qualité de vie en général ? **     

** éléments à inverser avant de noter  
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Annexe 3.16. Zarit Burden Interview  
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Annexe 4. Résultats complémentaires 
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Annexe 4.1. The worldwide costs of dementia in 2019 
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Annexe 4.2. Global status report on the public health response to dementia 
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Fardeau socio-économique des démences chez les personnes âgées en Afrique 

sub-saharienne: cas du Bénin. 

Cette thèse visait à améliorer les connaissances sur le fardeau socioéconomique des 
démences en Afrique subsaharienne. Pour atteindre cet objectif, nous avons réalisé au Bénin 
une analyse situationnelle de la prise en charge des démences dans le pays, puis une enquête 
auprès des personnes âgées et leurs aidants. Il n’existe pas encore au Bénin de plan 
spécifique de lutte contre les démences, ni de système formel de soins de longue durée. 
Néanmoins, plusieurs structures sanitaires à travers le pays proposent des services de 
diagnostic et suivi des démences. Les données ont été recueillies auprès de 135 personnes 
âgées de 73 ans en moyenne, dont 50% présentaient une démence légère à sévère. Les 
résultats ont révélé que les démences imposent des exigences considérables en matière de 
soins, principalement aux femmes qui représentent 70% des aidants. Le coût annuel moyen 
des soins aux personnes atteintes de démences était estimé à 2 400 $PPA. Les soins 
informels représentant 92% de ce coût total. Le volume d’aide pouvant atteindre huit heures 
par jour. La qualité de vie globale rapportée était bonne, avec des variations observées entre 
les participants ruraux et urbains dans différents domaines. Le fardeau des aidants était 
relativement faible, avec des préoccupations principalement axées sur l'amélioration de la 
prestation des soins, l'incertitude quant à l'avenir et les sentiments d'inadéquation. Les facteurs 
associés au fardeau des aidants comprenaient le niveau d'invalidité des personnes âgées, le 
statut socio-économique et la qualité de vie des bénéficiaires des soins. 

Mots-clés : Démences, Coût de la maladie, Qualité de vie, Fardeau, Aide informelle, Afrique 
subsaharienne 

Socio-economic burden of dementia in the elderly in sub-Saharan Africa:  

The case of Benin. 

This thesis aimed to improve knowledge on the socioeconomic burden of dementia in sub-
Saharan Africa. To achieve this objective, we conducted a situational analysis of dementia 
care in the country, followed by a survey of elderly people and their caregivers. There is no 
specific plan to address dementia in Benin nor a formal long-term care system. However, 
several health structures across the country offer dementia diagnosis and monitoring. Data 
were collected from 135 people aged 73 years on average, 50% of whom had mild-to-severe 
dementia. The results revealed that dementias place considerable demands on caregiving, 
primarily on women, who represent 70% of caregivers. The average annual cost of caring for 
people with dementia is estimated at $2,400 PPP. Informal care accounted for 92% of the total 
cost. The volume of care duration could reach eight hours per day. The overall reported quality 
of life was good, with variations observed between the rural and urban participants in different 
domains. The caregiver burden was relatively low, with concerns primarily focused on 
improving caregiving, uncertainty about the future, and feelings of inadequacy. Factors 
associated with caregiver burden included the disability level of older adults, socioeconomic 
status, and the quality of life of care recipients. 

Keywords: Dementia, Cost-of-illness, Quality of life, Burden, Informal care, Sub-Saharan Africa 


