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) INTRODUCTION

1) Epidémiologie

La maladie d’Alzheimer, dont la prévalence est estimée actuellement a 46 millions de
patients au niveau mondial, est actuellement la plus fréquente des maladies
neurodégénératives. DO au vieillissement de la population, le nombre de patients atteints
de démence, pourrait atteindre plus de 131 millions en 2050 (1). A ce jour, les données
provenant d’études de cohorte permettent d’estimer qu’environ 900 000 personnes agées
de plus de 65 ans sont atteintes de la maladie d’Alzheimer en France (2,3). Une étude
épidémiologique rapporte que 60 % de ces patients résident a domicile, soit autant de

personnes a prendre en charge (4).

2) Diagnostic et sémiologie clinique de la maladie d’Alzheimer

La maladie d'Alzheimer est un trouble neurocognitif Iéger (déficit cognitif Iéger) ou majeur
(démence) caractérisé par un déclin de la mémoire et de la capacité d'apprentissage, avec
un début insidieux et une progression graduelle des symptdomes cognitifs et
comportementaux (5). Le symptdbme principal est un trouble de la consolidation en
mémoire épisodique, c'est-a-dire I'incapacité a former un souvenir durable a partir d’'un
événement vécu (oubli a mesure). Le patient fait répéter plusieurs fois la méme chose et
minimise la plainte (anosognosie), alors que I'entourage s’en inquiéte. Il existe une atteinte
plus ou moins sévére des fonctions instrumentales (langage, gestes et schéma corporel,
capacités visuo-spatiales, calcul) et des fonctions exécutives (actions, raisonnement,
planification, prise de décision). La perte d’autonomie s’aggrave progressivement. Il peut
exister des troubles du comportement (agitation ou apathie, hallucinations, déambulation,
troubles du sommeil et de I'appétit, troubles du contréle des sphincters) et d’autres signes
neurologiques (épilepsie, myoclonies, troubles de la marche et de la posture avec chutes,
syndromes pyramidal et extrapyramidal) (6).

L’association d’un bilan clinique précis des altérations des fonctions cognitives, d’'une
Imagerie par Résonance Magnétique (IRM) avec la présence dune atrophie
hippocampique et d’un bilan biologique normal permettent d’obtenir un diagnostic de haute
probabilité. La certitude diagnostique ne peut étre obtenue qu’aprés analyse

anatomopathologique d’'une biopsie cérébrale.
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Les « Consultations Mémoire » (CM) sont un outil de prise en charge complet et
coordonné. Elles regroupent des moyens humains et matériels permettant d’affirmer le
trouble mnésique, de diagnostiquer le syndrome démentiel et le type de démence, et de
mettre en place les traitements et aides sociales nécessaires. Ces consultations sont le
plus souvent implantées dans les hopitaux, et disposent d’'une équipe pluridisciplinaire
composée d’'un gériatre ou/et neurologue. Elles peuvent faire appel a un psychiatre, un
psychologue, un orthophoniste ou une assistante sociale. Elles disposent d’'un temps de
secrétariat et des moyens techniques adaptés avec un accés organisé a limagerie

cérébrale et aux examens biologiques (7).

3) Aidants et formation du couple aidant-patient

Il existe une relation étroite entre 'aidant (A) et le patient atteint de la maladie d’Alzheimer
(P), formant le couple A-P, essentiel a un maintien a domicile durable. Plusieurs
dénominations existent pour qualifier l'aidant : aidant naturel, informel, familial, ou non
professionnel. Le terme « aidant » (A) sera utilisé tout au long de ce travail. Plusieurs
définitions du réle de l'aidant existent. L’aidant est une personne non professionnelle qui
vient en aide a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie
quotidienne, sous plusieurs formes : nursing, soins, accompagnement a I'éducation et a la
vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien
psychologique, communication, activités domestiques... La personne dépendante et son
aidant recoivent, de la part d’'un professionnel de santé, une éducation et un
apprentissage adaptés, leur permettant d'acquérir les connaissances et la capacité a la

pratique de chacun des gestes pour la personne dépendante concernée (8) (9) (10).

L’accompagnement du patient par son aidant est parfois lourd. |l a été défini sous le terme
de « fardeau » (11), qui représente I'ensemble des conséquences physiques,
psychologiques, émotionnelles, sociales et financiéres supportées par les proches (12).
L’évaluation de ce fardeau est difficile, et plusieurs échelles sont proposées pour le
quantifier. La plus connue est I'’échelle de Zarit (annexe 1) qui distingue quatre niveaux de
fardeaux : absent, lIéger, modéré, sévere. L'importance du fardeau ressenti par un aidant
est prédictive de son risque de développer une dépression (13), mais également du risque
de surmortalité (14). L'importance du fardeau et la qualité de vie de l'aidant sont donc
liées. La Haute Autorité de Santé (HAS) conseille de dédier une consultation annuelle aux

aidants pour évaluer et prendre en charge ce fardeau (15).
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4) Prise en charge de la maladie d’Alzheimer

A- Etablissement d’un projet personnalisé de soins et d’aides

De nombreux débats actuels entourent la prescription des médicaments symptomatiques
de la maladie d’Alzheimer. D’aprés la HAS en 2016, l'efficacité de ces médicaments est,
au mieux, modeste. Leurs effets sur les troubles du comportement, la qualité de vie, le
délai d’entrée en institution, la mortalité et le fardeau de I'aidant ne sont toujours pas
établis. Il existe également des effets indésirables potentiellement graves. La HAS conclut
a un service médical rendu insuffisant pour justifier leur remboursement (16).

La Fédération des Centre Mémoire de Ressources et de Recherche (CMRR) a mis en
ceuvre en 2016 une étude visant a apprécier le niveau et les conditions de l'utilisation de
ces traitements par les spécialistes de la maladie d’Alzheimer travaillant dans les CMRR
et les CM. Cette enquéte montre que deux médecins sur trois estiment que la disparition
de ces traitements symptomatiques aurait un effet négatif sur la qualité des soins apportés
aux patients. La majorité d’entre eux (94%) les estiment utiles, avec des effets
secondaires jugés peu fréquents, mais pris en compte dans leurs prescriptions. De
multiples questions restent donc posées. C’est pourquoi la fédération des CMRR a
proposé de mettre en ceuvre une étude « comparaison de stratégies thérapeutiques par
les inhibiteurs de la cholinestérase dans la maladie d’Alzheimer : 'essai STOP ou encore
(SOS Trial) », actuellement en cours (17). Le Ministéere de la Santé a cependant décidé un
déremboursement de ces médicaments depuis le 1 aolt 2018. Les économies faites
devraient permettre de favoriser une prise en charge globale psycho-sociale de la maladie
(18).

Dans l'attente d’avancées thérapeutiques, une des réponses a la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer est de favoriser le maintien a domicile, en établissant un projet
personnalisé de soins et d’aides selon les besoins, le degré de dépendance du patient et
le stade de la maladie. Le maintien au domicile offre au patient un environnement connu et
rassurant qui permet de limiter les pertes mnésiques et I'apparition des complications de la
maladie (19). Ce projet personnalisé de soins et d’aides concerne la maladie a I'origine
des troubles cognitivo-comportementaux et son traitement si besoin, les comorbidités, la
démarche de prévention secondaire et tertiaire, les approches non médicamenteuses, et
le soutien médico-psycho-social (17). Il est mis en ceuvre par le médecin généraliste
référent en coordination avec les spécialistes impliqués. Cette coordination est essentielle,

pour décider le moment et l'initiateur des différentes aides proposées.
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Plusieurs plans Alzheimer ont vu le jour depuis 2001. Le 3™ Plan Alzheimer « 2008-
2012 » proposait une amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels, avec une
consultation annuelle dédiée aux aidants, la formation et la sensibilisation des
professionnels de santé, le développement et la diversification des structures de répit, la
consolidation des droits et de la formation des aidants (20). Le nouveau plan maladies
neurodégénératives « 2014-2019 » a 3 grandes priorités. La premiére est d’améliorer le
diagnostic et la prise en charge des malades, en renforcant la coordination médecin
traitant-neurologue, en développant les Maisons pour I'Autonomie et I'Intégration des
malades Alzheimer (MAIA) et I'éducation thérapeutique pour les patients et leurs aidants.
La deuxieme est d’assurer la qualité de vie des malades et de leurs aidants, en
augmentant les  Equipes  Spécialisées  Alzheimer (ESA), les  plateformes
d’accompagnement et de répit, les programmes d’accompagnement des personnes
malades et de leurs aidants, en maintenant 'emploi ou a la réinsertion professionnelle
pour les malades jeunes et en développant les solutions numériques. La troisiéme est de

développer et coordonner la recherche (21).

B- Description des aides humaines, structurelles, financiéres et juridiques

1. Aides humaines

Les Associations de soins a domicile et Service de Soins Infirmiers A Domicile
(SSIAD), financées par I'assurance maladie, font intervenir a domicile des professionnels
de santé (infirmiers dipldmés d’état (IDE) libéraux ou salariés, aides-soignants). Des
auxiliaires de vie s’occupent également de la gestion du quotidien (aide a la mobilisation,
préparation des repas, des courses, du ménage), et sont financées par laide

départementale : I'Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA).

Les Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA) sont composées d’un infirmier coordinateur,
d’'un ergothérapeute et/ou psychomotricien, et d’'un ou plusieurs assistants de soins en
gérontologie (aides-soignants spécialisés). Elles réalisent les soins de réhabilitation et
d’accompagnement sur la base dune évaluation et d'objectifs assignés par
I'ergothérapeute et/ou le psychomotricien (22). Leur objectif principal est de mettre en
place des stratégies d’aide ou de soins qui permettront de maintenir le patient a domicile
le plus longtemps possible. Le programme de réhabilitation est court et pragmatique, entre

12 et 15 séances au maximum, sur prescription médicale.
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Les soins en ESA se fondent sur une étude de 2010, qui valide lefficacité d'une
intervention ergothérapique individuelle et adaptée auprés du malade et de laidant
(amélioration au 3°™ mois des scores et échelles d’autonomie dans les activités de la vie
quotidienne et du sentiment de compétence de l'aidant). Cette intervention montrait

également une économie de 1750 euros par intervention réussie (23).

La kinésithérapie a démontré dans plusieurs études son bénéfice sur les capacités

cognitives et fonctionnelles de patients atteints de la maladie d’Alzheimer (24).

L’'orthophonie a également un effet bénéfique chez ces patients qui présentent souvent
des troubles de la communication. Les séances ont pour objectif de stimuler les actes de
langage encore a leur compétence pour les utiliser le plus longtemps possible.
L’orthophoniste explique a I'entourage comment modifier son propre comportement de

communication pour I'adapter aux difficultés spécifiques du malade (25) (26).

2. Aides structurelles

Les Centres Locaux d’Information et de Coordination gériatrique (CLIC) sont des
centres d’accueil physique et téléphonique ou les professionnels, essentiellement des
assistantes sociales, peuvent aiguiller les personnes agées et leur entourage. Les
missions des CLIC sont différentes en fonction de leur niveau de label : 1, 2 ou 3. Les
CLIC de niveau 1 ont pour réle d’informer, d’orienter, de faciliter les démarches et de
fédérer les acteurs locaux. Les CLIC de niveau 2 évaluent en plus les besoins et élaborent
un plan d’accompagnement ou d’intervention. Les CLIC de niveau 3 assurent également

le suivi et la coordination du plan d’aide avec les intervenants extérieurs (27).

Les Maisons pour I’Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer (MAIA) ont vu
le jour avec le Plan Alzheimer 2008 — 2012, avec la volonté de regrouper la coordination
médico-sociale au sein de « guichets uniques ». Le dispositif MAIA prend en compte
toutes les prestations et tous les services disponibles du territoire et propose une réponse
adaptée aux besoins de la personne : accueil, information, orientation, mise en place de
soins, de services ou de prestations. Pour les personnes en situation complexe, les MAIA
proposent un accompagnement rapproché et individualisé par un « gestionnaire de cas »
afin d’assurer la meilleure accessibilité possible dans [larticulation des différentes

interventions (28).
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L’accueil de jour permet aux personnes agées en perte d’autonomie de rester le plus
longtemps possible dans leur cadre de vie habituel. Il s’agit de préserver la socialisation
des personnes accueillies, maintenir, stimuler, voire restaurer partiellement leur
autonomie, leur permettant une meilleure qualité de vie a domicile, en les accueillant une
ou plusieurs journées par semaine. L’accueil de jour permet a aux aidants de se libérer du

temps, d’échanger avec les professionnels de I'accueil de jour et d’autres familles (29).

L’hébergement temporaire est congu pour permettre aux patients de continuer a vivre a
domicile et de ponctuellement avoir recours a un hébergement extérieur. Les aidants
peuvent s’absenter et passer le relais transitoirement. Il peut également étre utilisé comme

une premiere étape avant une entrée définitive en maison de retraite (30).

Les plateformes d’accompagnement et de répit ont été créées pour accompagner les
aidants s’occupant d’un proche en perte d’autonomie. L'objectif de ces plateformes est de
prévenir la dégradation de I'état de santé de l'aidant tout en permettant le maintien a
domicile de la personne malade. Il est proposé a l'aidant des solutions de répit adaptées
(interventions d’aide a domicile pour permettre au proche de s’absenter, recherche d’'une
structure médico-sociale : hébergement temporaire, accueil de jour, en fonction des
besoins) et la mise en ceuvre d’aides. En 2015, la Fondation Médéric Alzheimer a

dénombré 166 plateformes installées ou en cours d’installation (30) (31).

Des unités spécifiques Alzheimer existent en Etablissements d’Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes (EHPAD), en maison de retraite non EHPAD ou au sein
d’'Unité de Soins de Longue Durée (USLD), quand le maintien a domicile devient
impossible. Le patient est inclus dans un projet personnalisé de soins, avec un programme

d’aides aux aidants, et un personnel en nombre suffisant, qualifié et formé (32).

3. Associations

L’association la plus connue, France Alzheimer, est constituée de 96 associations
départementales, animées par des bénévoles et démultipliées sur le territoire en 367
antennes ou permanences locales. En 2017, de nombreuses autres associations ont
également développé des lieux d’échange dans des cafés destinés aux personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et a leurs aidants. Elles organisent des permanences
et des activités pour les aidants : réunions et entretiens avec les familles, réunions

publiques d’information, soutien psychologique, activités festives, sorties (33).
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4. Aides financiéres et juridiques

La maladie d’Alzheimer et autres démences figurent dans la liste des 30 pathologies
reconnues comme Affection de Longue Durée (ALD), cotées en « ALD 15 ». Cette
reconnaissance permet une prise en charge a 100 % des soins, traitements ou examens

en lien avec la pathologie (34,35).

Une allocation personnalisée d’autonomie (APA) peut étre mise en place. Cette aide
financiére est distribuée par le conseil départemental aux personnes agées de plus de 60
ans en situation de dépendance. Le montant de cette aide est déterminé par le degré de
dépendance, selon la classification des Groupes Iso-Ressources (GIR) et les revenus de

la personne (36,37).

Une demande de mesure de protection peut étre effectuée a un stade évolué de la
maladie. Il existe trois types de mesures de protection juridique :
- la sauvegarde de justice : mesure provisoire
- la curatelle : mesure d’assistance et contrdle (le curateur fait « avec » la personne)
- latutelle : mesure de représentation (le tuteur « fait a la place de »)
Pour respecter les droits et libertés des personnes, le juge doit se prononcer pour la mesure
la plus adaptée a la situation en suivant trois principes :
- un principe de nécessité : un certificat médical d’'un médecin agréé par le tribunal
atteste que les facultés mentales de la personne sont altérées
- un principe de subsidiarité : un autre moyen de protection sera privilégié s’il existe
- un principe de proportionnalité : le juge doit choisir la mesure la plus adaptée aux
capacités de la personne.
Les mesures de protection juridique sont prononcées pour 5 ans maximum, et sont

renouvelables et/ou révisables a tout moment (38).

Un mandat de protection future peut étre proposé. Le patient désigne un mandataire qui
rentrera en fonction le jour ou le mandant ne pourra plus pourvoir seul a ses intéréts. Ce
mandat permet d'éviter une procédure judiciaire de tutelle ou de curatelle. Il ne fait perdre
ni droits ni capacité juridique au mandant. Il permet au mandataire d'agir a la place et au
nom du mandant, dans son intérét. Si I'état du mandant le permet, le mandataire doit

I'informer des actes qu'il accomplit en son nom ou dans son intérét (39).
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Le congé de proche aidant permet de cesser transitoirement son activité professionnelle
afin de s'occuper de la personne faisant I'objet d'une perte d'autonomie. Ce congé est
accessible sous conditions (ancienneté, lien familial ou étroit avec la personne aidée,
résidence en France de la personne aidée, degré d’autonomie) et pour une durée limitée.

Ce congé n’est pas rémunéré par 'employeur (40).

5) Objectif de I'étude

Depuis une dizaine d’années, I'offre de soin et I'éventail des aides proposées se sont
considérablement développés afin de faciliter le quotidien du couple A-P, permettant ainsi
un maintien a domicile durable des patients et une diminution du fardeau ressenti par
'aidant (31). Mais ces aides sont-elles réellement proposées et s’adaptent-elles au profil
et différentes caractéristiques du couple A-P ? En effet, le besoin d’aide n’est pas le méme
en fonction de I'age du patient et de l'aidant, du statut professionnel de I'aidant, du stade
de la maladie et du degré de dépendance. Depuis peu, les études mettent en avant
'importance d'une prise en charge globale médico-psycho-sociale de la maladie
d’Alzheimer, pouvant s’intégrer dans un projet personnalisé de soins et d’aides, afin de
s’adapter au mieux au patient. Le médecin généraliste traitant est le premier maillon de la
chaine de dépistage et de prise en charge de la maladie d'Alzheimer. Il établit par sa prise
en charge continue et répétée une relation de confiance avec son patient, qui lui permet
d’appréhender son environnement familial et social, ses habitudes, ses comportements. Il
se crée avec le couple A-P une véritable alliance thérapeutique. Le médecin met en lien le
couple A-P avec les différents intervenants extérieurs, pour construire le projet de soins et
d’aides le plus adapté a leur quotidien. La coordination avec les différents spécialistes est
donc essentielle. Selon la HAS en 2008, « le suivi recommandé est pluridisciplinaire, piloté
par le médecin traitant en collaboration avec un neurologue, un gériatre ou un psychiatre.
Sa structuration dépend du contexte local et des ressources disponibles, mais tous les

patients devraient bénéficier des dispositions proposées » (34).

Peu de travaux sont réalisés sur ces différentes aides proposées et le ressenti de 'aidant
quant au projet de soins et d’aides dont il bénéficie. L’objectif principal de cette thése était
de décrire les aides proposées aux couples A-P en Normandie en 2018. L’objectif
secondaire était de rechercher des liens entre ces aides et les caractéristiques du couple
A-P.
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) METHODE

1) Type d’étude

Il s’agissait d’'une étude descriptive quantitative, rétrospective, transversale, sur un
échantillon de couples A-P. L’inclusion a été réalisée entre octobre 2017 et mars 2018,
dans tous les départements de la Normandie. L’aidant principal du couple A-P était

interrogé une seule fois a I'aide d’'un questionnaire papier.

2) Population étudiée

Le couple A-P était défini par I'association d’'un aidant principal (A) et du patient aidé
atteint de la maladie d’Alzheimer (P). Ce travail s’intéressait spécifiquement aux patients
atteints de la maladie d’Alzheimer et a leurs aidants pour des raisons de fréquence de la
pathologie, et dans un souci d’homogénéisation de la population et des besoins
spécifiques liés a la maladie d’Alzheimer.
Les critéres d’inclusion étaient :

- Aidant d’un patient atteint de la maladie d’Alzheimer

- Patient vivant a domicile

- Patient domicilié en Normandie (départements de I'Eure (27), de la Seine Maritime

(76), du Calvados (14), de I'Orne (61) et de la Manche (50))

Les critéres d’exclusion étaient :

- Patient présentant une autre démence que la maladie d’Alzheimer

- Patient institutionnalisé

- Patient décédé au moment de I'étude

3) Circuit et recueil des données

Le recueil de données a été réalisé sous la forme d’'un questionnaire papier, distribué une
seule fois a I'aidant principal et récupéré par mail ou par courrier. Le questionnaire a été
élaboré début 2017 a l'aide du logiciel Word, aprés avoir effectué une revue de la
littérature des différentes aides existantes. Une liste de 16 aides a alors été constituée et a
fait I'objet des principales questions posées a l'aidant. Parallélement, un groupe de
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recherche a évalué la rédaction du questionnaire et amélioré la pertinence des questions
posées aux aidants. Le questionnaire final a été établi de maniére pertinente, c’est-a-dire
faisable et compréhensible pour les aidants interrogés, de fagon a augmenter sa validité

interne.

La premiére partie du questionnaire s’intéressait aux données démographiques du patient
atteint de la maladie d’Alzheimer et de son aidant. Une deuxiéme partie comportait des
questions sur le dépistage, la réalisation ou non d’une consultation mémoire et les
modalités d’annonce de la maladie. L’aidant était ensuite interrogé sur les différentes
aides. Les aides étaient divisées en aides humaines (aide pour la toilette et le ménage,
infirmiére a domicile, kinésithérapeute, orthophoniste, ESA et formation aidant), aides
structurelles (CLIC, accueil de jour, soins de répit et hébergements temporaires) et aides
financiéres ou juridiques (ALD, APA, mesure de protection, mandat de protection future,
congé proche aidant). Les aides étaient évaluées sur leur proposition ou non, la date de la
mise en place, sur le professionnel les ayant proposées, et sur la satisfaction de I'aidant.

La derniére partie du questionnaire interrogeait I'aidant sur la présence de difficultés au
quotidien, et une question semi-ouverte qualitative lui laissait la possibilité de s’exprimer

librement.

Les questionnaires ont été distribués aux couples A-P a partir d’'octobre 2017, par
I'intermédiaire des associations France Alzheimer, des CLIC de Normandie dans les
départements de I'Eure (27), de la Seine Maritime (76), du Calvados (14), de 'Orne (61) et
de la Manche (50), ainsi que des SSIAD de Normandie. Ces structures étant sensibilisées
a la maladie d’Alzheimer, elles nous ont permis d’aborder le plus d’aidants possibles afin
d’obtenir un échantillon représentatif de la population. Elles ont d’abord été contactées par
téléphone. L’envoi du questionnaire était proposé par mail ou courrier, de méme pour le
retour des questionnaires. Deux relances téléphoniques ont été effectuées, ainsi que deux
relances par mail en cas de non réponse. Plusieurs rencontres avec différentes structures
ont permis de consolider ce questionnaire et d’obtenir des réponses plus concrétes sur ce
travail.

Cette étude a été réalisée conformément aux bonnes pratiques cliniques et conformément
a la déclaration d’Helsinki. Aprés avis auprés du service des systemes d’information de
'université de Rouen, ce travail n'a pas nécessité de formalité réglementaire spécifique
concernant la commission nationale informatique et liberté (CNIL), le questionnaire étant

anonyme et ne permettant pas I'identification des personnes.
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4) Analyse des données

Les données ont été saisies dans une base de données anonymisée sur le logiciel
Microsoft Office Excel. Les variables catégorielles ont été représentées par des effectifs et
des pourcentages, les variables continues par leurs moyennes * écarts-types. En cas de
groupes multiples, une analyse ANOVA a X facteurs a été effectuée préalablement aux
autres analyses statistiques. Les tests du Khi2 et exact de Fisher ont été réalisés pour les
comparaisons de variables catégorielles en fonction de la taille de I'effectif. Les tests t de
Student et de Mann Whitney Wilcoxon ont été utilisés pour les comparaisons de variables
continues en fonction de la normalité de la distribution. Une valeur de p inférieure a 0.05 a
été considérée comme statistiquement significative.

Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel R, version 3.5.0.
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lll) RESULTATS

1) Nombre de questionnaires recueillis

Aprés avoir contacté les associations France Alzheimer, les CLIC et les SSIAD de
Normandie, 229 questionnaires ont été recueillis. Pour les raisons détaillées dans le
diagramme suivant, 34 questionnaires ont été exclus de l'analyse finale. Au total, 195

couples A-P ont été inclus dans cette étude entre octobre 2017 et mars 2018.

Figure 1 : Diagramme de flux du recueil des données

Questionnaires regus
(n=229)

Questionnaires exclus (n = 34)
- Mauvais diagnostic (n = 20)
- Données manquantes (n=8) =
- Patient institutionnalisé (n = 2)

- Département non normand (n = 4)

Questionnaires inclus
(n=195)
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2) Caractéristiques de la population

A- Répartition géographique

Les couples A-P habitaient majoritairement les départements de la Manche (50) et de la
Seine-Maritime (76), avec respectivement 70 (35,9 %) et 49 couples A-P (25,1 %).

Figure 2 : Répartition géographique

m 27
m76
u 50
mi4
m61

B- Caractéristiques des couples A-P

1. Patients atteint de la maladie d’Alzheimer

L’age moyen des patients était de 81,4 ans. Les femmes étaient majoritaires (62,4 %).
Chez la majorité des patients (55,1 %), la maladie évoluait depuis plus de 5 ans. Plus de
la moitié des patients avaient des troubles du comportement (52,2 %) et des difficultés a la

marche (51,5 %), dont 31,5 % qui se déplacaient en fauteuil roulant.

2. Aidants

L’age moyen des aidants était de 70,4 ans. Les conjoints étaient majoritaires (65,6 %), suivi
par les enfants (31,3 %). La majorité des aidants vivait avec le patient (70,8 %) et était a la
retraite (78,1 %). Les aidants s’occupaient quotidiennement du patient dans 80,9 % des

cas.
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Tableau 1 : Caractéristiques générales des patients atteint de la maladie d’Alzheimer

Patients atteints de la maladie d’Alzheimer

Sexe masculin (n=173) 65 (37,6)
Age (n=194) 81,4+8,4
Age au diagnostic (n = 186) 75,6 £ 8,7
Durée d’évolution de la maladie (n = 187) 57141
Moins de 2 ans 38 (20,3)
De2a5ans 46 (24,6)
Plus de 5 ans 103 (55,1)
MMSE rapporté (n = 39) 22+1,3
Démence sévere (MMSE < 10) 5(12,8)
Démence modérée (MMSE entre 10 et 20) 22 (56,4)
Démence légére (MMSE supérieur a 20) 12 (30,8)
Troubles du comportement présents (n = 184) 96 (52,2)
Difficultés a la marche présentes (n = 194) 100 (51,5)
Sans aide 5 (5,6)
Aide humaine 8 (9)
Canne 21 (23,6)
Déambulateur 20 (22,5)
Fauteuil roulant 28 (31,5)
Autres 7(7,8)
Données manquantes 11

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthéses en pourcentage.

n = total de réponses a la question

MMSE : Mini Mental State Examination
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Tableau 2 : Caractéristiques générales des aidants de patients atteints de la maladie

d’Alzheimer

Aidants principaux

Lien Aidant-Patient (n = 195)

Conjoint(e) 128 (65,6)

Fils (Fille) 61 (31,3)

Autre 6 (3,1)
Age moyen (n = 192) 70,4 £13,7
Statut professionnel (n = 192)

Retraité 150 (78,1)

Actif 36 (18,8)

Sans emploi 6 (3,1)
Aidant vivant au domicile (n = 195) 138 (70,8)
Temps consacré par I'aidant pour le patient (n = 168)

Quotidien, 7 jours sur 7 136 (80,9)

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthese en pourcentage.

n : total de réponses a la question
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3) Modalité du dépistage et de ’annonce de la maladie

A- Annonce de la maladie d’Alzheimer

Le diagnostic était dans deux tiers des cas annoncé par un médecin spécialiste non

généraliste (69,7 %), majoritairement par le neurologue (46,4 %), suivi du gériatre (21,1 %).

Tableau 4 : Médecins annoncant le diagnostic

Médecin(s) annongant la maladie

Nombre de réponses n =185

Médecin généraliste 35 (18,9)

Médecin spécialiste non généraliste 129 (69,7)
Gériatre 39 (21,1)
Neurologue 86 (46,4)
Gériatre et neurologue 2(1,1)
Autres 2(1,1)

Médecins généraliste et spécialiste non généraliste 21 (11,4)

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthese en pourcentage.

B- Consultation mémoire
Le médecin généraliste proposait une consultation mémoire au couple A-P dans 73,7 %
des cas. La consultation mémoire était le plus souvent réalisée dans I'année suivant le

diagnostic (80,4 %).

Tableau 3 : La consultation mémoire

Nombre de réponses

n=194
Consultation proposée par le médecin généraliste 143 (73,7)
Refus de la consultation 3(2,1)
Délai par rapport au diagnostic (n = 92)
Inférieur & 1 an 74 (80,4)
1a2ans 14 (15,3)
Plus de 2 ans 4(4,3)

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthese en pourcentage.
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4) Description des aides

A- Aides humaines

Les aides a la toilette et au ménage étaient les aides humaines les plus souvent proposées
(69,5 % et 72,5 % respectivement). L’'ESA, l'infirmiére a domicile, le kinésithérapeute ou
I'orthophoniste étaient moins souvent proposés aux couples A-P (44,1 %, 35,9 %, 30,1 %,

et 17,2 % respectivement).

L’orthophonie et 'ESA étaient proposées pour des patients en moyenne plus jeunes
(respectivement 77,8 ans et 80,8 ans, p < 0,01 en comparaison aux autres aides).

L’aide a domicile pour le ménage et l'infirmiére a domicile étaient moins proposées quand
I'aidant habitait avec le patient (respectivement 68 % versus 84 %, p = 0,02, et 26 % versus
62 %, p <0,01).

L’aide a domicile pour le ménage, linfirmiére a domicile et l'orthophoniste étaient
majoritairement introduits dans les 2 ans suivant le diagnostic (respectivement 48,5 %,
58,5 %, 75,9 %), alors que l'aide a la toilette et la kinésithérapie étaient introduites plus
tard dans I'évolution de la maladie.

L’ESA était pour moitié introduite dans les deux ans aprés le diagnostic et pour moitié a

plus de deux ans apres le diagnostic.
Le médecin généraliste était I'initiateur principal de la majorité des aides humaines en
dehors de 'ESA, plus fréquemment proposée par le gériatre (31,4 %) et le neurologue

(29,4 %).

Une formation pour l'aidant était proposée dans 32,1 % des cas.
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Tableau 5 : Description des aides humaines

Aide ala  Aide pour IDEa Kinésithérapeute Orthophoniste ESA
toilette le ménage domicile

Aide proposée 132 (69,5) 140 (72,5) 69 (35,9) 58 (30,1) 33(17,2) 83 (44,1)
Selon le département :
14 19 (68) 22 (79) 8 (29) 9(32) 5(18) 16 (59)
50 48 (72) 51 (57) 30 (43) 17 (25) 5(7) 29 (42)
61 13 (76) 12 (67) 5 (28) 7 (41) 4 (22) 6 (40)
76 33 (69) 38 (79) 19 (40) 19 (39) 12 (25) 22 (46)
27 19 (63) 17 (57) 7 (23) 6 (20) 7 (23) 10 (34)
p valeur 0,89 0,22 0,25 0,26 0,10 0,42
Age moyen des patients 82,8 82,1 84,1 83,0 77,8 80,8
+8,0 +8,0 +6,8 75 +9,2 +84
p valeur interclasse p <0,01
Aidant vivant & domicile
Oui 92 (69) 93 (68) 35 (26) 43 (32) 28 (21) 57 (43)
Non 40 (71) 47 (84) 34 (62) 15 (26) 5(9) 26 (46)
p valeur p=0,71 p = 0,02 p <0,01 p = 0,46 p =0,04 p=0,68
Total de réponses 132 140 69 58 33 83
Statut professionnel de
I'aidant
Actif 25 (69) 26 (72) 18 (51) 10 (28) 4 (11) 18 (53)
Retraité 100 (69) 107 (72) 48 (32) 47 (32) 27 (18) 60 (41)
Sans emploi 4 (67) 5(83) 2 (33) 0 (0) 2 (33) 4 (67)
p valeur p =0,99 p=0,84 p=0,11 p=0,24 p=0,34 p=0,25
Total de réponses 129 138 68 57 33 82
Délai de mise en place
Aide déja présente 2(1,8) 15 (14,6) 2 (4,9) 1(2,9) 0 (0) 0 (0)
au diagnostic
Inférieur a 2 ans 40 (36,4) 50(48,5) 24 (58,5) 16 (45,7) 22 (75,9) 31 (50,0)
Plus de 2 ans 68 (61,8) 38(36,9) 15(36,6) 18 (51,4) 7 (24,1) 31 (50,0)
Total de réponses 110 103 41 35 29 62
Proposée par :
Médecin 57 (51,8) 44 (40) 33 (58,9) 39 (75) 11 (34,4) 13 (25,5)
généraliste 7(6,4) 10 (9,1) 6 (10,7) 3(5,8) 7 (21,9) 16 (31,4)
Gériatre 2(1,8) 1(0,9) 0 (0) 1(1,9) 8 (25) 15 (29,4)
Neurologue 28 (25,5) 30 (27,3) 4(7,1) 6 (11,5) 1(3,1) 5(9,8)
Assistance sociale 16 (14,5) 25(22,7) 13 (23,3) 3(5,8) 5(15,6) 2 (3,9)
Autres
110 110 56 52 32 51

Total de réponses

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthese en pourcentage.

IDE : infirmiere diplémée d’état ; ESA : Equipe spécialisée Alzheimer
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B- Aides structurelles

Parmi les structures, I'accueil de jour était majoritairement proposé (68,6 %), en comparaison
aux soins de répit et aux hébergements temporaires (20,1 %, et 37,9 % respectivement).

Moins de la moitié des patients avaient fréquenté un CLIC (45,6 %).

L’age du couple A-P et le statut de I'aidant n’influengaient pas la proposition d’'un accueil de

jour, d’'un hébergement temporaire ou de soins de répit.

Les accueils de jour et hébergements temporaires étaient majoritairement introduits dans les
deux ans suivant le diagnostic (63,3 % et 60 % respectivement), alors que les soins de répit

étaient pour moitié proposés plus tardivement.
Ces différentes structures étaient majoritairement proposées par le médecin généraliste (32,2 %
pour I'accueil de jour, 27,8 % pour les soins de répit, et 34,4 % pour les hébergements

temporaires).

Le taux de satisfaction de l'aidant était élevé, respectivement 91,7 %, 100 % et 83,3 % pour

I'accueil de jour, les soins de répit et 'hébergement temporaire.
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Tableau 6 : Description des structures proposées

Accueil de jour  Soins de répit Hébergements
temporaires
Aide proposée 129 (68,6) 37 (20,1) 72 (37,9)
Selon le département :
14 20 (71) 7(27) 9 (32)
50 41 (60) 8(12) 34 (50)
61 11 (73) 3(19) 3(19)
76 33 (70) 14 (31) 14 (29)
27 24 (80) 5(17) 12 (40)
p valeur p=0,37 p=0,12 p = 0,07
Age moyen des patients 80,7+9,2 79,6 £ 10,6 81,3197
p valeur interclasse p = 0,62
Aidant vivant au domicile
Oui 91 (69) 27 (21) 54 (40)
Non 38 (68) 10 (18) 18 (33)
p valeur p=0,88 p =0,61 p=0,35
Total de réponses 129 37 72
Statut professionnel de I'aidant
Actif 22 (63) 4 (11) 11 (31)
Retraité 100 (69) 30 (21) 58 (40)
Sans emploi 5(83) 3 (50) 3 (50)
p valeur p=0,55 p=0,08 p = 0,56
Total de réponses 127 37 72
Délai de mise en place
Aide déja présente 1(1,3) 0 (0) 0 (0)
au diagnostic
Moins de 2 ans 28 (35,4) 10 (50) 12 (40)
Plus de 2 ans 50 (63,3) 10 (50) 18 (60)
Total de réponses 79 20 30
Proposée par :
Médecin généraliste 29 (32,2) 5 (27,8) 11 (34,4)
Gériatre 11 (12,2) 0 (0) 6 (18,8)
Neurologue 16 (17,8) 2(11,1) 3(9,4)
Assistante sociale 15 (16,7) 3 (16,7) 4(12,4)
Autres 19 (21,1) 8 (44,4) 8 (25,0)
Total de réponses 90 18 32
Satisfaction
Oui 66 (91,7) 13 (100) 20 (83,3)
Non 6 (8,3) 0 (0) 4 (16,7)
Total de réponses 72 13 24

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parentheése en pourcentage.




C- Aides financieéres et juridiques

Le médecin généraliste proposait 'ALD a 86,4 % et 'APA a 76,8 % des couples A-P. La
mesure de protection était plus rarement proposée par le médecin généraliste (16,1 %). Les
aidants avaient entendu parler du mandat de protection future dans 9,9 % des cas, et du congé

proche aidant pour les aidants actifs dans 12,1 % des cas.

L’age du couple A-P et le statut de l'aidant n’influengaient pas la prescription d’aide financiére et

juridique.
L’ALD et la mesure de protection étaient mises en place majoritairement dans les deux ans

suivant le diagnostic (77,3% et 56 % respectivement). L’APA était proposée plus tard dans

I'évolution de la maladie (53,9 % des cas a plus de deux ans apres le diagnostic).
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Tableau 7 : Description des aides financiéres et juridiques

ALD APA Mesure§ de Man.dat de Congé proche
(n = 184) (n = 185) protection protection future aidant
(n=192) (n=181) (n=33)
Aide proposée 159 (86,4) 142 (76,8) 31 (16,1) 18 (9,9) 4(12,1)
Selon le département
14 23 (88) 18 (67) 5(18) 5(19)
50 57 (86) 52 (81) 8(12) 3(5)
61 12 (71) 10 (56) 3(17) 1(6)
76 42 (91) 37 (80) 9(18) 7 (15)
27 25 (86) 25 (83) 6 (20) 2(7)
p valeur p=0,32 p=0,10 p=0,84 p=0,19
Age moyen des patients 81,1 81,2 83,9 80,6 84
+8,8 +8,9 +9,9 +9,4 +3,3
p valeur interclasse p=0,77
Aidant vivant au domicile
Oui 115 (88) 98 (76) 19 (14) 12 (10)
Non 44 (83) 44 (79) 12 (21) 6 (11)
p=0,39 p=0,70 p=0,23 p=0,78
Total de réponses 159 142 31 18
Statut professionnel de
I'aidant 23 (68) 28 (78) 2 (6) 2 (6)
Actif 128 (90) 108 (77) 28 (19) 14 (10)
Retraité 5 (100) 5(83) 0 (0) 2 (40)
Sans emploi
p <0,01 p =0,94 p =0,08 p = 0,06
156 141 30 18
Total de réponses
Délai de mise en place
Aide déja présente 4(4,1) 5(4,9) 1(4)
au diagnostic
Moins de 2 ans 75 (77,3) 42 (41,2) 14 (56)
Plus de 2 ans 18 (18,6) 55 (53,9) 10 (40)
Total de réponses 97 102 25

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthese en pourcentage.

ALD : Affection Longue Durée; APA : Allocation Personnalisée d’Autonomie
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5) Lien entre aides proposées et complications de la maladie d’Alzheimer

La présence de difficultés a la marche entrainait une proposition plus fréquente d’aide a la
toilette (85 % versus 52 %, p < 0,01), d’'IDE a domicile (44 % versus 28 %, p = 0,02) et de
kinésithérapie (47 % versus 11 %, p < 0,01).

La présence ou non de troubles de comportement n’entrainait pas une proposition plus

fréquente d’aides.

Les séances d’orthophonie et les ESA étaient plus souvent proposées chez les patients sans
difficulté a la marche (24 % versus 11 % p = 0,02, 54 % versus 35 %, p < 0,01).

Les patients sans difficultés a la marche avaient un accés plus important au CLIC (53 % versus
39 %, p = 0,04).
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Tableau 8 : Aides proposées en fonction des troubles du comportement

Troubles du comportement

Oui Non valeur
n=96 n=88 P
Aide a la toilette 67 (73) 61 (69) _
NA 4 0 p =060
Aide au ménage 69 (73) 66 (76) _
NA 2 1 p =062
IDE a domicile 31 (33) 34 (39) _
NA 2 1 p=036
Kinésithérapeute 29 (30) 26 (30) _
NA 0 1 p=0096
Orthophoniste 18 (19) 11 (12) _
NA 1 0 p=023
ESA 41 (44) 39 (46) _
NA 3 3 p=076
CLIC 40 (45) 38 (44) _
NA 7 2 p=081
Accueil de jour 64 (68) 58 (68) _
NA 2 3 p=0098
Soins de répit 19 (20) 17 (20) _
NA 1 3 p=099
Hébergements 42 (44) 26 (31)
temporaires p = 0,06
NA 1 4
ALD 79 (86) 73 (88) _
NA 4 5 p=068
APA 69 (75) 66 (78) _
NA 4 3 p=0068
Mesure de protection 19 (20) 10 (11) =013
NA 1 0 p=5

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.
Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre
parenthése en pourcentage.

n : total de réponses. NA : données manquantes

IDE : Infirmiére dipldbmée d’état; ESA : Equipe Spécialisée Alzheimer; CLIC : Centre
Local d’informations et de coordination; ALD : Affection Longue Durée; APA : Allocation

Personnalisée d’Autonomie
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Tableau 9 : Aides proposées en fonction des difficultés a la marche

Difficultés a la marche

Oui Non
n =100 =94 p valeur
Aide & rllaA toilette 84 §85) 47 ‘(152) p < 0,01
Aide allj\l?énage 7 §78) 62 §67) p=0,09
IDE & ,\(ljxmicile 43 §44) 26 §28) p = 0,02
KinésitrllléArapeute 47 (()47) 10 :(31 N p<o0
Ortho,p:lr;\oniste 1 (()1 1) 22 §24) p =0,02
ENS: 34 §35) 49 :(354) b < 0,01
Cl\ll_,lAC 36 §39) 47 é53) 0= 0,04
Accueli\zge jour 66 §67) 62 go) p=0,73
SoinsNd: répit 16 ((517) 20 §23) p =028
Hébergemer,:}'so\temporaires 43 (44) 28 (31) p=0,06

2 4

A,\\ILAE) 84 é88) 74 §85) p=0,63
APA 76(80)  65(73) g0
Mesure dﬁ:rotection 22 (()22) 9 (Afo) p =0,02

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne t écart-type.
Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et pourcentage.

n : total de réponses. NA : données manquantes

IDE : Infirmiére dipldbmée d’état; ESA : Equipe Spécialisée Alzheimer; CLIC : Centre
Local d’informations et de coordination; ALD : Affection Longue Durée; APA : Allocation

Personnalisée d’Autonomie



6) Lien entre aides proposées et difficultés au quotidien

La majorité des aidants (65,4 %) déclarait avoir des difficultés au quotidien. Parmi les plaintes
récurrentes, l'aidant rapportait souvent avoir des difficultés a gérer les troubles du
comportement du patient, qui entrainaient une communication difficile au sein du couple A-P.
L’aidant devait assurer le plus souvent une présence quotidienne 24h/24 et contrdler les gestes
et réactions de son conjoint ou parent. L’aidant se sentait parfois épuisé et/ou isolé, avec un
manque d’aide et d’accompagnement. Des difficultés administratives et financiéres étaient
également mentionnées. L’acceptation et 'adaptation a I'évolution de la maladie étaient parfois

difficiles.

Dans cette étude, une proposition d’accueil de jour était plus fréquente pour les aidants
déclarant avoir des difficultés au quotidien (76 % versus 52 %, p < 0,01). Les aidants avaient
significativement plus entendu parler du mandat de protection future quand ils avaient des

difficultés au quotidien (14 % versus 3 %, p = 0,04).
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Tableau 10 : Aides proposées en fonction des difficultés de I'aidant

Difficultés au quotidien

Oui Non valeur
n =121 n = 64 P
Age du patient 81,2188 82277 p =0,66
Troubles du comportement 66 (56) 24 (41) =007
NA 3 5 P=5
Difficultés a la marche 61 (50) 36 (57) _
Age de l'aidant 70,3+13,8 70,3+ 14 p=0,95
Aidant vivant a domicile 88 (73) 42 (66) _
NA 0 0 p=032
Aide 3 la toilette 87 (74) 40 (62) _
NA 3 0 p=0,12
Aide au ménage 90 (75) 41 (65) _
IDE a domicile 44 (36) 23 (37) _
Kinésithérapeute 31 (26) 24 (38) _
NA 2 1 p=008
Orthophoniste 16 (13) 11 (18) _
ESA 54 (47) 25 (40) _
CLIC 58 (50) 22 (37) - 01
NA 5 5 P=5
Accueil de jour 90 (76) 32 (52)
NA 3 2 p< 0,01
Soins de répit 26 (23) 10 (16) _
Hébergements temporaires 50 (42) 19 (31) =015
NA 2 3 P=5
Formation aidant 39 (33) 17 (28) _
NA 3 3 p=0.46
Association 34 (29) 12 (20) _
ALD 105 (90) 46 (79) _
APA 87 (76) 46 (75) _
Mesure de protection 20 (17) 9 (15) _
Mandat de protection 16 (14) 2 (3) _
NA 7 0 p=004

Les données quantitatives sont exprimées en moyenne + écart-type.

Les variables catégorielles sont exprimées en valeur numérique et entre parenthése en pourcentage.

IDE : Infirmiére dipldmée d’état ; ESA : Equipe Spécialisée Alzheimer ; CLIC : Centre Local

d’informations et de coordination ; ALD : Affection Longue Durée



IV) DISCUSSION

Les différentes aides recensées dans I'étude étaient toutes proposées, dans des proportions
trés variées selon le type d’aide et le profil du couple A-P.

L’aide a la toilette et 'aide a domicile pour le ménage, I'accueil de jour, 'ALD et 'APA étaient
les aides les plus fréiquemment proposées. A l'inverse, I'orthophonie, les soins de répit et la
mesure de protection juridique étaient les aides les moins proposées.

La majorité des aides étaient proposées par le médecin généraliste et introduites dans les deux
ans suivant le diagnostic.

Parmi les différents profils des patients atteints de la maladie d’Alzheimer, les patients
présentant des difficultés a la marche se voyaient proposer plus fréquemment des aides,
contrairement aux patients qui présentaient des troubles du comportement. L’'ESA et
I'orthophonie étaient proposées aux patients les plus jeunes, ayant moins de difficultés a la

marche.

Population

L’étude retrouvait une population de patients agés (81,4 ans en moyenne) et majoritairement
féminine (62,4 % de femmes). L’age moyen des aidants était de 70,4 ans et I'aidant principal
était le plus souvent le conjoint (65,6 %). L’aidant était le plus souvent a la retraite (78,1 %) et
vivait le plus souvent a domicile avec le patient (70,8 %).

La population de I'étude peut étre mise en paralléle avec la littérature avec I'étude Pixel,
programme d’étude de 2001 a 2005, portant sur I'entourage familial des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer. Elle décrit une population de patients majoritairement féminine (64 %),
comme dans notre étude. Deux groupes d’aidants sont définis : un premier groupe plus jeune
de 52 ans en moyenne représentant les enfants du patient, dont 32 % étaient a la retraite et un
deuxiéme groupe plus agé de 71 ans en moyenne représentant les conjoints, dont 85 % a la
retraite. L’aidant vivait a domicile avec le patient dans 71 % des cas (41). D’autres études
décrivent des populations comparables, avec une population dgée et majoritairement féminine
(42) (43).

Les aides humaines
Parmi les aides humaines, l'aide a la toilette et au ménage étaient les plus fréquemment
proposées aux couples A-P alors que 'IDE a domicile, le kinésithérapeute, I'orthophoniste ou

'ESA étaient moins voire peu proposées.
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Ces difféerences peuvent s’expliquer d’abord par une offre de soin plus importante dans les
domaines des aides a domicile pour la toilette et le ménage par rapport aux autres aides, et par
une plus grande facilité de mise en place. Ce résultat d’'une large proposition d’aide a domicile
est intéressant car il est démontré que 'accompagnement a domicile est primordial pour le
couple A-P. Une étude américaine de 2015 montre que lintroduction d’aides a domicile a
permis aux bénéficiaires de rester a domicile huit mois de plus, retardant ainsi I'entrée dans une

unité de soins hospitalieére ou une maison de retraite (44).

Concernant le profil des couples A-P, les aides humaines étaient plus fréquemment proposées
quand le patient avaient des difficultés a la marche, alors qu’au contraire, la présence ou non
de troubles de comportement n’entrainait pas de proposition supplémentaire d’aides.

On peut émettre plusieurs hypothéses. La premiere serait que les difficultés a la marche sont
beaucoup plus évidentes a reconnaitre et a exprimer par le médecin mais également par
I'aidant qui en parle plus facilement. Au contraire, les troubles du comportement peuvent passer
inapercus en consultation, si le médecin ne les recherche pas ou si I'aidant n’en parle pas,
notamment par pudeur ou par géne. D’autre part, les troubles du comportement peuvent étre
ressentis comme plus difficiles a prendre en charge, alors que les moyens matériels pour
diminuer les difficultés a la marche sont connus et plus facilement acceptés (canne,
déambulateur, fauteuil roulant, leve malade...). Le lien entre troubles du comportement,
maladie d’Alzheimer et fardeau de l'aidant a pourtant été démontré dans la littérature. Il est
important de pouvoir en discuter avec l'aidant et de mettre en place les aides nécessaires, pour
diminuer le fardeau de l'aidant (45) (46). Un essai randomisé multicentrique américain a montré
gu’une prise en charge a domicile par une équipe interdisciplinaire spécialisée notamment avec
une infirmiére formée et un aidant a permis sur un an une diminution des troubles du
comportement et des symptédmes de démence, ainsi qu’une diminution du fardeau ressenti par
I'aidant (47).

Les soins d’orthophonie et la prise en charge par 'ESA étaient proposés a une patientéle plus
jeune, ayant moins de difficultés a la marche, probablement au stade ou la démence est moins
sévere. Malgré une faible proposition au couple A-P observée, I'orthophonie permet de retarder
le déclin des capacités cognitives et de communication (48). Une étude américaine de 2003
montre que ['utilisation de I'orthophonie peut maintenir voire améliorer le langage chez des
individus ayant une démence évolutive (49). Cette aide devrait donc étre proposée a tous les
profils de patients. Concernant 'ESA, une étude francaise de 2016 a recherché l'intérét d’'une
intervention par un ergothérapeute a domicile. Parmi les 421 patients atteints de démence, les

patients sont restés stables sur le plan cognitif et fonctionnel pendant les 3 premiers mois de
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I'intervention. Celle-ci a permis également une amélioration des troubles du comportement et
de la qualité de vie des patients (50). Ce bénéfice avait déja été démontré par une étude
allemande de 2010, qui valide l'efficacité d’'une intervention ergothérapique individuelle et
adaptée auprés du malade et de l'aidant (amélioration au 3*™ mois des scores et échelles
d’autonomie dans les activités de la vie quotidienne et du sentiment de compétence de l'aidant).
L’intervention ergothérapeutique montrait également une économie de 1750 euros par
intervention réussie (23). L'intervention d’'une ESA de fagon précoce permet donc de stabiliser
pendant quelques mois le déclin cognitif, améliorer les troubles du comportement et donc la

qualité de vie du coupe A-P.

Les aides structurelles

L’accueil de jour était I'aide structurelle la plus proposée. Cette forte proposition va dans le sens
des objectifs des plans Alzheimer. Alors qu’il avait stagné entre 2011 et 2013, le nhombre de
places d’accueil de jour destiné aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer est en
hausse en 2015. L’objectif du 3e Plan Alzheimer 2008-2012, soit la création de 5 400 places, a
été pratiquement atteint. Le Plan maladies neurodégénératives prévoit de poursuivre le
développement de l'offre jusqu’a I'atteinte de cet objectif (31). Bien que largement proposé,
nous n’avons obtenu que peu de réponses quant a une réelle mise en place de cet accueil, ne
permettant pas d’extrapoler sur l'organisation réellement effectuée. Mais sur les quelques
réponses obtenues, au moins la moitié des patients n’allaient finalement pas en accueil de jour,
par refus ou attente de mise en place. Ce constat est retrouvé dans la littérature qui montre une
incertitude entre la proposition des aides et leur mise en place effective. D’aprés I'enquéte du
Groupe de Réflexion et réseau pour I’Accueil Temporaire (GRATH), I'accueil de jour est un
service dont deux-tiers des aidants interviewés (69 %) ont déja entendu parler, mais que
seulement 3 % utilisent (51). D’aprés les aidants, les principales raisons évoquées pour
expliquer le non-recours aux accueils de jour sont I'inadaptation de la structure aux besoins du
couple A-P, des raisons pratiques (manque de transport, éloignement géographique, manque
de place, raisons financiéres), le manque d’informations, I'opposition et réticences du patient
(52). Plusieurs études ont cherché les limites a la mise en place de ces structures. Les
dispositifs d’accueil de jour souffrent d’'une couverture territoriale partielle. Il est donc nécessaire
d’organiser un systéme de transports, qui semble difficile a mettre en place, et pour certains
accueils de jour a la charge des patients (53). D’autre part, les accueils de jour posent des
limites a 'admission : les troubles du comportement, la dépendance physique et le stade sévére

de la maladie rendent leur acces plus difficile (31).
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Les soins de répit et les hébergements temporaires étaient moins proposés. La faible
proposition du dispositif d’hébergement temporaire peut s’expliquer en partie par des objectifs
de soins mal définis. Les responsables d’établissement utilisent I'hébergement temporaire
comme une réponse ponctuelle a un probleme de prise en charge au domicile, ou comme un
sas vers l'accueil permanent. lls accueillent le plus souvent les patients en fonction des places
disponibles, sans qu'il n’y ait de places dédiées ou d’objectifs de soin clairement définis (53). Il
serait intéressant de mieux définir 'hébergement temporaire, et de lui donner des objectifs et un
réle clair dans la prise en charge de la maladie d’Alzheimer.

D’aprés la Fondation Médéric Alzheimer, 166 plateformes de répit ont été recensées en 2015.
Leur implantation se poursuit avec le Plan maladies neurodégénératives, ce dernier ayant
préconisé la création de 65 plateformes. Ces plateformes proposent des solutions de répit
adaptées au besoin du couple A-P pour diminuer le fardeau de I'aidant tout en permettant un
maintien a domicile du patient. Les deux solutions de répit les plus proposées par ces
plateformes sont la fréquentation d’'un accueil de jour et la présence d’un intervenant a domicile
(SSIAD, ESA...) (31). Les médecins généralistes, les CLIC et les assistantes sociales
pourraient orienter plus fréiquemment les couples A-P vers ces plateformes pour une meilleure

prise en charge.

Les aides financiéres et juridiques

L’ALD et 'APA étaient les aides financieres les plus proposées par le médecin traitant.
Cependant, ces deux aides financiéres devraient étre proposées dans 100 % des cas dans une
population de patient Alzheimer dgée de plus de 65 ans. En 2010, d’aprés I'Institut National de
Veille Sanitaire (InVS), 316 115 personnes seulement étaient en ALD 15, avec un nombre de
patients en ALD 15 qui a augmenté de 14,6 % entre 2007 et 2010, ce qui est trés loin du nombre
de patients atteint de la maladie d’Alzheimer en France (54). Selon une étude du GRATH de
2009 réalisée chez des personnes agées dépendantes et leurs aidants, un aidant sur deux
connaissant 'APA déclare que la personne qu’elle aide ne percgoit pas 'APA (55 %). Sur
'ensemble de I'échantillon interrogé, seul un tiers des patients bénéficient de 'APA. On constate
un écart net entre le taux de connaissance de I'APA et le niveau de recours a cette prestation.
Cette étude explique cet écart par un déficit d’'information sur les conditions a remplir pour
accéder a cette aide financiére et sur son intérét (51).

La mesure de protection, le mandat de protection future et le congé proche aidant étaient plus
rarement proposés. Les aidants restent réticents a la mise en place d’'une mesure de
protection jugée inutile, voire trop lourde dans de nombreux cas, alors qu’elle est destinée a

protéger leur conjoint et améliorer leur qualité de vie. Elle peut entrainer des difficultés familiales,
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avec parfois un sentiment de défiance voire méme de trahison a I'égard de la volonté initiale des
malades. Elle peut étre vécue comme une atteinte a la liberté et aux droits de la personne et de
ses enfants. Pour les professionnels de santé, la mise sous tutelle crée une rupture entre
protection personnelle et patrimoniale. La tutelle compliquerait ainsi la protection de la personne
au quotidien. L’aide a domicile pourrait par exemple avoir des difficultés a obtenir du tuteur
I'argent nécessaire a des achats de premiére nécessité. La situation des aidants mériterait que le
droit leur fournisse des outils plus appropriés (55).

Le mandat de protection future est au contraire un moyen d’échapper a ces mesures de
protection juridique beaucoup plus lourdes et contraignantes. Il ne fait pas perdre a I'intéressé sa
capacité juridique, mais permet a ses mandataires d’agir en son nom et pour son compte dans
les domaines qu’il leur a confiés. Le développement du mandat de protection future, grace au
conseil des notaires et des avocats, s’inscrit dans une réflexion plus large sur la fin de vie. Des

incertitudes juridiques demeurent sur son fonctionnement et le risque de litiges reste élevé (56).

Place et limites du médecin généraliste dans le projet personnalisé de soins et d’aides et
coordination entre les différents médecins

Dans notre étude, le médecin généraliste était a l'initiative de la majorité des propositions
d’aides au couple A-P. Il proposait une consultation mémoire au couple A-P dans 73,7 % des
cas, le plus souvent moins de 2 ans apres le diagnostic, permettant une prise en charge plus
rapide. Ce recours est plus fréquent en France que dans certains autres pays (Pays-Bas,
Danemark, Suede...) (57). Ce constat peut s’expliquer par une meilleure répartition des
consultations mémoires sur le territoire frangais, comme le montre I'étude de la Fondation
Médéric Alzheimer en 2015 (31).

Malgré ces aides, plus de la moitié des aidants déclaraient avoir des difficultés au quotidien
dans notre étude. Les aidants se sentent souvent peu accompagnés par leur médecin
généraliste, et les médecins parfois démunis face a cette maladie, sans traitement
pharmacologique efficace (58). On retrouve dans la littérature une difficulté a la gestion des
troubles du comportement et a la mise en place d’'une prise en charge globale médico-sociale,
s’intégrant dans un projet de soins et d'aides (59). Quand on interroge les médecins
généralistes sur leur connaissance des structures d’aides aux aidants, ils en citent trés peu
spontanément (60). Au cours du cursus médical, la maladie d’Alzheimer est abordée de fagon
transversale comme toutes les maladies a prise en charge globale, sans organiser un cours
dédié. Cette maladie présente actuellement peu d’espoir d’amélioration, et donc un intérét
pédagogique modéré pour les étudiants (61). Il semble nécessaire d’adapter la formation initiale

et continue des médecins et professionnels de santé impliqués dans la maladie d’Alzheimer,

49



vers une connaissance plus approfondie de la prise en charge globale médico-psycho-sociale
de la maladie d’Alzheimer, et dans la relation médecin-malade-aidant. La coordination entre
tous les interlocuteurs professionnels et familiaux est essentielle pour améliorer cette prise en
charge, notamment avec les médecins non généralistes (gériatres et neurologues
principalement). Dans notre étude, par exemple, 'annonce diagnostique était le plus souvent
réalisée par un médecin non généraliste (69,7 %). Cette annonce plus fréquente par les
médecins non généralistes peut aussi s’expliquer par le recours rapide aux « consultations
mémoire » qui aboutissent souvent a 'annonce diagnostique. Elle peut aussi étre expliquée par
le fait que dans la littérature, les médecins généralistes évoquent des difficultés a poser le
diagnostic et a annoncer la maladie (59). Le diagnostic de maladie d’Alzheimer n’est pas
toujours clairement exprimé. Pourtant, cette annonce est essentielle car les réactions des
aidants sont trés liées a I'attitude de leur médecin, a la quantité et a la qualité de l'information

fournie au moment de I'annonce (62).

En 2009, le réle du médecin généraliste a été redéfini dans un consensus d’experts
internationaux. L'intervention du médecin traitant apparait essentielle a plusieurs niveaux : dans
la détection du déclin cognitif et des complications de la maladie (chutes, malnutrition, troubles
du comportement), dans la prise en charge diagnostique, dans le traitement et dans le suivi.
Dans les cas typiques, le diagnostic de maladie d’Alzheimer peut étre posé par le médecin
généraliste puis confirmé par le médecin non généraliste. Le médecin généraliste doit ensuite
informer les aidants et soignants sur les soins de répit et les services de soutien a domicile afin
de prévenir le placement en institution imprévu et les hospitalisations « d'urgence » (63).

Le médecin généraliste est donc au centre de la prise en charge de la maladie d’Alzheimer. Il
doit savoir communiquer avec le médecin non généraliste et les différents intervenants
professionnels et familiaux, et coordonner au mieux les soins et aides dont peut avoir besoin le

patient a domicile (34).

Forces et limites de I’étude

Devant le peu d’études effectuées sur les aides dans la maladie d’Alzheimer, il était novateur
de décrire les différentes aides proposées en 2018 en Normandie. Le nombre de patients
atteints de la maladie d’Alzheimer ne fait que s’accroitre et il existe une réelle évolution de la
prise en charge qui devient médico-sociale. |l était intéressant d’interroger les aidants pour
connaitre leur ressenti, les aidants étant au centre du plan d’aide pour améliorer le maintien a

domicile.
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L’échantillon sélectionné était un bon reflet de la population atteinte de la maladie d’Alzheimer,
puisque les patients étaient agés et majoritairement des femmes, et que l'aidant principal était
le plus souvent le conjoint.

Les données étaient analysées a travers un questionnaire unique et reproductible, construit et

réfléchi en plusieurs étapes avec un groupe recherche.

Cette étude présentait un biais de sélection. En effet, les aidants ont été recrutés via les
associations France Alzheimer et les SSIAD, structures déja sensibilisées a la maladie
d’Alzheimer. Ces couples A-P ont donc recu sdrement plus d’informations et ont probablement
un projet de soins et d’aides plus conséquent.

Elle comporte aussi un biais d’informations. En effet, le questionnaire étant anonyme, il était
difficile a postériori de repérer les erreurs ou confusions diagnostiques.

Une des limites de cette étude est que certains aidants n’ont pas répondu a toutes les
questions. Il manquait des données qui n‘ont pas permis I'analyse statistique sur la mise en

place réelle des aides. Nous avons donc travaillé sur la proposition des aides.

Evolution et perspectives d’avenir des aides

Dans notre étude, les aides étaient toutes proposées. Parallelement, une augmentation des
dispositifs est observée avec le troisieme Plan Alzheimer, et se poursuit dans le cadre du Plan
maladies neurodégénératives : dispositifs MAIA, accueils de jour, plateformes
d’accompagnement et de répit (31). Une progression significative du nombre d’établissements
soucieux d’offrir une prise en charge et un accompagnement spécifique pour les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer est visible. Le nombre de places dans les différentes
structures dédiées a cette maladie augmente. Cependant, cette progression reste insuffisante
par rapport au nombre de patients atteints de la maladie d’Alzheimer, qui devrait atteindre les 3
millions d’ici 2040 (64).

De nouvelles structures tentent d’émerger, en France et a I'étranger, mais sont méconnues. En
France, I'accueil de nuit, les gardes itinérantes de nuit, I'accueil familial temporaire, les séjours
de vacances adaptés, les lieux d’échanges dans des cafés tentent de se développer (65).

L’accueil de nuit a pour objectif de permettre aux conjoints ou enfants dormant auprés de
personnes atteintes de troubles mnésiques ou du comportement la nuit de pouvoir se reposer
et d’éviter des hospitalisations inadéquates. Leur mise en place est complexe, le changement

temporaire de cadre de vie et d’entourage s’avérant perturbant pour les personnes accueillies.
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Les gardes itinérantes de nuit ont pour objectif de faciliter le maintien a domicile des patients
nécessitant des aides en dehors des horaires d’intervention des services d’aide et de soins
infirmiers a domicile. |l constitue une alternative a la présence d’une garde permanente au co(t
élevé. La garde itinérante de nuit assure a la fois des interventions programmeées, et la réponse
aux appels d’urgence. Ce service reste peu accessible financierement et manque d’un cadre
réglementaire spécifique.

L’accueil familial temporaire permet a une personne agée ou handicapée d’étre hébergée, a
titre payant, dans une famille possédant un agrément délivré par le conseil général. Les
conditions d’accueil sont réglementées par la loi du 17 janvier 2002 afin de garantir au mieux la
santé, la sécurité et le bien-étre physique et moral des personnes accueillies. La loi Dalo du 5
février 2007 ouvre aux organismes privés ou publics la possibilité de salarier des accueillants
familiaux. Cet accueil familial est peu utilisé pour les personnes atteintes de troubles cognitifs.
Des séjours de vacances adaptés aux besoins des personnes dépendantes, avec ou sans
'aidant sont proposés par certaines associations, Institutions de retraite complémentaire ou
Centre Communaux d’Action Sociale (CCAS) (65).

Des lieux d’échange dans des cafés sont développés par des associations, destinés aux
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et a leurs aidants. En 2017, 279 dispositifs de ce

type ont été recensés (33).

A I'étranger, sont nés le baluchonnage et les maisons collectives, qui tentent de se développer
sur le territoire frangais. Au Canada, en 1999, s’est développé le baluchonnage. Il permet a
I'aidant de prendre quelques jours de vacances en sachant son proche en sécurité et entouré a
domicile par des équipes de professionnels (aides a domicile, assistantes de soins en
gérontologie). En France, ce dispositif fait 'objet d'une expérimentation depuis 2015. Joélle
Huillier, députée de [l'lsére, dans son rapport, préconise d’abandonner le terme de «
baluchonnage » pour préférer le mot « relayage ». Le relayeur effectue les taches que l'aidant
réalise dans sa vie quotidienne, en créant un lien rassurant avec la personne malade et une
bonne coopération avec I'aidant. Le relayeur rédige un journal d’accompagnement a l'attention
de l'aidant. Une expérimentation est en cours sur 3 départements (66).

Par ailleurs, au Québec, l'association « Carpe Diem » a développé plusieurs maisons
collectives accueillant spécifiguement des patients atteints de la maladie d’Alzheimer ou
maladie apparentée. Ces maisons ont une approche particuliéere centrée sur la personne et
mise sur la relation de confiance entre I'aidant et I'aidé. La structure et les services s’ajustent a

la personne et a ses besoins. Les accompagnements ne sont pas orientés sur les déficits, mais
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sur les ressources et les capacités des patients. Tous les comportements du patient ont un
sens et constituent un message que les intervenants doivent s’efforcer de comprendre (67).

En France, quelques maisons collectives ont vu le jour. Deux associations « France Alzheimer
27 et Vivre et agir ensemble » ont monté un projet de maison collective selon cette approche
dans I'Eure, accueillant 10 a 12 patients, animée par des hbtesses de vie et supervisée par un

comité de pilotage dont certains issus du milieu paramédical.

Pour conclure, la diversité, le nombre d’aides et de structures disponibles en France dans la
prise en charge de la maladie d’Alzheimer sont en constante évolution. Cependant, des moyens
devraient étre apportés pour aider au développement de certains dispositifs.

Cette étude, appuyée par la littérature, montre un réel décalage entre les propositions d’aides et
de structures et leur réelle mise en place. Les médecins doivent s’efforcer d’évaluer les besoins
du couple A-P et de les informer des différentes aides existantes. L'objectif serait d’élaborer un
projet personnalisé de soins et d’aides évolutif en coordination avec tous les professionnels de
santé impliqués dans la prise en charge de la maladie d’Alzheimer.

Il serait intéressant d’évaluer les facteurs entrainant le non-recours a toutes ces aides en
Normandie, pour améliorer la prise en charge de la maladie d’Alzheimer et permettre au couple
A-P d’accéder plus facilement a toutes ces aides, pour maintenir un équilibre durable a

domicile.
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V) LISTE DES ABREVIATIONS

ALD : Affection Longue Durée

APA : Allocation Personnalisée d’Autonomie

CCAS : Centres Communaux d’Action Sociale

CLIC : Centres Locaux d’'Information et de Coordination

CM : Consultations Mémoires

CMRR : Centre Mémoire de Ressources et de Recherche
EHPAD : Etablissements d’hébergements pour Personnes Agées
ESA : Equipe Spécialisée Alzheimer

GIR : Groupes Iso-Ressources

GRATH : Groupe de réflexion et réseau pour I'accueil temporaire
HAS : Haute Autorité de Santé

InVS : Institut National de Veille Sanitaire

IRM : Imagerie par Résonance Magnétique

MAIA : Maisons pour I’Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer
MMSE : Mini Mental State Examination

SSIAD : Service de Soins Infirmiers a Domicile

USLD : Unité de Soins Longue Durée
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VIl) ANNEXES

Annexe 1 : Grille de Zarit

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.
Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou

égal a 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge Iégére ; un score entre 41
et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge sévere.

Voici une liste d’énoncés qui refletent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres
personnes. Pour chaque énoncé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement,
quelquefois, assez souvent, presque toujours. Il N’y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation : 0 = jamais, 1 = rarement, 2 = quelquefois, 3 = assez souvent, 4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...
Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin ? 01234

Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pour vous ? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de la famille ou

des amis ? 01234
Avoir peur de ce que l'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication auprés

de votre parent ? 01234
Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez a

cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin de

votre parent ? 01234
Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui comme

si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir que vous n'avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre parent encore

longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent encore bien

longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le contréle de votre vie depuis la maladie de votre parent? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un d’autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins a votre

parent sont une charge, un fardeau ? 01234
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Annexe 2 : Questionnaire envoyé

Bonjour,

Etudiante en médecine générale a Rouen en 8°™ année, j'effectue ma thése de fin d’étude sur les

aides apportées a domicile au patient atteint de la maladie d’Alzheimer ainsi qu’a leurs aidants.
Pouvez-vous m’aider dans ce projet en remplissant et en retournant le questionnaire ci-dessous?
Il est totalement anonyme.

Merci par avance de votre aide précieuse,

Blandine BILLET

Concernant votre conjoint, parent ou membre de la famille atteint de la maladie d’Alzheimer :

¢ Quelagea-t-il ? e

¢ Code postal 2.

¢ Quelle est I'année du diagnostic de maladie d’Alzheimer ? .....cccvvveeeveivnneve e,

* Score MMS (si vous le connaissez) ? ......cccoeveveennnnn /30

* Troubles du comportement (comportement inadapté, violences physiques ou verbales) ?
o Oui o Non

¢ A-t-il des difficultés pour se déplacer ?

o Oui: par quels moyens est-il aidé (déambulateur, canNe...) ? ..o veveececncenre e

o Non

Vous concernant en tant qu’aidant :

* Qui étes-vous pour lui/elle ?

o Conjoint o Conjointe

o Mere o Pére

o Fils o Fille

O AULIE & i

®  QUEI 3B AVEZ-VOUS ? oeevieiiceirieriei ettt s ere e aer e
* Quel est votre statut professionnel ?
o Etudiant o Actif
o Sans emploi o Retraité
* Vivez-vous avec lui/elle ?
o Oui o Non
* Fréguentez-vous une association ?
O OUI : 1aQUENIE ? et e e

o Non
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Concernant le DEPISTAGE et ’TANNONCE MALADIE :

* Votre médecin traitant vous a-t-il proposé une consultation mémoire avec un spécialiste ?
o Oui: Sioui, a-t-elle été faite, 0U et QUANG ? .o ciiiieec e e e s e

o Non

* Quivous a annoncé la maladie ?
o Médecin traitant o Gériatre

o Neurologue O AULIE & ittt st et e s s e

Concernant la prise en charge SOCIALE et HUMAINE :

* Combien de temps passez-vous a vous occuper de votre conjoint/parent/membre de la famille ?
0  Nombre de jours Par SEMAINE & ....cicverirese ettt et st e ste e e ere s aesaesaees

0  Nombre d’heures par SEMAINE : ....ccce e et e e e

* Vous a-t-on proposé une aide a domicile pour la toilette ? o Oui o Non
o Sioui, quivous I'a proposée (gériatre, médecin traitant...) ? .....ccoceveeiiminirecee e e

0  Quand a-t-elle & MISE €N PIACE P ...u i e e e st e e e e s

* Vous a-t-on proposé une aide a domicile pour le ménage ? o Oui o Non
o Sioui, quivous I'a proposée (gériatre, médecin traitant...) ? ......coceveeininirecee e e

0  Quand a-t-elle & MISE €N PIACE P ..uiiieie et e e e e e e e e sre e s

* Vous a-t-on proposé une infirmiere a domicile pour les médicaments ? o Oui o Non
o Sioui, quivous I'a proposée (gériatre, médecin traitant...) ? ....cccoceveninivecce e

0 Quand a-t-elle & MISE €N PIACE P ...uieicece et e e e e e e e e sae e s

* Vous a-t-on proposé une prise en charge par un kinésithérapeute ? o Oui o Non
o Sioui, quivous I'a proposée (gériatre, médecin traitant...) ? .....ccoceveminirecce s e

0 Quand a-t-elle 1€ MISE €N PIACE P et e e e et et r e e e e e sa e

* Vous a-t-on proposé une prise en charge par un orthophoniste ? o Oui o Non
o Sioui, quivous I'a proposée (gériatre, médecin traitant...) ? ....cccoceveieinineiee e

0 Quand a-t-elle 1 MISE €N PIACE P ...uieiece ettt e s e e et r e e et e e

* Etes-vous allés dans un CLIC (centre local d’informations et coordination) ? o Oui o Non

* Avez-vous participé a des activités (café-mémoire, marche, ...) en lien avec la maladie d’Alzheimer ?
O OUI. Si OUI IESQUEIIES ? ...ttt ettt st et eee et et e e e e e st stesaeare s ees et aesbasassen see st saesueenees

o Non
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* Vous a-t-on proposé un accueil de jour ?

o Oui:

Si oui, a-t-il été mis en place et QUAN ? ....ceieiiece e e s ee e

Qui vous I'a proposé (médecin traitant, gériatre, neurologue...) ? ... ceceevecceeriereeene,

En étes vous satisfait ? POUNQUOI ? ..ottt st st ee et s s e e e st st sbesassnnene e

o Non

* Vous a-t-on proposé un hébergement temporaire ?

o Oui:

Si oui, a-t-il été mis en place et QUANA ? ....cvieii et e s s

Qui vous I'a proposé (médecin traitant, gériatre, neurologue...) ? ...eviveve e ceceevecceerereene,

En étes vous satisfait ? POUNGQUOI 2 ..ocoii ittt st st ee et s s e e e st e sbesassnneneenes

o Non

* Vous a-t-on proposé un répit a domicile ?

o Oui

Si oui, a-t-il été mis en place et QUAN ? ....oeceiice e e e s s

Qui vous I'a proposé (médecin traitant, gériatre, neurologue...) ? ....oeviveeve e e e,

En étes vous satisfait ? POUNGQUOI ? ..ottt st ev s e e e e st saesaeaeenenes

o Non

* Vous a-t-on proposé une ESA (Equipe Spécialisé Alzheimer) a domicile pour stimuler le patient ?
o Oui

Si oui, a-t-elle été mise en place et QUANA ? ..o cr e e

Qui vous I'a proposée (médecin traitant, gériatre, neurologue...) ? ... cieceveececceev e,

En étes vous satisfait ? POUNQUOI ? ..oiii i s sttt et s e e e e st saesae e e anes

o Non

* Vous a-t on proposé une formation aidant ?
O OUI. L'aVez-VOUS CCEPLEER ? .ovviirrieeieeriireirte st st stesrr e ere e aes et e e e e e st v e

o Non

* Sivous étes salariés, vous a-t-on parlé du congé de proche aidant ?
O OUI. L'aVvez-VOUS @CCEPLE ? ...vieieiereireesie e cte et ere ettt ee e e e see st saesvesneenee

o Non



Concernant la prise en charge JURIDIQUE et FINANCIERE :

* Votre médecin vous a-t-il proposé une prise en charge en ALD (affection longue
remboursement intégral des consultations) ?
o Oui
Si oui, I'avez-vous aCCEPLE ? ...ttt et e s
Quand a-t-elle été MiSE €N PIACE P ..uevveeie ettt e s s s e e s

o Non

* Votre médecin vous a-t-il proposé I’APA (allocation personnalisée d’autonomie) ?
O Oui. Si oui, I'avez-vous aCCEPLE ? ....cevvvveve et e e e s
Quand a-t-elle été MiSE €N PIACE P ..ueveeeiee ettt st e s eee s s e enas

o Non

* Votre médecin vous a-t-il proposé une curatelle ou tutelle pour le patient ?
O Oui. Sioui, I'avez-vous aCCEPLE ? ....civvvveve et s e
Quand a-t-elle été MiSE €N PIACE P ..ueiveie ettt s s s s e eaas

o Non

* Vous a-t-on parlé du Mandat de Protection Future ?
o Oui

o Non

Concernant le SUIVI et votre RESSENTI:

* A quelle fréquence revoyez-vous votre médecin traitant ?
o Tous les mois
o Tous les 3 mois
o Tous les 6 mois

O AULIE 1 e e e e e

* Considérez-vous avoir des difficultés a domicile au quotidien ?

o Oui: Si oui, lesquelles?

o Non

Merci beaucoup pour votre retour

durée:
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VIIl) RESUME

Maladie d’Alzheimer :

Etat des lieux des aides proposées au couple A-P en Normandie en 2018

Introduction : Proposer un projet de soins et d’aides personnalisé participe a une prise en
charge optimale des patients atteints de la maladie d’Alzheimer (P) ainsi qu’a leurs aidants (A).
Peu de travaux sont réalisés sur la description et le ressenti de I'aidant sur ces aides. L’objectif

principal était de décrire les aides proposées aux couples A-P en Normandie en 2018.

Méthode : Etude descriptive quantitative, rétrospective, transversale, sur un échantillon de
couples A-P, inclus entre octobre 2017 et mars 2018 dans tous les départements de la
Normandie. L’aidant principal était interrogé a l'aide d’'un questionnaire. Les aides étaient

évaluées sur leur proposition, la date de mise en place, l'initiateur de I'aide et la satisfaction.

Résultats : 195 couples A-P ont été inclus. Les patients étaient 4gés d’en moyenne 81,4 ans et
62,4 % étaient des femmes. Les aidants étaient majoritairement les conjoints (65,6 %). L’aide a
la toilette et I'aide a domicile pour le ménage, I'accueil de jour, 'ALD et 'APA étaient les aides
les plus frequemment proposées. L’orthophonie, les soins de répit et la mesure de protection
juridique étaient les aides les moins proposées. La majorité des aides étaient proposées par le
médecin généraliste et introduites dans les deux ans suivant le diagnostic. Les patients
présentant des difficultés a la marche se voyaient proposer plus fréquemment des aides,
contrairement aux patients avec des troubles du comportement. L’'ESA et I'orthophonie étaient

proposées a des patients plus jeunes.

Conclusion : Les couples A-P en Normandie bénéficient d’un plan d’aide diversifié dont le
médecin généraliste est le principal initiateur. Il persiste un décalage entre la proposition des
aides et leur réelle mise en place. Il est nécessaire d’obtenir des moyens pour développer ces
dispositifs et d’améliorer la coordination entre les différents intervenants, pour une meilleure

prise en charge a domicile.

Mots-clés : Maladie d’Alzheimer, Aides, Aidant
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