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OMS : Organisation mondiale de la santé

HAS : Haute autorité de santé

IDE : Infirmier Diplomé d’Etat

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

MMSE : Mini Mental State Examination

ADL : Activities of daily life (activités de la vie quotidienne)

IADL : Instrumental activities of daily living (échelle d’activités instrumentales de la vie
courante)

GIR : Groupe iso-ressources

DFT : Démence fronto-temporale

DSM : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux)

NPI : inventaire neuropsychiatrique

CSl : comportements sexuels inappropriés

SCPD : symptomes comportementaux et psychologiques de la démence

GRECO : Groupe de Réflexion sur les Evaluations Cognitives

BEHAVE-AD : Behavioral Pathologic Rating Scale

CERAD : consortium to establish a registry for alzheimer disease

CMAI : Cohen-Mansfield Agitation Inventory

GDS : Geriatric Depression Scale

SASBA : Saint Andrew’s Sexual Behaviour assessment

SSIAD : services de soin infirmier a domicile

ESA : équipe spécialisée Alzheimer

MAIA : méthode d’action pour l'intégration des services d’aide et de soins dans le champ de
I’autonomie

CLIC : centre local d’information et de coordination

SSR : Soins de suite et de réadaptation

ADI : Alzheimer’s Disease International

HDJ : hopital de jour



AGGIR : Autonomie, Gérontologie, Groupes iso-ressources

APA : allocation personnalisée d’autonomie

SPSS : Statistical Package for the Social Sciences
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INTRODUCTION

I. Ladémence : un trouble neurocognitif majeur.

a) Un probléme de santé publique.

Selon une étude de I'OMS publiée en avril 2016 (59), 47,5 millions de personnes sont
atteintes de démence dans le monde et 7,7 millions de nouveaux cas sont diagnostiqués
chaque année. Le nombre de malades devrait presque doubler tous les 20 ans, pour passer a
65,7 millions en 2030 et a 115,4 millions en 2050. La maladie d’Alzheimer en est la cause la
plus courante et serait a I'origine de 60 a 70% des cas.

La démence est définie par 'OMS (59) comme « un syndrome dans lequel on observe une
dégradation de la mémoire, du raisonnement, du comportement et de I'aptitude a réaliser
les activités quotidiennes »*. C’est un syndrome chronique et évolutif qui est 'une des
causes principales de handicap et de dépendance chez les personnes agées et a des
conséquences physiques, psychologiques, sociales et économiques pour les familles, les
soignants et I'’ensemble de la société.

Au niveau mondial, depuis 2012, 'OMS a placé la démence comme une priorité de santé
publique (59). Dans ses recommandations, I'organisation souligne l'importance du diagnostic
précoce et l'intérét des programmes de sensibilisation du public. Ainsi, elle a lancé un projet
de plan mondial d’action de santé publique contre la démence pour la période 2017-2025.
Ce plan vise tout particulierement I'amélioration des soins et le soutien des malades comme

des personnes qui en ont la charge (57).

En France, les maladies neurodégénératives sont un probléme de santé publique et depuis
les années 2000 des plans Alzheimer se succedent afin d’en améliorer le diagnostic et la
prise en charge du malade et de ses aidants. Le gouvernement a lancé un plan Alzheimer
pour la période 2014-2019 (55). Il insiste sur l'importance du « développement de
I'éducation thérapeutique pour les patients et leurs aidants »* en vue d’améliorer la qualité

de vie des malades et de leurs proches. Il préconise aussi une « coordination renforcée entre

Organisation mondiale de la santé. (page consultée le 20/09/2017). Centre des médias. La démence aide-mémoire N°362. [en ligne].
Septembre 2017. http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/fr/

Ministere des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes. Plan Maladies neurodégénératives 2014-2019. [en ligne]. Octobre
2014. [consulté le 12/01/17] Disponibilité sur internet : http://www.cnsa.fr/documentation/plan_maladies_neuro_degeneratives2014.pdf
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le médecin traitant et le neurologue »* confirmant ainsi le médecin généraliste au cceur du
dispositif. Il reprend les recommandations professionnelles de la HAS de 2008 (36) qui
instaurent le médecin traitant comme le coordonnateur de la prise en charge des patient

atteints de troubles cognitifs qu’ils soient au domicile ou en institution/hospitalisation.

Enfin, les conséquences sociales et économiques de la démence ne peuvent étre négligées.
En 2015, 'OMS estimait « le colit sociétal total de la démence dans le monde »*> 3 818
milliards de dollars (US) (59). Cela englobe les colts médicaux directs (consultations,
traitements, hospitalisation, etc.), les dépenses sociales (aides ménageéres, IDE a domicile,
accueil de jour, institutionnalisation, etc.) et les co(ts indirects (conséquences sur la santé

des aidants, arrét de travail, etc.) (59).

Pour les familles représentant le plus souvent le socle des aidants, la prise en charge d’un
parent atteint de démence a des conséquences a la fois psychologiques (dépressions...),
physiques (fatigue, douleurs...), sociales (ne sortent plus, isolement...) et financieres (co(t de
la maison de retraite, mise en place des aides etc.) importantes et éprouvantes, qui
nécessitent donc des aides non seulement médicales mais aussi sociales, financieres et
juridiques (mise sous curatelle ou tutelle, aides humaines diverses, aides administratives,

traitements médicaux, consultations avec divers spécialistes...).

Ainsi, la démence apparait au premier plan en matiére de santé publique tant au niveau
mondial que national, par son incidence exponentielle, son colt pour la société et ses

conséquences physiques, psychologiques, sociales et financiére sur les aidants.

b) Un diagnostic difficile.

La démence est caractérisée par une réduction voire une perte des capacités cognitives
ayant un retentissement sur la vie du malade. Elle touche principalement les sujets agés,
I'apparition des symptomes avant 65 ans restent rare (9% des cas au niveau mondial (59)).

La démence est causée par un ensemble de maladie ou de traumatisme qui affectent le

cerveau. On retrouve principalement (45) :

3
Organisation mondiale de la santé. (page consultée le 20/09/2017). Centre des médias. La démence aide-mémoire N°362. [en ligne].
Septembre 2017. http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/fr/
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- la maladie d’Alzheimer (60-70% des cas),

- la démence vasculaire (10%),

- ladémence a corps de Lewy,

- la démence compliquant la maladie de Parkinson,

- la dégénérescence lobaire fronto-temporale.
Les formes mixtes qui représentent 20% des cas environ sont défini comme I’association de
Iésions dégénératives (maladie d’Alzheimer le plus souvent) et de lésions cérébro-vasculaires

(démence vasculaire : secondaire a des AVC etc....) (36, 45).

L'age représente le principal facteur de risque d’apparition de la démence, mais d’autres
éléments seraient liés a son émergence. Plusieurs études (59) s’accordent a dire qu’il existe
un lien entre 'apparition de troubles cognitifs et le mode de vie du patient (sédentarité,
alcool, tabac, obésité, alimentation déséquilibrée, diabéte, hypertension). La dépression, un
faible niveau d’instruction, l'isolement social et I'absence d’activité cognitive auraient
également un lien avec I'apparition de la maladie. Enfin, il existerait une hérédité dans les

formes précoces de la maladie d’Alzheimer.

Il n’existe pas de « symptomatologie universelle » de la démence. Comme évoqué ci-dessus,
son expression est fonction de la personnalité et du mode de vie antérieur du patient. Elle
touche donc différemment chaque patient, c’est pourquoi il n’est pas possible de déterminer
de maniére générale et précise les symptomes de la démence tant ils peuvent étre larges.

On s’accorde sur le fait que la démence se manifeste par une dégradation cognitive avec une
atteinte de la mémoire, de I'attention, du calcul, de I'apprentissage, du raisonnement, de la
compréhension, du langage, du jugement et de l'orientation spatio-temporelle. Il existe
également des troubles du comportement, une détérioration du controle émotionnelle et du

comportement social.

Le diagnostic doit étre le plus précoce possible afin de mettre en place une prise en charge
rapide. Le médecin généraliste a donc un réle central puisque le diagnostic repose sur sa
capacité a déceler les troubles cognitifs et/ou comportementaux. Il organise ensuite la prise
en charge du patient qui demande une intervention pluridisciplinaire.

A ce jour, le dépistage n’est pas recommandé mais la maladie doit étre systématiquement

recherchée en cas de plainte du patient ou d’un accompagnant. Ce dernier a une place
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prépondérante dans le parcours de soin du patient et ce, dés le stade de diagnostic:
I'accompagnant est bien souvent le plus a méme de pouvoir attester de changements par
rapport a un état antérieur.

A mesure que la démence progresse, les troubles cognitifs et comportementaux
s’accentuent. Au dernier stade de la maladie, le patient devient totalement dépendant, ne
peut plus reconnaitre ses proches, a des difficultés a marcher et a des troubles du

comportement importants (comportement sexuel inapproprié, agressivité...).

Les critéres diagnostic de la démence sont caractérisés dans le DSM IV-R et le DSM 5 (25,
26), réalisés par le médecin généraliste, le neurologue ou le gériatre.

Le déclin cognitif est apprécié par des tests médicaux divers dont le Mini Mental State
Examination (MMSE) (32) est le seul test recommandé par la HAS dans le diagnostic de
démence (40). Il existe aussi les tests de mémoire (rappel des 5 mots...) (29), des tests brefs
de repérage (test de I'horloge, test de fluence verbale...) (40), les activités de la vie

qguotidienne (échelles ADL (48) et IADL (50)) et le degré de dépendance (GIR (76)) etc.

Il. Les symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD).

Les SPCD ont été définis lors de la conférence consensuelle internationale en 1996 comme
des « signes et des symptémes évocateurs de troubles de la perception, du contenu des
pensées, de I'humeur et des comportements »* et ont été séparés en deux groupes : les
symptoémes pouvant étre évalué par I'aidant (anxiété, dépression, hallucinations, délires...)
et ceux évalué en consultation par le médecin (agressivité, agitation, déambulation,
abattement...) (39). Il faut prendre en considération que ces attitudes sont inappropriées par
rapport au contexte social, aux normes culturelles, aux lieux et/ou aux situations (15, 39,
70).

Leur fréquence dans la maladie démentielle est élevée - d’aprées la HAS, 90% des patients
atteints de la maladie d’Alzheimer présenteraient des troubles du comportement (39) - et
augmente avec sa sévérité.

Les symptomes peuvent étre regroupés en items: les troubles affectifs (dépression,

irritabilité, euphorie...), les troubles émotionnels (attitude régressive, apathie...), les troubles

HAS. Maladie d'Alzheimer et maladies apparentées : prise en charge des troubles du comportement perturbateurs. Recommandations
de bonne pratique. Mai 2009.
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comportementaux (compulsion, agressivité, déambulation, agitation...) les manifestations
psychotiques (hallucination, délires...) et les troubles des conduites élémentaires (sommeil,
alimentation, sexualité...).

Selon la HAS (39), les troubles les plus fréquents seraient: |'apathie (48-63%), la
dépression (37-57%) et I'anxiété (39-46%). L’agitation et I'agressivité ont une fréquence
d’apparition moyenne mais ont un impact fonctionnel plus important pour le patient et sont
plus difficiles a gérer pour les aidants. lls seraient présents chez 33% des patients vivant au
domicile et 80% des patients institutionnalisés (70).

D’autres symptémes moins fréquents peuvent étre liés a des types de démence particuliére
comme par exemple les hallucinations qui sont plus fréquemment associées aux démences a
corps de Lewy ou la désinhibition plus fréquente dans les démences fronto-temporale.
L'apparition de ces comportements perturbateurs a probablement une origine
multifactorielle a la fois liée a la personne, a la maladie, a son entourage et a son
environnement (39), ce qui rend leur survenue difficilement prévisible. Leur diagnostic est
relatif et s’appuie sur I'évolution du comportement du patient et de la perception de ce
changement par I'entourage (famille, aidant, professionnels de santé).

Les troubles du comportement aggravent la perte d’autonomie fonctionnelle des patients et
favorisent leur mise en institution, c’est pourquoi ils sont importants a dépister.
L'institutionnalisation est plus fréquente chez les patients présentant une agitation ou une
désinhibition, ces troubles représentant une charge tres contraignante pour les aidants (21,
70).

Ainsi, plus que les troubles cognitifs, les SCPD font de la démence un probleme de santé
publique. Il apparait donc essentiel que le médecin traitant aborde en détail les

répercussions des troubles du comportement avec I'aidant une fois ceux-ci diagnostiqués.

a) Les outils pour le dépistage des SPCD.

De nombreux outils sont disponibles pour évaluer les troubles du comportement les plus
courants au cours de la démence. Certains évaluent les troubles dans leur ensemble alors
gue d’autres se focalisent sur un symptome ou un syndrome en particulier.

L'outil le plus utilisé pour évaluer les troubles du comportement et de I'humeur est
I'Inventaire Neuropsychiatrique (NPI) (18, 64). Il évalue globalement les 12 principaux

symptomes comportementaux rencontrés au cours de la démence en déterminant leur
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fréquence, leur sévérité mais aussi le fardeau ressentit par I'aidant. C'est I'outil le plus
couramment utilisé car le plus adapté a la pratique clinique. Il en existe différentes versions :
une adaptée aux aidants, une utilisable par le personnel soignant et une pour les médecins.
Il est privilégié pour I'évaluation des patients maintenu a domicile. Pour les patients
institutionnalisés présentant une démence sévere, |'échelle comportementale de la
démence du GRECO (27) est privilégiée. Cette échelle est composée de 39 items et a
spécifiquement été concue pour évaluer les troubles du comportement chez les patients
atteints d‘une démence sévere résidant en institution.

Il existe d’autres échelles du comportement perturbateur dans la démence comme la
BEHAVE-AD (61), (Behavioral Pathologic Rating Scale), qui analyse 25 symptomes regroupés
en 7 groupes, mais celle-ci est spécifique de la maladie d’Alzheimer et analyse seulement la
sévérité des troubles. L’échelle de la CERAD (consortium to establish a registry for alzheimer
disease) (71) étudie les symptomes comportementaux et psychologiques et analyse leur
sévérité. Ces échelles sont beaucoup moins utilisées dans la pratique comparée au NPI qui
peut étre aussi bien réalisé par les médecins que par les professionnels paramédicaux et qui
permet d’étudier en plus de la sévérité des troubles, la qualité de vie du proche qui soutient
le patient.

En cas d’agressivité physique, de déambulation ou de cris, I'échelle d’agitation de Cohen-
Mansfield (CMAI, Cohen-Mansfield Agitation Inventory) (17) est plus adaptée. De méme,
I’échelle de dépression Gériatrique (GDS) (78) ou |'échelle de Cornell (2) portent
spécifiquement sur la dépression. L’échelle de ZARIT, dit I’échelle du fardeau va apprécier les

répercussions de la maladie sur les aidants (79).

b) Informations existantes a I'attention des aidants sur les SPCD.

Depuis 2009, la HAS recommande de mieux accompagner les aidants en améliorant leurs
informations sur les troubles liés a la démence afin de leur permettre d’adopter une attitude
bienveillante avec leur proche.

Au cours de leur parcours de soin, les familles sont encadrées par divers professionnels de
santé qui collaborent entre eux pour le diagnostic et le suivi du patient : le médecin
généraliste, un neurologue, un gériatre et parfois un psychiatre. Il est de leur responsabilité
de fournir a I'aidant toutes les informations relatives a la démence.

Les familles peuvent aussi étre aidées par d’autres professionnels, non médecins (37) :
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- IDE coordinatrice de services de soin infirmier a domicile (SSIAD) ;
- équipe spécialisée Alzheimer (ESA) ;
- méthode d’action pour l'intégration des services d’aide et de soins dans le champ de

I'autonomie (MAIA) ;

centre local d’information et de coordination (CLIC).

Le CLIC ou la MAIA sont des structures départementales ou municipales qui peuvent
apporter des informations, un accompagnement, une aide psychologique aux familles et au
patient. Ces organisations sont variables d’un département a l'autre et il n’existe pas de
spécificité sur la prise en charge de chaque structure. Ces organismes peuvent permettre
d’informer les familles et les patients et de faciliter le contact avec les services médicaux.
Outre les prospectus que l'on peut retrouver dans les salles d’attentes des médecins, il
existe de nombreux acteurs privés qui jouent un role essentiel dans I'aide aux familles des
patients atteints de démence. Par exemple, France Alzheimer (3) met a disposition des
patients un site internet avec des informations sur la maladie mais propose aussi des
formations pour les aidants, des groupes de pairs, des groupes de paroles, des réunions
d’informations, etc. L'ensemble de ces activités est encadré par des professionnels
bénévoles. C’'est un support pratique et accessible vers lequel le médecin généraliste peut
orienter les familles afin qu’elles puissent se documenter sur la maladie.

Il existe aussi des plateformes de soutien et d’information pour les aidants que I'on trouve
via internet (I'association francaise des aidants, I'association avec nos proches, I'association
jurissanté, etc.). La plateforme gouvernementale pour les personnes agées et leurs proches
aidants (56) comporte un numéro vert (0820 10 39 39) et renseigne sur les principales
guestions sur les aides existantes pour le malade et pour I'aidant (répit, aides financiéres,
soutien psychologique, organisation de sorties, accueil de jour du parent malade etc.).
Depuis 2014 I'OMS élabore un programme en ligne (iSupport) adressé aux aidants naturels
des patients atteints de démence dans le but de les aider en proposant une formation
technique compréhensible destinée a prendre soin d’eux-mémes, comprendre |'impact de la
démence et des comportements perturbateurs, améliorer la qualité des soins,
responsabiliser les aidants et alléger leur fardeau (77).

Malgré tous ces moyens d’aide et d’information, une étude de I'INPES de 2010 (42),

montrait que 25% des aidants estimaient ne pas étre suffisamment informés sur la maladie
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d’Alzheimer et seulement la moitié d’entre eux avait suivi un programme d’information sur
la maladie ou avait participé a un groupe de parole.

Le médecin traitant a une place centrale pour informer les familles de maniére répétée et
adaptée aux différents stades de la maladie. Une bonne information permettrait une
meilleure acceptation des symptomes par I'entourage et une prise en charge spécifique par

le médecin traitant.

Ill. Sexualité de la personne agée.

Il n"existe pas de limite d’age pour le fonctionnement sexuel et la majorité des personnes
agées continuent d’avoir une activité physique ou des sentiments amoureux. En France un
sondage de 2015 rapporte que 50% des seniors gardent une activité sexuelle (67). Donc, les
personnes agées présentent toujours un intérét pour leur sexualité, bien qu’elle se modifie
naturellement avec I'dge : la fréquence, la qualité et I'intensité des rapports sont touchés.
Dans la vie de couple, méme chez les personnes agées, la sexualité est un point important.
Le désir, I'amour, la tendresse, la complicité font partie de la sexualité et sont des
composantes importantes pour la stabilité émotionnelle, I'épanouissement personnel et le
bien étre quotidien. Garder une activité sexuelle est essentiel et participe a une bonne

qualité de vie.

a) Un sujet « tabou » pour les patients.

Selon une étude (68) concernant la sexualité chez les personnes agées de plus de 70 ans,
18% des femmes et 41% des hommes étaient encore actifs. Seulement 4% des femmes et
36% des hommes ont signalés avoir eu une discussion sur la fonction sexuelle avec leur
médecin traitant au cours des 12 derniers mois. Trente-deux pour cent des femmes et 86%
des hommes ont estimés que le médecin traitant devrait engager une discussion sur la
sexualité.

L’enquéte sur la sexualité en France (5) montrait que 79 a 98,3% des patients présentant
une dysfonction sexuelle n’avaient pas consulté de médecins dans les 12 mois précédent.
Parmi ceux qui sollicitaient un professionnel de santé, le médecin généraliste était
I'interlocuteur préférentiel pour les hommes et le gynécologue pour les femmes (5).

Dans une étude réalisée en Suisse (54), 90% des patients interrogés auraient souhaité que

leur médecin traitant leur parle de sexualité. Par ailleurs, 95% d’entre eux trouvaient normal
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que leur médecin aborde les problemes sexuels avec eux. Quatre-vingt-cing pour cent ont
déclaré gu'’ils ne seraient pas embarrassés par ces questions et parmi les 15% qui se disaient
génés, 75% auraient tout de méme apprécié que leur médecin aborde la question. Dans une
étude américaine (53), il est démontré que le fait que le sujet soit abordé par le médecin est

un facteur pouvant inciter le patient a consulter sur ses problémes sexuels.

Ces différentes études montrent que peu de patient consultent spontanément un médecin
pour leurs troubles sexuels. S'ils devaient le faire, ils préfereraient que la consultation soit
avec leur médecin traitant. Les patients se disent génés d’aborder eux-mémes le sujet de la
sexualité et souhaiteraient étre systématiquement interrogés par leur médecin généraliste

sur ce theme. IIs pensent que c’est a lui d’aborder la question et non a eux.

b) Un sujet délicat pour les médecins.

Dans différentes enquétes (28, 53, 54), il ressort que le médecin généraliste estime que c’est
au patient ou a son conjoint de parler spontanément de ses problemes sexuels et non a lui
de poser la question.

Il apparait que les médecins ne sont pas a I'aise pour parler de sexualité avec leur patient par
souci de pudeur et d’éducation ou peut-étre parce gu’ils ne sont pas formés a la sexologie au
cours de leur cursus et aussi que le theme de la sexualité ne fait pas partie des motifs de
consultation les plus courants (34). Le manque de temps en consultation et le fait qu’il
n’existe pas de cotation spécifique de la sécurité sociale sont aussi des points évoqués par
les médecins comme des freins a aborder le theme de la sexualité.

De nombreuses études (16, 31, 33, 34) sur ce théme montrent que la peur de géner ou de
transgresser des tabous sont les principaux motifs qui font que les médecins comme les
patients n"abordent pas le sujet de la sexualité.

Pourtant, les médecins généralistes reconnaissent que la sexualité est un sujet important a
aborder car elle fait partie de la prise en charge globale du patient et avouent que le simple
fait d’en parler est bénéfique pour le bien-étre de ses patients (34). lls sont plus enclins a
modifier leur pratique et a parler de sexualité avec leur patient que des médecins
spécialistes (gynécologue, neurologue...) (51).

La littérature préconise que I"humour ou « I'expression d’une vision fonctionnaliste de la
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sexualité »* doivent pouvoir aider les médecins a aborder les questions sexuelles (7).

IV. Sexualité de la personne dgée démente.

Contrairement aux idées recues et comme chez toute personne agée, la vie sexuelle de la
personne agée démente est tres importante. L'activité sexuelle a un retentissement sur la
maladie et sur la vie de couple en apportant au patient et a son conjoint de la stabilité, du
bien-étre ainsi qu’une diminution des angoisses et de I'anxiété. Des études (22, 30) ont
démontré que la démence avait moins d’impact sur la vie de couple si les relations sexuelles
persistaient et que le devenir des patients était plus favorable chez ceux qui gardaient une
activité sexuelle. La sexualité dans le couple a un effet bénéfique sur la tolérance et le
pronostic de la maladie. C'est pourquoi le maintien des relations de couple est essentiel
(22) : garder une activité sexuelle est a l'origine d’'une meilleure qualité de vie pour le
patient et son conjoint.
Au cours de la maladie démentielle, des troubles du comportement sexuel peuvent faire leur
apparition. On observe 2 types de symptomes (10, 23) :
- I'hypo sexualité caractérisée par une forme d’apathie et une diminution voire un
désintérét pour I'activité sexuelle ;
- I'hypersexualité se traduisant par des comportements physiques, des expressions
verbales et des réactions émotionnelles inappropriés a caractére sexuel
(désinhibition, grossiéretés a caractére sexuel, visualisation de pornographie,

masturbation etc.).

a) Hyposexualité.

Chez les patients agés déments, on constate le plus souvent une diminution de la libido.
Selon I'étude conduite par Ballard et al. (6), 23% des personnes agées démentes gardent une
activité sexuelle contre 33% a 82% des personnes dgées ne souffrant pas de démence. De
méme, Dérouesné et al. (22) ont démontré que 50% des conjoints des patients atteint de
démence signalaient une diminution de la libido chez leur partenaire.

Ainsi, la littérature dans son ensemble s’accorde a dire que le trouble sexuel le plus souvent

rencontré dans la démence est une baisse de la libido. Cependant, elle reste bien moins

5
Barais M. Ejaculation Prématurée: Stratégies Pour Aborder Le Sujet En Médecine Générale. [Thése pour le diplome d’état de docteur en
médecine]. Brest: Université de Bretagne occidentale; 2009.
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problématique que les comportements sexuels inappropriés (CSI) (hypersexualité,

désinhibition...) en raison de son impact important sur les aidants (58, 73).

b) Les comportements sexuels inappropriés (CSI).

L’hypersexualité, méme si elle n’est pas I'expression la plus fréquente, n’est pas rare et a des
conséquences plus lourdes psychologiques et parfois physiques sur I’entourage du patient et
notamment sur l'aidant principal lorsqu’il s’agit du conjoint (46, 49, 70). En général les
troubles de la sexualité sont négligés lorsqu’il existe d’autres comportements perturbateurs
comme |'agitation ou I'agressivité (49, 70).

Chez la personne agée démente ce trouble se manifeste sous plusieurs formes (13, 46, 69,
70), c’est pourquoi on parle de comportement sexuel inapproprié (CSI) (15) et non
seulement d’hypersexualité :

comportements verbaux : utilisation d’un langage grossier non conforme aux

habitudes antérieures du patient, demandes inappropriées ou excessives aupres d’'un
conjoint ou d’une autre personne ;

- actes sexuels implicites : soins génitaux non nécessaires, intérét nouveau pour la
pornographie, utilisation de matériel pornographique... ;

- actes sexuels explicites : toucher, attraper, embrasser excessivement, augmentation
de la libido, hypersexualité, exposer ses organes génitaux et/ou se déshabiller en
public, se masturber de maniére compulsive et/ou en public, harceler...

Il n’existe pas de définition partagée des CSl. lls ne sont définis ni par I'OMS ni par I’'HAS ni
par un consensus de spécialiste, si bien que chaque étude adopte son propre cadre pour
définir précisément ce que recouvre cette terminologie et les troubles qui lui sont associés.
Ainsi, faute de définition universelle, leur fréquence reste encore a ce jour difficile a

apprécier avec rigueur (20).

Pour notre travail, nous retiendrons que les comportements sexuels inappropriés (CSI)
sont définis comme I’apparition « de conduites verbales ou d’actions physiques de nature
sexuelle dans un contexte social inapproprié susceptibles de bousculer les valeurs sociales,

personnelles et morales de I'entourage »° (70). lls sont donc caractérisés par une nette

6
Stubbs B. Displays of inappropriate sexual behaviour by patients with progressive cognitive impairment : the forgotten form of
challenging behaviour ? J Psychiatr Ment Health Nurs. 2011 Sept;18(7) :602-607.
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inadéquation par rapport aux croyances personnelles, aux valeurs morales, a l'individu, a
son histoire sexuelle et a son contexte socioculturel. lls sont dits inappropriés par rapport
a des normes de société, de culture et de milieu social en plus du changement par rapport
aux habitudes antérieures du patient dans son comportement sexuel physique, verbal et
émotionnel. Par exemple, un patient qui se met a faire la bise a toutes les femmes qu’il
rencontre, ce qui était contraire a son éducation auparavant. Ainsi, un CSI chez un patient

n’est pas forcément inapproprié chez un autre patient.

Ce sont donc les données recueillies par I'observateur aupres des conjoints ou des soignants
qui permettront de fonder un diagnostic. Par exemple, un patient qui n’avait pas par le
passé de pratique masturbatoire constaté par son conjoint antérieurement et qui se met a le
faire de plus en plus souvent.

Il est donc primordial pour le médecin traitant de pouvoir comparer le comportement
sexuel du patient avant I'apparition de la maladie avec son comportement sexuel depuis
I'apparition des premiers symptomes de la démence.

En 2016, les CSI au cours de la démence sont toujours considéré par les aidants comme un

probleme négligé (73).

i) Comment évaluer les CSI ?

Concernant les comportements sexuels inappropriés, il n’existe pas aujourd’hui en France
d’outil de dépistage et d’évaluation spécifique.

Au Royaume-Uni et plus particulierement au St Andrews Health-care (région de Londres), un
outil a été développé pour mesurer le type et la gravité des comportements sexuels
inappropriés au cours de la démence. |l s’agit de I'évaluation des comportements sexuels de
St Andrews (SASBA) élaboré par Knight et al. (49). Cette échelle permet de surveiller
I"apparition, I’évolution et la sévérité de 4 catégories de CSI. Elle n’est pas utilisée en France
parce qu’il n'existe pas de traduction francaise et que cette échelle reste relativement
complexe. De plus, elle n’est destinée qu’aux patients en institution et n’est donc pas
applicable pour ceux vivant au domicile.

Au Canada, une revue de la littérature réalisée par Joller et al. (46) propose aux médecins
traitants une évaluation des comportements sexuels inappropriés (CSI) chez les patients
déments : il apprécie tout d’abord la compétence a s’engager dans une relation sexuelle (de

nombreux patients peuvent avoir des relations mais n’ont pas la capacité a donner leur
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consentement, ce qui pose des problemes médicolégaux et éthiques), puis pose 6 questions
simples pour caractériser les CSI. Cet article souligne I'importance de I'anamnése du patient
et la prise en compte de son environnement, sa religion, sa culture, son milieu social etc.
dans le diagnostic des CSI afin de ne pas faire d’'un comportement sexuel approprié, un
comportement pathologique. Toutefois, méme s’il aide a la caractérisation des CSI, il ne
propose pas d’aide au dépistage.

Comme vu précédemment, on utilise en France l'inventaire neuropsychiatrique (NPI) (64)
pour évaluer les troubles du comportement perturbateurs et leur retentissement. Parmi les
12 symptomes détaillés dans cet outil, I'item H traite de la désinhibition et inclut donc les
comportements sexuels inappropriés. En effet, ’'HAS définit la désinhibition de la maniere
suivante : « un comportement impulsif et inapproprié par rapport aux normes sociales ou
familiales au moment ol ce comportement est observé. Ceci peut se manifester par une
tendance a la distraction, a linstabilité des émotions, a des comportements inadaptés ou
sans retenue : errance, attitudes sexuelles incongrues, comportement impudique ou
envahissant, agressivité envers soi-méme ou autrui »’. Certes, dans cet item la notion de
sexualité inadaptée est abordée, mais elle est noyée au milieu de nombreuses autres
informations.

De plus, en consultation de médecine générale, le NPI-réduit (63) est plus utilisé car plus
rapide et donc plus adapté a un temps de consultation. En effet une seule question est
posée pour chacun des 12 items, comparé au NPl qui, si le trouble est présent, oriente vers
plusieurs sous questions. |l ne prend en compte que la gravité et le retentissement en cas de
présence du symptdme mais pas sa fréquence. On note que dans le NPI-réduit (63), les
troubles du comportement sexuel ne sont pas du tout abordés: « Le patient/la patiente
semble-t-il/elle agir de maniéere impulsive, sans réfléchir ? Dit-il/elle ou fait-il/elle des choses
qui, en général, ne se font pas ou ne se disent pas en public ? »%, probablement car ils ne sont
pas reconnus comme un trouble prévalent.

Une étude datée de 2017 (72) confirme qu’il n’existe pas aujourd’hui d’outil validé pour
I’évaluation des CSI dans le cas de patients atteints de démence. Il existe bien des outils

validés pour la population générale comme le test de dépistage de Carnes (14) mais ce sont

7
HAS. Maladie d'Alzheimer et maladies apparentées : prise en charge des troubles du comportement perturbateurs. Recommandations
de bonne pratique. Mai 2009.

8
Robert PH. NPI-R : Questionnaire version réduite/traduction frangaise PH Robert. 2000.
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des échelles d’addiction sexuelles sans rapport avec des CSI secondaires a une pathologie

démentielle.

Compte tenu du fait qu’il n’existe pas d’outil standardisé pour le dépistage des CSI, nous

avons créé notre questionnaire en se basant sur la littérature (12).

ii) Prévalence des CSI : une disparité importante.

Plusieurs études ont été effectuée sur les CSI chez les patients déments institutionnalisés
et/ou vivant au domicile. Seulement chaque étude donne sa définition des CSI : certaines ne
prennent en compte que les comportements explicites, d’autres les comportements
implicites et enfin plus globalement les comportements explicite, implicite et verbaux. C’est
pourquoi on y retrouve des résultats tres différents avec une prévalence des CSI estimée
entre 2 et 18%. Il faut souligner qu’a ma connaissance aucune étude francaise n’a été faite
sur ce sujet.

Le tableau suivant regroupe les 4 études réalisées sur les CSl au niveau international.

TABLEAU 1 : Etudes existantes sur les CSl :

Pays de Nombre | Prévalence

Etude i Date Population .
" I'étude P de patient| des CSI

Patients atteints de
la maladie
1990 d’Alzheimer 178 7%
(institutionnalisés
ou non)

Royaume-

Burns et al. (11) Uni

Patients non

Devanand et al. institutionnalisés
Etats-Uni 1992 106 2,90%
(24) atsTnis atteint d’une °

maladie d'Alzheimer

Patients atteints de
Tsai et al. (74) Chine 1999 |démence 133 15%
hospitalisés ou de

retour au domicile.

Patients non
i l. . 2015- |, .. 7
SIETRE e ltalie institutionnalisés 195 18%

(12) ZOLg atteints de démence
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En 2005, Derouesné (22), estimait a partir de la littérature internationale la fréquence des
CSI chez les patients agés déments entre 2,9 et 8% et une revue de la littérature de 2011
(70), estimait que la prévalence des CSl variait de 2 a 17%.

La haute autorité de santé dans ses recommandations de bonne pratique de 2009 (39) sur le
prise en charge des troubles du comportement perturbateurs dans la maladie d’Alzheimer et
les maladies apparentées, déclarait I'existence de désinhibition chez 12% des personnes
atteintes de démence dans des cohortes européennes. Or, la définition de désinhibition de
la HAS (voir IV.b)i.) englobe de nombreux symptomes dont certains ne correspondent pas a
des CSI. Ainsi, a la vue de cette définition, on peut affirmer que la HAS estime que les CSI

chez les patients déments sont présents chez moins de 12% des malades.

Globalement, il apparait que les CSI ont été peu étudiés et n’attirent pas un intérét clinique
et scientifique par rapport a d’autres symptomes neuropsychiatriques survenant dans la
démence (12). De la littérature, on pourra toutefois en déduire que la prévalence des
comportements sexuels inappropriés chez la personne agée démente varie de 2 a 18%.

Le manque d’outil standardisé et les incohérences dans la définition des CSI semblent étre a

I'origine d’une telle différence de prévalence.

V. Les aidants des patients dgés atteints de démence.

Dans le cadre de la démence, I'aidant principal est souvent un membre de la famille proche
(conjoint, enfant) ou élargie (neveu, niéce, cousin, cousine). Lorsqu’une personne est isolée,
il peut s’agir d’'un ami, d’un voisin, de son curateur ou tuteur.

Les membres de la famille sont au centre des soins. lls aident la personne atteinte de
démence dans les activités du quotidien, les prises de décisions, les soins intimes, les prises
médicamenteuses, les rendez-vous médicaux, les prises en charges sociales et
administratives, etc. lls sont des volontaires qui assument sans rémunération ces taches et
ces responsabilités quotidiennes. Ce sont des partenaires indispensables des professionnels
de santé et notamment du médecin traitant pour planifier et prodiguer les soins en fonction

des besoins et des attentes du patient qu’ils connaissent trés bien.
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Ce role essentiel reste malheureusement encore mal considéré dans la société et dans notre
systeme de santé. Il peut pourtant avoir des conséquences sur le bien-étre physique, mental
et social de I'aidant (57).

Lorsque I'aidant est le conjoint du patient la transition entre un statut de conjoint et un
statut d’aidant est tres difficile a vivre. Le couple change d’identité et I'aidant est obligé de
porter un regard nouveau sur son conjoint. Cette situation met le couple sous tension en
modifiant radicalement un équilibre établi depuis de longues années et impose une
redéfinition de la relation a l'autre: perte de la complicité et du soutien mutuel,
modification du partage de responsabilités, transformation de I’affection et des relations
sexuelles, etc. Le couple est alors obligé de se reconstruire sur de nouvelles bases différentes
de ce gu’il a pu connaitre auparavant. Cette situation s’avere toujours éprouvante et

stressante pour le conjoint du malade.

a) Impact de la démence sur les aidants.

L'aidant étant au centre de la prise en charge, il est trés sollicité, aussi bien dans des taches
paramédicales (distribuer les traitements, faire la toilette, I’habillage, les repas, etc.) que
dans la vie quotidienne (accompagné le patient aux différents rendez-vous médicaux) ainsi
gue dans les taches sociales (dossiers sociaux, mise en place d’aides humaines et financiéres,
recherche d’établissement pour aider a la prise en charge, etc.), en plus de son travail, de sa
vie de famille et de sa propre santé.

Toutes ces responsabilités a endosser parfois seul peuvent avoir un retentissement au sein
méme du couple ou de la famille et engendrer une détresse psychologique, un épisode
dépressif, un épuisement, une surconsommation de psychotrope (antidépresseurs,
anxiolytiques, somniféeres, etc.), un isolement social et une diminution des résistances
immunitaires (38).

D‘apres la HAS, I'impact des troubles du comportement d’un patient atteint de démence sur
I’état de santé aussi bien physique que psychologique des aidants est important (39).

Il a été démontré que les aidants des patients atteints de démence avaient une morbi-
mortalité plus élevée que le reste de la population (65). De méme, leur espérance de vie
aprés le déces du malade est inférieure au reste de la population (66). Dans le cas de

patients institutionnalisés, les difficultés dans la gestion des troubles séveres du
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comportement nécessitent un encadrement plus nombreux et mieux qualifié qui, s’il fait
défaut, peut entrainer des cas de maltraitance et/ou de négligence.

Les troubles du comportement dans la démence, en aggravant la perte d’autonomie du
patient, en perturbant son entourage et en étant souvent a [l'origine d’une
institutionnalisation définitive ont un impact non négligeable sur la qualité de vie du patient
et de son aidant et représentent un colt élevé pour la société.

Pour cela la HAS a publié en 2010 un argumentaire sur le suivi médical des aidants naturels
(38). La HAS comme I'OMS souligne que la démence est « particulierement éprouvante, non
seulement pour les malades, mais aussi (...) pour les familles »° (59) précisant que les aidants
ne doivent pas rester seuls face aux problemes de la maladie. Elle recommande une
information répétée et adaptée en fonction de I’évolution et du stade de la maladie. Elle
préconise de renforcer I'information sur la maladie et les symptomes psychologiques et
comportementaux qui lI'accompagnent, aux aidants et leurs familles afin de mieux les

repérer et les comprendre et ainsi d’améliorer leur qualité de vie (39, 57).

b) Impact des CSI sur les aidants.

Les familles et les soignants ont évalué les CSI comme les manifestations les plus stressantes
et les plus difficiles a supporter dans la maladie (12, 58). lls sont pour eux trés difficile a
gérer (13, 46). Les proches des patients dément n’osent évoquer ce sujet ni avec leur
entourage ni méme avec leur médecin traitant alors que le CSI est une source de grande
souffrance et entraine des situations tres perturbantes et dérangeantes engendrant un
niveau de stress et d’anxiété impactant la qualité de vie de I'aidant et du patient. Les CSI
provoquent aussi chez eux des signes de détresse comme des sentiments de jalousie, de
culpabilité et de honte pouvant conduire a un état dépressif ou de stress post-traumatique
voire a des idées suicidaires (12, 38, 52).

Ainsi, bien que les CSI soient moins fréquents que d’autres troubles du comportement tels
que l'agressivité ou l'agitation, ils posent un probléme majeur par un retentissement
délétére sur la santé du conjoint (70).

Il existe trés peu d’information mis a la disposition des aidants sur ce trouble. Ainsi, sur le

site France Alzheimer, on ne retrouve aucune information claire sur les CSI qui sont abordés

Organisation mondiale de la santé. (page consultée le 20/09/2017). Centre des médias. La démence aide-mémoire N°362. [en ligne].
Septembre 2017. http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/fr/
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vaguement a travers la définition du symptdme « désinhibition» qui y est décrit
comme « une perte des interdits qui engendre un comportement et/ou un langage
inadaptés, génant socialement. Par exemple, aborder des inconnus dans la rue, réagir d’une
maniére brutale et excessive & une interpellation de I'entourage »*°.

Il apparait nécessaire d’aborder systématiquement les CSl en consultation avec le patient et
ses aidants en vue d’une prise en charge adaptée ayant pour but de faciliter le quotidien de

I’entourage.

VI. Les CSI: un trouble négligé probablement sous-évalué.

Malgré leur impact marqué sur les aidants, les CSI n‘ont pas été autant étudié par les
scientifiques que les autres symptomes neuropsychiatriques de la démence comme par
exemple I'apathie ou la dépression. En faisant une recherche sur Pub Med avec comme mots
clés « apathy in dementia », « depression in dementia » et « Inappropriate sexual behavior
(ISB) in dementia », on retrouve respectivement pour I'apathie et la dépression au cours de
la démence 1405 et 12720 articles contre 50 pour les CSI.

Parce que la sexualité de la personne agée reste taboue, elle est difficile a explorer et a
évaluer. Le fait qu’il n’existe pas de définition universelle des CSI ni d’outil standardisé pour
leur dépistage et leur diagnostic, crée aussi un frein a I'étude de ce trouble. Ainsi, on
retrouve dans la littérature une grande disparité dans la définition et I'étude des CSI,
rendant impossible le recoupement des informations.

De plus, les CSI peuvent s’exprimer sous de nombreux aspects qui restent relatifs par
rapport a un patient donné (c’est-a-dire par rapport a ses habitudes sexuelles avant que les
symptomes de démence n’apparaissent) et subjectifs par rapport a I'aidant naturel qui les
rapporte au médecin.

Il faut également noter que la majorité des études effectuées portent sur des patients
institutionnalisés et les études portant sur des patients vivant au domicile restent rares.

Pour toutes ces raisons, je pense que les CSI chez les patients dgés déments sont sous-

diagnostiqués.

0
Association France Alzheimer. (page consultée le 04/01/17). France Alzheimer et maladies apparentées. [en ligne].
http://www.francealzheimer.org
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Pourquoi cette étude ?

Lors de mon stage au SSR (Soins de suite et de réadaptation) Alzheimer de I’hdpital Paul
Brousse, j'ai pu constater que les CSI étaient sous-diagnostiqués et rarement abordés par les
médecins lors des consultations (généralistes et spécialistes). Par exemple, en consultation
mémoire, l'inventaire neuropsychiatrique (NPI) n’est pas toujours réalisé au détriment du
NPI-réduit qui n"aborde pas du tout la sexualité. Or, c’est la seule échelle reconnue par I'HAS
permettant le dépistage d’une désinhibition dont les CSIl. De maniére générale, au cours des
entretiens réalisés avec les familles de patients, jJai pu me rendre compte qu’elles
souffraient d’'un manque d’information sur ce sujet et que bien souvent elles se retrouvaient
dans une situation d’isolement et de souffrance. Etre exposé a un CSI peut causer beaucoup
de stress a I'aidant (12, 58, 70). Aborder le sujet et donner aux aidants des explications sur
les liens de causalité entre la démence et les comportements sexuels inappropriés permet

de soulager la douleur et I'angoisse des aidants en difficulté.

Le but poursuivi est de démontrer que la prévalence des CSl est plus importante que ce que
I'on croit dG probablement au manque d’information des aidants et des médecins sur ce
trouble étant donné le peu d’étude réalisée.

Nous chercherons également a démontrer que c’est une source de souffrance pour les
aidants des patients atteints de CSI et qu’il y a une réelle demande des aidants a étre

informés sur la possibilité d’apparition de CSI au cours de la maladie.

Je me suis donc posé les questions suivantes : Quelle est la prévalence des CSI chez les
patients agés déments non institutionnalisés ? Est-ce que les CSI sont abordés en
consultation avec le médecin généraliste ? Est-ce que les aidants souhaiteraient étre informé
de lI'existence de ce trouble et si oui par quel professionnel ? Et enfin, est-ce que le fait de

parler des CSl avec eux les soulage ?

Au regard de mon expérience sur le terrain et des préconisations de la politique de santé
publiqgue en France (plan Alzheimer 2014-2019), il apparait légitime et potentiellement
profitable de conduire une étude sur la prévalence des comportements sexuels inappropriés

(CSl) chez la personne agée démente et son dépistage en cabinet de médecine générale et
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ce d’autant plus que les cas de démence vont considérablement augmenter d’ici 2030
compte tenu de I'allongement de I'espérance de vie. France Alzheimer (4) prévoit que 1
frangais sur 4 de plus de 65 ans sera touché par la maladie en 2020 soit 1.275.000
personnes. |l faut souligner qu’a ma connaissance il n’existe pas d’étude francaise sur le
sujet des CSl au cours de la démence.

Cela justifie une enquéte qui permettrait de connaitre la prévalence des CSI dans le but
d’une meilleure prise en charge de I'aidant naturel qui est bien souvent le conjoint, et ainsi

d’améliorer sa qualité de vie.
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Objectif

L'objectif principal de ce travail était d'estimer la prévalence des CSI dans une population de
patients agés dément non institutionnalisés.

Les objectifs secondaires étaient : évaluer l'impact des CSI sur la qualité de vie des aidants,
déterminer la place accordée au médecin traitant par le proche pour 'aider face a ce trouble

et identifier les facteurs de risque/facteurs protecteurs de survenue des CSI.
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MATERIEL ET METHODES

Description de la population.

a) Méthode de sélection : critéres d’inclusion et d’exclusion des patients dans I’étude.

Les critéres d’inclusion étaient :

Age supérieur ou égal a 65 ans.

Patient atteint de démence (diagnostiquée selon les criteres DSM-IVR (26) ou DSM-5
(25)).

Patients suivis a I’hopital de jour (HDJ) de I’'hopital Paul Brousse a Villejuif.

Patients ayant consultés dans le service dans les 6 mois précédent I'étude.

Le patient devait avoir un aidant vivant avec lui ou dont la présence était quotidienne
et que ce proche accepte de répondre au questionnaire.

Les patients ne devaient pas étre institutionnalisés.

Les facteurs d’exclusions étaient au moment du questionnaire :

Patient institutionnalisé

Patient décédé

Gestion par un curateur

Patient isolé n’ayant pas déclaré un aidant principal
Démence non encore diagnostiquée (en cours de diagnostic)

Patient n’ayant pas été vu en consultation en HDJ depuis plus de 6 mois

b) La taille de I’échantillon.

Pour définir la taille de mon échantillon, je me suis aidée du logiciel BiostatTGV™.

Pour définir ma valeur théorique, je me suis basée sur le taux moyen de CSI chez le patient

dément calculé a partir des données issues des recommandations de la HAS 2009 et des

revues de littérature de 1990 a 2016. Ainsi, le taux retenu pour cette étude était de 10%.

Selon le logiciel BiostatTGV, le nombre de sujet nécessaire pour mettre en évidence une

prévalence supérieure a 10% était de 122 patients. (Proportion théorique : 10% ; proportion

observée : 20% avec un risque de premiere espece = 0,05 et une puissance = 0,9).

10
https://marne.u707.jussieu.fr/biostatgv/
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Pour mon étude, j’ai retenu un échantillon de 130 patients consécutifs agés de plus de 65
ans, non institutionnalisés, accompagnés d’un aidant et présentant une pathologie
démentielle diagnostiquée.

J'ai soumis par téléphone un questionnaire auprés des aidants de patients atteint de
pathologie démentielle avérée.

J’ai inclus de maniére consécutive les dossiers de 130 patients suivis a I’'HDJ de I’"h6pital Paul
Brousse a Villejuif et répondant aux criteres d’inclusion. J'ai ensuite proposé par téléphone
un questionnaire auprés des aidants de patients atteint de pathologie démentielle avérée.

Il s’agit d’'une étude observationnelle, quantitative, rétrospective et transversale (car mon
guestionnaire évalue les comportements des patients a un moment t mais aussi sur des

évenements passés).

Il. Schéma de I’étude.

a) Méthodes d’intervention : démarche expérimentale.

Mon étude s’est déroulée en HDJ a I'Hopital Paul Brousse a Villejuif du 6 février 2017 au 21
avril 2017.

Je prenais de maniere systématique les dossiers médicaux consécutifs des patients de I'HD)J
en remontant I'agenda des rendez-vous a partir du 6 février 2017 et éliminais ceux ne
comportant pas I'ensemble des critéres d’inclusion jusqu’a obtenir 130 patients éligibles.
Ainsi, sur 490 consultations entre le 1°" septembre 2016 et le 6 février 2017, nous avons
retenu 130 dossiers correspondant aux critéres d’inclusion.

Les aidants des patients étaient appelés au téléphone, ils donnaient leur consentement oral
pour participer a I’étude aprés avoir recu des explications claires.

Je posais alors a I'aidant une série de question (hétéro questionnaire) qui visait a établir la
présence de CSI chez leur proche malade et I'impact sur leur qualité de vie. Il était aussi
guestion d’établir la place accordée au médecin traitant dans le suivi de ces troubles et son

soutien au cours de la maladie du parent.

b) Méthodes d’observation : élaboration du questionnaire (Annexe 1).

Le but de mon questionnaire était de dépister les CSI, savoir s’ils avaient un impact sur la
qualité de vie des aidants et connaitre la place que donnaient les aidants a leur médecin

traitant pour les aider dans I'information et la gestion de ces troubles.
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Je répondais moi-méme aux 5 premieres questions a l'aide du dossier médical du patient
puis les 10 questions suivantes s’adressaient a I'aidant principal du patient mentionné dans
son dossier.

Le questionnaire s’adressait a I'aidant principal du patient qui était seul observateur.

La présence de CSI a été étudiée a I'aide de ce questionnaire simple basé sur la littérature
existante (12). Jai tout d’abord formulé des questions de repérage sur la présence ou
I’'absence de CSI (Questions 6 et 7). Les questions de repérage des CSI portaient sur un large
éventail de comportements et expressions verbales afin de saisir de maniere
multidimensionnelle un changement dans la conduite sexuelle du patient. Si la présence de
CSI était établie, un ensemble de sous-questions (Questions 8, 9 et 10) était posé pour mieux
évaluer I'impact des CSl sur les aidants (les sous-questions n’étaient donc pas abordées avec
les aidants des patients ne présentant pas de CSl). Puis le questionnaire était a nouveau le
méme pour tous les participants. J'explorais alors si le médecin généraliste avait déja abordé
les CSI au cours d'une consultation (Questions 11 et 12) et si les aidants trouvaient
important d’étre informé sur ce trouble (Question 14). Enfin, ils devaient se prononcer s'ils
auraient souhaité qu’un professionnel de santé leur en parle et quel professionnel (le
médecin traitant ou un autre intervenant) (Question 15).

La performance cognitive était évaluée par le dernier examen Mini-Mental State (MMSE)
(32) réalisé en consultation mémoire dans le but d’établir I'existence ou non d’un lien entre
la présence de CSl et le statut cognitif. Cet examen évalue les performances cognitives, il est
I'examen de référence mondial. Il comprend 30 questions qui évaluent différents items :
orientation, apprentissage, attention et calcul, rappel, langage et praxies constructives. Le
score varie de 0 a 30. Le score le plus élevé correspond a une meilleure performance
cognitive.

La grille AGGIR (76) mesure le degré de dépendance en évaluant la perte d’autonomie d’une
personne agée sur 10 activités réalisées par la personne seule. Il existe 6 GIR: le GIR 1
correspond aux patients grabataires (confinement au lit ou au fauteuil ou fin de vie) et le GIR
6 a ceux autonome pour les actes essentiels de la vie courante. Les GIR 1 a 4 donnent droit a
I’APA (allocation personnalisée d’autonomie). La grille AGGIR était utilisée pour rechercher
un lien entre la présence de CSl et I'autonomie du patient.

L’échelle de Zarit (79) évalue la charge que représente le patient dément pour son aidant au

niveau physique, financier et émotionnel. Elle est composée de 22 questions qui prennent
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en compte le ressenti de I'aidant par rapport aux soins prodigués au patient, a son état de
santé, a ses responsabilités, aux relations par rapport a son entourage, etc. Le score varie de
0 a 88. Un score inférieur ou égal a 20 représente une charge faible ou nulle, s’il est compris
entre 21 et 40, il indique une charge légére, si le score est compris entre 41 et 60, il s’agit
d’une charge modérée et s'il est supérieur a 60 alors la charge est sévére. L'échelle de Zarit
était utilisée pour rechercher un lien entre la présence de CSI et la charge que représente le
patient pour son aidant.

D’autres variables étaient étudiées : notamment des variables démographiques (sexe, type
d’aidant...) et exploratoires (type de démence, présence ou absence de trouble du

comportement...).

c¢) Méthodes d’évaluation : critéres de jugement et méthode d’analyse.

Le critere de jugement principal était la prévalence des CSI chez les patients agés non
institutionnalisés atteints de démence.

Les critéres de jugement secondaires étaient I'impact de ces troubles sur la qualité de vie de
I'aidant principal, la place accordée par le proche au médecin traitant pour I'aider face a ces
comportements perturbateurs et I'association des caractéristiques du patient et la présence

de CSI.

Les données recueillies a partir de mon questionnaire ont été saisies dans une table
Microsoft Excel pour Mac.

Nous avons fait des statistiques descriptives et comparatives bivariées.

Les variables qualitatives étaient exprimées en pourcentage et les variables quantitatives en
moyenne (+/- écart type).

Les analyses ont été effectuées a I'aide de SPSS version 23 pour Mac (IBM Corporation, New
York, NY). Les mesures d’association entre variables qualitatives étaient effectuées au
moyen du test du chi2 ou du test de Fischer. Si nécessaire, la normalité de distribution des
variables quantitatives était vérifiée au moyen du test de Shapiro Wilk ou Kolmogoroff
Smirnoff. Les comparaisons de variables quantitatives étaient effectuées au moyen de tests
paramétriques (t-test de Student) ou non paramétriques (test de Wilcoxon) en fonction de la
normalité de leur distribution. Pour la comparaison de moyenne, I'hypothese d’égalité des

variances était vérifiée au moyen du test de Levene. Si I’hypothése était vérifiée, le test t de
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student était appliqué. Dans le cas contraire, on utilisait son équivalent non paramétrique
(test de Wilcoxon). Le niveau de signification statistique était fixé a 0,05 pour limiter la

possibilité d’erreur de type I.
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RESULTATS

I. Evolution et description de la population durant I’étude.

Mes critéres d’inclusion et d’exclusion n’ont pas été modifiés durant mon étude.

Un patient était décédé entre la derniére consultation en HDJ et mon appel téléphonique.

Le nombre moyen quotidien de patients remplissant les critéres (démence déja
diagnostiquée, consultation mémoire...) étant faible, il était décidé de soumettre le
guestionnaire par téléphone et non en face-a-face, afin de réduire la durée de la période de
recueil des données. Les dossiers étaient pris en HDJ de I’"hopital Paul Brousse de maniere
consécutive en remontant le carnet de rendez-vous des consultations mémoires du 6 février
2017 au 1*" septembre 2016, les dossiers ne rentrant pas dans les critéres d’inclusion étaient
éliminés.

Aucune personne contactée par téléphone n‘a refusé de participer a I'étude.

Un total de 130 patients (58,46% de femmes) souffrant de démence a été inclus entre le 1°'

septembre 2016 et le 6 février 2017.

Dans notre échantillon, la majorité des aidants interrogés étaient le conjoint du patient
(65,38%), 30% étaient un de leurs enfants et 4,62% un proche (neveu, ami ou voisin).

Dans I'ensemble, nous avons observé un niveau modéré d’altération cognitive avec une
moyenne de MMSE a 17,6 (+/- 4,70) et un degré de dépendance moyen avec une moyenne

//////

avec une moyenne sur I’échelle de Zarit de 33,27 (+/-14,82).

Soixante-neuf patients présentaient des troubles du comportement (53,08%).

Parmi les types de démences, on retrouvait une majorité de maladie d’Alzheimer avec 74
patients atteint de cette maladie (56,92%), 26 patients atteint de démences mixtes (20%), 13
patients ayant une démence secondaire a la maladie de Parkinson (10%), 12 souffrant d’une
démence vasculaire (9,23%), 3 d’entre eux avaient une démence a corps de Lewy (2,31%) et

enfin 2 patients présentaient une démence fronto-temporale (1,54%).
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Il. Prévalence et caractéristiques des CSI.

Des CSI étaient détectés chez 24 patients (18,46% de I’échantillon) en utilisant notre
questionnaire.

Nous comparions le nombre d’aidants ayant répondu qu’il existait des CSI (OUI a la Question
6) et le nombre de patient présentant des CSI lors de leur énumération (Question 7).
Seulement 10 aidants (Question 6) avaient spontanément conscience des troubles sexuels
de leur proche, alors que 24 patients ont été diagnostiqué avec des CSI lorsque ceux-ci
étaient détaillés (Question 7): 58,33% des aidants n’avaient donc pas spontanément

identifié le trouble de leur proche comme un CSI.

TABLEAU 2 : Comparaison des moyennes du MMSE, du GIR et du Zarit entre le groupe CSl et

le groupe sans CSI.

Comparaison de moyenne
Test t de Student
de 2 variables
p
csl Pas de CSI t (significativité
bilatérale)
Moyenne 16,38 17,85
MMSE _ 1,31 0,193
Ecart-type 5,064 4,61
Moyenne 2,125 2,603
GIR _ -2,085 0,039
Ecart-type 0,525 1,087
Moyenne 36,38 32,57
ZARIT _ -1,138 0,257
Ecart-type 17,425 14,162

Le groupe de patients présentant des CSI a été comparé au groupe de patient ne présentant
pas de CSl pour le MMSE, le GIR et le Zarit (Tableau 2). On mettait en évidence un degré de
dépendance (GIR) plus important chez les patients ayant un CSI par rapport aux patients qui
n’en présentent pas (p = 0,039). On ne mettait pas en évidence de différence significative du
score moyen de MMSE entre les patients présentant des CSl et les patients n’en présentant

pas et I'échelle de Zarit ne montrait pas une charge significativement plus lourde pour les
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aidants des patients présentant des CSI par rapport aux aidants de patient n’ayant pas ce
trouble (p=0,257) (Tableau 2). C'est pourquoi pour ces deux caractéristiques nous avons

utilisé une valeur seuil dans le tableau 3.

TABLEAU 3 : Variables démographiques.

csl Pas de CSI
Total Odd-Ratio [IC95] p*
n (%) n (%)
Total 130 24 (18,5)| 106 (81,5)
Hommes 54 16 (29,6)| 38(70,4)
Sexe 3,58 [1,4-9,14] | 0,00567
Femmes 76 8(10,5)| 68(89,5)
Trouble du Ooul 70 21 (30) 49 (70) 0,00024
8,14 [2,29-28,94]
comportement | NON 60 3(5) 57 (95) 9
MMS < 15 43 13(30,2)( 30(69,8)
MMSE 2,99 [1,21-7,41] | 0,015
MMSE 215 |87 11(12,6)| 76 (87,4)
ZARIT 230 55 17 (30,9)| 38(69,1)
ZARIT** 4,03 [1,07-15,13] | 0,0298
ZARIT < 30 30 3(10) 27 (90)
Conjoint 85 20(23,5)| 65(76,5)
3,15 [1-9,87] 0,0406
Non conjoint |45 4(8,9) 41(91,1)
Aidant
Enfant 39 4(10,3)| 35(89,7)
Autres 6 0(0) 6 (100)

*Chi2 ou test exact de Fisher pour les petits effectifs.

**Conjoints seulement.

On mettait en évidence une association entre présence de CSI et le sexe (p=0,0057), les
hommes représentant 66,66% des cas de CSI.

Il y avait plus de CSI chez les hommes déments que chez les femmes démentes (p=0,0057).

Avoir un MMSE > 15 diminuait le risque de survenue de CSI, alors qu’'un MMSE < 15 en

augmentait le risque (OR 2,99 [1,21-7 ,41]).
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Pour I'échelle de Zarit nous avons comparé le fardeau des conjoints aidants en excluant les

autres aidants. Les conjoints aidants des patients ayant un CSI avaient un Zarit > 30 dans

85% des cas (17 conjoints aidants sur 20).

TABLEAU 4 : Type de CSl selon le sexe.

Hommes Femmes
Total Odd-Ratio [IC95] p*
n (%) n (%)
csl 24 16 (66,7) 8(33,3)
3,58 [1,4-9,14] 0,00567
Pas de CSI 106 38 (35,8) 68 (64,2)
Gestes 15 12 (80) 3(20)
6,95 [1,85-26,04] | 0,0013
Pas de gestes 115 42 (36,5) 73 (63,5)
Désinhibition 13 6 (46,2) 7 (53,8)
1,23 [0,39-3,89] 0,721
Pas de désinhibition |117 48 (41) 69 (59)
Grossiéretés 11 5 (45,5) 6 (54,5)
1,19 [0,34-4,12] 1
Pas de grossiéretés | 119 49 (41,2) 70 (58,8)
Hypersexualité 5 5(100) 0(0)
NA 0,011
Pas d'hypersexualité | 125 49 (39,2) 76 (60,8)
Pornographie 2 2 (100) 0(0)
NA 0,17
Pas de pornographie | 128 52 (40,6) 76 (59,4)
Autre CSI 0 0(0) 0(0)
NA 1
Absence d’autre CSI (130 54 (41,5) 76 (58,5)

*Chi 2 ou test exact de Fisher pour les petits effectifs.

Les CSI les plus fréquemment observés (Tableau 4) étaient des gestes physiques déplacés
dirigés vers d’autres personnes (n=15 soit 62,5% des patients présentant des CSl), par
exemple toucher de maniére inappropriée ou embrasser d’autres personnes. La
désinhibition, comme se déshabiller a un moment inapproprié, devant des inconnus, dans
des lieus publics, exposer ses organes génitaux etc. étaient le second critére le plus fréquent
et concernait 13 patients soit 54,17% des patients ayant des CSI. Les comportements

verbaux tel que les commentaires a caractere sexuel dirigés vers des personnes inconnues
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ou l'utilisation d’un langage grossier (propositions, commentaires, insultes a caractere

sexuel) étaient également courants et étaient observés chez 11 patients soit 45,83% des

patients présentant des CSI. Suivaient, I'hypersexualité (20,83%) et la visualisation de

pornographie (8,33%). Aucun cas de masturbation en public n’a été retrouvé.

Les caractéristiques des CSI étaient différentes selon le sexe. En effet les hommes

présentaient statistiquement plus de comportements physiques déplacés et une

hypersexualité par rapport aux femmes (Tableau 4).

TABLEAU 5 : CS| et type de démence.

Pas de
csl
Total csli Odd-Ratio [IC95] p*
n (%) n (%)
Maladie d'Alzheimer 74 11 (14,9)| 63 (85,1)
0,58 [0,24-1,41] 0,224
Autres 56 13(23,2)| 43(76,8)
Démences vasculaires et mixtes |38 8(21,1) 30(78,9)
1,27 [0,49-3,28] 0,624
Autres 92 | 16(17,4)| 76(82,6)
Démence temporo-frontale 2 2 (100) 0(0)
NA 0,0329
Autres 128 | 22(17,2)]106 (82,8)
DCL et Parkinson 16 3(18,7) 13(81,3)
0,99 [0,26-3,79] 1
Autres 114 |21(18,4)| 90 (78,9)

*Chi 2 ou test exact de Fisher pour les petits effectifs.

Nous avons également effectué une comparaison entre les différents types de démence et la

présence de CSI. Les mesures d’association effectuées a I'aide du test du Chi 2 mettaient

seulement en évidence une association entre la démence fronto-temporale et la présence

de CSI (p= 0,0329). Cent pour cent des patients atteint de démence fronto-temporale

présentaient des CSI (Tableau 5).
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Ill. Impact des CSI sur la qualité de vie des aidants.

Parmi les 24 patients ayant un CSI, tous les aidants sauf un déclaraient avoir été embarrassé
par ce trouble et tous les aidants sauf un déclaraient avoir été soulagé d’en parler avec moi.
Cent pour cent des aidants de patient ayant des CSl disaient que ce trouble avait un impact
sur leur vie quotidienne (Questions 8, 9 et 10).

Quarante-cing virgule quatre-vingt-trois pour cent d’entre eux avouaient que ce trouble
avait un impact assez important sur leur quotidien, 33,33% moyennement important et

20,83% peu important.

IV. Place du médecin généraliste dans la prise en charge des CSI.

Un seul aidant avait abordé la question des CSI avec son médecin généraliste, et c’est elle
qui en avait parlé (Questions 11 et 12). Pour les 129 (99,29%) autres enquétés, j'étais la
premiere a leur en parler, aucun des autres intervenants de la prise en charge n’avait abordé
le sujet. Neuf (6,92%) d’entre eux connaissaient I'existence de ce trouble par leur lecture
dans des livres, prospectus ou sur internet, ou encore pour en avoir discuté avec des amis ou
de la famille qui avaient eu I'expérience de ce trouble au cours de la maladie démentielle
d’une connaissance.

Cent onze personnes, soit 85,38% des aidants interrogés trouvaient important d‘étre
informé sur la possibilité d’apparition de ce trouble au cours de la maladie de leur proche
(Question 14) et 116 personnes soit 86,15% des aidants préféreraient que les CSI soient
abordés par leur médecin traitant plutét que par un autre intervenant de la prise en charge

(Question 15).



42

DISCUSSION

D’aprés notre étude, plus d’un patient sur deux (53,08%) présentaient des troubles du
comportement. Plus de 18% des patients agés déments non institutionnalisés présentaient
des CSlI. 1l existe une sous-estimation des CSI par I'aidant puisque 58% (14 sur 24) d’entre
eux n’avaient pas conscience du trouble de leur proche.

Cent pour cent des aidants des patients dgés déments présentant des CSI disaient que ce
trouble avait un impact sur leur vie quotidienne et 23 des 24 aidants de patient présentant
des CSI disaient étre soulagé d’en parler.

Les aidants semblaient peu informés sur I'existence de ce comportement perturbateur et
exprimaient le souhait que la question de la sexualité soit abordée en consultation. Pour ce
fait, ils désignaient a 86,15% le médecin généraliste comme interlocuteur privilégié.

Les CSI semblent étre une manifestation non rare au cours de la démence et I'impact de ce
trouble sur la qualité de vie des aidants est important. Par ailleurs, la place accordée par
les aidants a leur médecin généraliste dans la prise en charge des CSl est importante : il est

pour eux l'interlocuteur privilégié pour aborder ce sujet.

I. Comparaison avec la littérature.

a) Prévalence et caractéristiques des CSI.

D’aprés mes recherches, aucune étude n’a été effectuée en France sur le repérage des CSI
de la personne agée démente non institutionnalisée.

Une seule étude traitant de la prévalence des CS| chez les patients agés déments non
institutionnalisés était retrouvée. Il s’agissait d’une étude réalisée a Rome (Italie) en 2016
par Canevelli et al. (12). Dans cette étude similaire a la n6tre, les auteurs retrouvaient une
prévalence des CSI de 17,9% parmi une population de 195 patients agés déments non
institutionnalisés, ce qui était cohérent avec nos résultats.

Les autres études traitant des CSI chez la personne dgée démente institutionnalisée ou non
retrouvaient une prévalence des CSl entre 2 et 15% (Cf. Introduction IV.b)ii)).

Knight et al. (49) au Royaume Uni et Derouesné (20) en France soulignent le fait que les CSI

sont trés probablement sous diagnostiqués dans la littérature.
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Notre étude et celle de Canevelli et al. (12) confirmaient notre théorie selon laquelle la
prévalence des CSI était sous-estimée chez les personnes agées démentes non
institutionnalisées, puisque nous retrouvions une prévalence autour de 18% alors que les
autres études retrouvaient une prévalence en moyenne autour de 9% (11, 22, 24, 39, 70,
74).

Plusieurs hypothéses peuvent expliquer I'écart retrouvé entre ce qui est relaté dans la

littérature et notre étude et celle de Canevelli et al. (12).

En dehors des problémes d’addiction sexuelle, il n’existe pas de recommandation ni de
consensus sur la définition des CSI et encore moins chez la personne agée démente. Ainsi,
les auteurs des différentes études établissaient leur propre définition des CSI et comme leur
manifestation est tres hétérogene, ils étaient tantdt définis par des manifestations
physiques, tantot de facon plus large a I'ensemble des manifestations psycho-
comportementales (physiques, verbales et émotionnelles) ou encore uniquement a des
manifestations verbales.

Comme dans I'étude de Canevelli et al. (12), nous avions définis les CSI de facon la plus large
possible, impliquant les comportements physiques et verbaux. Dans leur étude, Canevelli et
al. (12) sont méme allés plus loin en incluant les réactions émotionnelles et affectives des
patients (comme la colere ou la frustration face a un refus concernant une demande a

caractere sexuel).

Par ailleurs, ces études ont été réalisées pour la plupart auprés de soignants en milieu
institutionnel et non aupres des aidants des patients vivant au domicile. On peut penser qu'il
était difficile pour le personnel de distinguer un comportement sexuel normal d’un
comportement pathologique, la définition non claire de ce trouble et la méconnaissance des
habitudes antérieures du patient rendant difficile cette approche. Aussi, le manque de
temps en lien avec la charge de travail et la surcharge administrative des personnels
soignants pourraient avoir été un frein dans la déclaration des CSI : il a été prouvé que les
évenements indésirables étaient globalement sous déclarés par les personnels soignants,
notamment par manqgue de temps (8, 41). Les secteurs d’institutionnalisation de ces patients
sont trés spécialisés et le personnel est informé par rapport aux troubles pouvant se

manifester au cours de la démence. On peut penser que les CSI sont appréhendés par les
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soignants comme faisant partie de la maladie et donc ils ne pensent pas forcément a en faire

le signalement.

Le fait gqu’il n’existe pas d’outil standardisé pour I'évaluation des CSI peut aussi expliquer ces

écarts retrouvés dans la prévalence des CSl : sur ou sous-estimation selon I'outil utilisé.

Le manque d’information de I’'entourage sur I'existence de ce trouble pourrait également
expliquer I'écart de prévalence entre notre étude et ce que l'on peut trouver dans la
littérature. Ceci est probablement d(i au fait qu’il n’existe pas de documentation spécifique
et que les médecins ne semblent pas a I'aise pour aborder la question de la sexualité avec
leur patient, souvent par peur de géner ou de transgresser des tabous (31). Ainsi, les

soignants comme les aidants ne semblent pas sensibilisés sur le sujet des CSI.

Le fait de faire un questionnaire détaillé a permis de diagnostiquer 58% des CSI (14 patients
sur 24). Cela signifie que 58% des aidants de patients présentant des troubles du
comportement sexuel, n’avaient pas conscience du CSI de leur proche, d’ou I'importance de
détailler les différentes manifestations possibles des CSI afin de ne pas sous-estimer ce
trouble. Il faut bien comprendre que si plus de la moitié des aidants « ignoraient » que le
trouble manifesté par leur proche était nommé « CSl », tous disaient que ce trouble (sans en
connaitre la dénomination) avait un impact sur leur vie quotidienne. Ainsi, les aidants
n’identifiaient pas ce trouble génant comme un CSI mais celui-ci avait quand méme un
impact sur leur vie quotidienne. Vingt-trois des 24 aidants de patient présentant des CSI se
disaient soulagés de pouvoir en parler et de pouvoir identifier ce trouble comme faisant
partie de la maladie de leur proche. lls étaient contents de ne pas rester dans l'ignorance en

sachant dorénavant que ce trouble fait partie de la maladie.

Certaines études ne prennent en compte qu’un seul type de démence (exemple : Maladie
d’Alzheimer), ignorant les autres formes. Dans la littérature, on ne retrouve pas de lien entre
type de démence et présence de CSI. On retrouve bien une association entre désinhibition et
démence fronto-temporale mais pas spécifiquement avec les CSI. Seule une étude réalisée
par Alagiakrishnan et al. (1) retrouvait un lien entre démence vasculaire et présence de CSI.

On pourrait alors penser qu’écarter certains types de démences diminuerait la prévalence
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des CSl. Je n’ai trouvé aucune étude sur la démence fronto-temporale (DFT) et la présence
de CSI, pourtant il me parait logique que ces troubles soient présents dans la DFT. lls n’ont
vraisemblablement pas été étudiés spécifiquement dans ce type de démence. Dans notre
étude nous trouvons un lien entre la présence de CSI et la démence fronto-temporale.
Cependant, vu la faiblesse de I'effectif (2 patients seulement présentaient une DFT), on peut
légitimement se poser la question de sa significativité.

En augmentant le nombre de participants a I'étude on pourrait étudier les liens potentiels

entre CS| et type de démence ce qui pourrait aider dans le repérage des CSI.

Dans notre population de malade, il y avait une majorité de femmes, ce qui reste en
adéquation avec la proportion de femmes dans la population générale. En effet, d’apres
I"INSEE (44), il y avait 55,93% de femmes de 60 ans et plus en France au 1° janvier 2017, et
d’apres I'INSERM (45), la proportion de femmes atteintes de démence était de 60% en 2015.
En ce qui concerne les troubles du comportement sexuel, nous retrouvions 66% d’hommes
chez les patients déments présentant des CSl. Les hommes déments présentent plus de CSI
(29,8%) que les femmes démentes (10,5%).

Ces résultats sont conformes a ceux retrouvés dans I'étude de Canevelli et al. (12) (71%

d’hommes présentaient des CSI.

Dans la littérature, les auteurs ne mettaient pas en évidence un lien entre le niveau cognitif
(MMSE) et I'apparition de CSI (12, 20, 70, 74). Comme eux, nous ne mettions pas en
évidence de différence significative du score moyen de MMSE entre les patients présentant
des CSl et ceux n’en présentant pas. Cependant, s’il n’y avait pas de différence au niveau du
MMS moyen, nous avons observé que plus le MMSE est bas (<15), plus il y a un risque de
survenu de CSI. L'introduction d’une notion de seuil nous a permis de mettre en évidence un
lien entre un MMSE < 15 et la présence de CSI, ce qui n’a pas été étudié par les auteurs des
articles précités. Il est donc possible que plus la maladie progresse plus la fréquence des CSI

augmente, ce qui demande a étre confirmé dans une étude incluant plus de patients.

Dans notre population, il n’était pas étonnant de trouver une plus grande proportion de
patients ayant un degré de dépendance moyen car le fait d’avoir une fonction mentale

altérée classe directement les patients en GIR 2. Le GIR moyen était plus bas dans le groupe
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de patient présentant des CSI. Or, le GIR est fortement influencé par I'importance des

troubles cognitifs, ce qui correspond au résultat obtenu pour le MMSE.

Dans mon étude, les CSI les plus fréguemment rapportés étaient les gestes physiques
déplacés suivi de la désinhibition et de I'utilisation d’un langage grossier a caractére sexuel.
Dans la littérature, une étude établie au Canada en 2005 (1) retrouvait parmi les CSI 88% de
comportements physiques inappropriés et 66% de commentaires déplacés. L’étude romaine
(12) retrouvait quant a elle une majorité de troubles verbaux et autant de comportements
physiques inappropriés ; les réactions émotionnelles excessives survenant de maniere moins
fréquente, ce qui difféere de nos résultats. Ces différences s’expliquent probablement en
partie par des différences culturelles et éducationnelles selon les pays qui vont influencer le

type de CSI.

b) Impact des CSl sur la qualité de vie des aidants.

A ma connaissance, aucune étude n’a été réalisée sur I'impact des CSl sur le quotidien des
aidants des patients dgés déments.

D’aprés mon étude il semblerait que les CSI aient un impact non négligeable sur les aidants,
puisque cent pour cent ont déclaré que ce trouble avait une incidence sur leur vie
qguotidienne (question 9). Trois personnes ont méme évoqué ne plus sortir de chez elles par
peur que leur conjoint ait des gestes ou des phrases d’ordre sexuel considérées comme
déplacés en public.

Paradoxalement, I'échelle de Zarit (79) ne mettait pas en évidence un fardeau plus
important chez les aidants des patients ayant des CSI par rapport aux proches des patients
ne présentant pas ces troubles. L’échelle de Zarit est une échelle généraliste, dont les CSI ne
représentent qu’une partie des items explorés. Ainsi, il est possible que I'absence de
différence soit imputable au caractere non spécifique de I'échelle utilisée, les aidants n’ont
alors pas pu intégrer ces troubles sexuels comme un trouble du comportement. L'impact de
la maladie est souvent plus important pour I'aidant quand il s’agit du conjoint que pour les
autres aidants. On peut penser que c’est encore plus vrai lorsque le patient présente des CSI,
ce que |'on retrouve dans notre analyse ou les conjoints aidants ont un Zarit 2 30.

Par ailleurs, 23 des 24 aidants de patient atteint de CSI se disaient soulagés de pouvoir parler

de ce sujet qui n’avait jamais été abordé par leur médecin auparavant (question 10). La seule
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personne qui ne se disait pas soulagée d’en parler avec moi, déclarait quand méme avoir un
fardeau d{ au CSI de son proche.
Ces résultats semblent étre en accord avec la littérature (46, 58, 70, 77) qui stipule que les

CSl ont un impact sur la vie quotidienne des aidants.

c) Place du médecin généraliste dans la prise en charge des CSl.

Dans notre étude (réponses aux questions 11 et 12 du questionnaire présent en annexe), il
apparaissait qu’aucun médecin généraliste n’avait spontanément informé ses patients sur la
possibilité d’apparition de CSI chez leur proche atteint de démence. Plus de 85% des
enquétés (réponse a la question 14) auraient souhaité étre informés sur la possible
apparition de ce trouble au cours de la maladie et de préférence lors d’une consultation chez
leur médecin généraliste (question 15).

Ces résultats sont cohérents avec d’autres études réalisées dans la population générale qui
montrent que le médecin généraliste est l'interlocuteur privilégié par les patients pour
parler de la sexualité (5, 28, 54, 68). Mais il est également retrouvé dans la littérature le fait
que le sujet de la sexualité reste globalement peu abordé en consultation de médecine
générale (5, 53, 68).

Plusieurs hypothéses peuvent expliquer que les CSI ne soient pas abordés spontanément en
consultation de médecin générale.

On peut penser que le manque de temps constitue un frein pour le médecin a aborder la
guestion de la sexualité. La consultation d’une personne agée est considérée comme longue
et complexe par les médecins généralistes qui mettent en avant le fait que les patients sont
souvent polys pathologiques avec de multiples prises médicamenteuses (risque de
iatrogénie plus important etc.) (9). Sans compter que pour un patient dément, le médecin a
déja énormément d’informations a donner a I'aidant sur la maladie dans son évolution, sa
prise en charge etc.

Globalement, il ressort que les médecins généralistes se sentent insuffisamment formés
pour aborder la question de la sexualité (34), qui reste en France un sujet tabou. Les
médecins comme les patients ont une géne a aborder ce sujet, par un souci de pudeur ou

d’éducation.
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D’aprés mon étude, les aidants souhaiteraient étre informés sur la possible apparition de CSI
au cours de I'évolution de la maladie chez leur proche et ils privilégient leur médecin
généraliste comme interlocuteur par rapport a un autre intervenant dans la prise en charge
(question 15). C'est probablement parce que ce trouble s’avére particulierement lourd pour
les aidants que ceux—ci désirent qu’il soit abordé. Le fait que le médecin généraliste se révéle
I'interlocuteur privilégié par les patients peut s’expliquer par le lien de confiance qui unit le
patient a son médecin traitant. Ce lien est particulier car il s ‘inscrit au centre d’une prise en
charge globale, ancienne et réguliere qui peut expliquer que le patient se sente plus a I'aise
avec son médecin traitant qu’avec un autre intervenant pour aborder la question de la
sexualité. Notre étude est en adéquation avec des études réalisées sur la sexualité des
patients dans la population générale qui montraient que le médecin généraliste était
I'interlocuteur privilégié par les patients pour aborder la question de la sexualité. En effet
selon I'enquéte CSF (Contexte de la sexualité en France) (5), trés peu de patients présentant
des dysfonctions sexuelles consultent un médecin mais pour les hommes qui consultent, le
médecin généraliste est leur interlocuteur privilégié. Un article paru en février 2017 (35),
encourage les médecins généralistes a aborder le sujet de la sexualité avec leur patient. («
Comme le bien-étre sexuel est un aspect important d'une bonne santé générale et que les
difficultés sexuelles préoccupent de 20 a 40% de la population adulte, les médecins
généralistes ont un réle clé a jouer pour initier des discussions sur les problémes avec leurs

patients »)

(35). Selon une étude de 2007 (68) concernant la sexualité des personnes agées
de plus de 70 ans, 32 % des femmes et 86% des hommes ont estimés que le médecin traitant
devrait engager des discussions sur la sexualité. Enfin, dans une étude réalisée en Suisse en
2011 (54), 90% des patients interrogés auraient souhaité que leur médecin traitant leur
parle de sexualité. S’il apparait difficile pour les patients d’initier une discussion avec leur

médecin sur leur sexualité, on peut alors imaginer la difficulté que cela peut représenter

pour eux d’aborder la question de la sexualité d’un proche.

11
Goodwach R. Let’s talk about sex. Aust Fam Physician. 2017 Jan/Feb;46(1):14-18.
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Il. Limites de notre étude.

a) L’échantillon et 'enquéteur.

Notre échantillon était constitué a partir de patients recrutés dans un centre unique : ’'HD)J
de I’hdpital Paul Brousse a Villejuif. Il s’agissait donc d’une étude mono centrique présentant
un biais de sélection géographique et posant donc la question de la représentativité de notre
échantillon au niveau national. Les patients déments ne sont pas tous suivis en HDJ.
Beaucoup, probablement avec une atteinte moins sévére, sont suivis en cabinet de
médecine générale, en ville, ce qui peut créer un biais de recrutement. Par ailleurs, notre
échantillon était constitué en intégralité de personnes agées vivant en zone urbaine. Méme
si selon I'INSEE (2015) (43) 63% des personnes agées vivant en France sont installées en ville,
il serait nécessaire d’étudier s’il existe des différences en milieu rural.

Ayant été la seule a soumettre les questionnaires, on peut se demander s’il n’existe pas un
biais lié a I'enquéteur. La littérature parle de biais de désirabilité sociale et d’artefacts du
guestionnement. Le fait que les patients ne me connaissaient pas et que le questionnaire
était soumis par téléphone diminuait ce risque. Par contre, étant la seule a avoir soumis les
guestionnaires par téléphone, on peut évoquer un risque de biais de subjectivité de
I’enquéteur (n’ai-je pas trop insisté sur certaines questions sans le vouloir, influencant ainsi

la réponse de mon interlocuteur ?).

b) Manifestation des CSI : interprétation de I'aidant et particularités du patient.

L'usage d’'une définition élargie et détaillée des CSI a probablement conduit a une
surestimation de la prévalence des CSI. La notion de CSI restant soumise a un jugement
subjectif, une demande accrue de tendresse, une recherche d’affection ou de contact
physique, etc. ont pu a tort étre interprétés par I'aidant comme un CSl. Les personnes que
nous avons interrogées étaient majoritairement des personnes agées (conjoint du malade)
de sexe féminin. L'interprétation des aidants sur le CSI de leur proche a probablement créé

un biais de mesure.

Pour I’évaluation des CSI, il est essentiel de connaitre |'histoire complete et rigoureuse du
passé sexuel du patient. Cette évaluation doit étre faite aupres du patient si cela est possible
ou aupres de ses proches (famille/aidant). Le but étant de s’assurer que les comportements

sexuels observés sont réellement inappropriés et ne sont pas le reflet d’un désir d’intimité
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ou d’un besoin de réconfort. Dans notre étude, nous n’avons pas d’information sur le passé
sexuel des patients. Cela peut introduire un biais de subjectivité quant a la présence ou non

de CSI, les aidants répondant sur leur impression personnelle.

Un biais de mémorisation de I'enquété ne peut étre écarté. En effet, I'aidant aurait pu
minimiser une exposition qui aurait eu lieu au début de la maladie et qui ne s’est plus

manifesté depuis plusieurs années ou tout simplement I’avoir oublié.

Nous n’avons pas non plus éliminé les pathologies aigués qui auraient pu engendrer un CSI
de maniére transitoire (comme une infection urinaire ou génitale pouvant amener le patient
a se focaliser sur ses organes génitaux etc....) (47), mais le questionnaire téléphonique

orientait plutot vers des troubles prolongés que aigus.

De méme, nous n‘avons pas pris en compte les antécédents (dysfonctionnement sexuel,
pathologie  psychiatrique...), les traitements (iatrogénie: agents hormonaux,
antidépresseurs, antipsychotiques, anti-Alzheimer, antiparkinsonien...), les facteurs
environnementaux (seul ou en couple, isolement, niveau d’éducation etc.), et I'état
d’anxiété des patients alors que ceux-ci peuvent potentiellement influencer la conduite
sexuelle d’un individu atteint de démence (12). Il aurait été intéressant d’étudier ces points
car nous aurions peut-étre retrouver une étiologie réversible a I'expression des CSI de nos

patients.

Dans leur enquéte, Canevelli et al. (12) établissaient un lien entre I'anxiété et la présence de
CSl. Ceci est un point intéressant car comme pour beaucoup de troubles du comportement
du patient dément, les CSI peuvent étre I'expression d’une forte angoisse et non
d’impulsions purement sexuelles.

La prise en compte de I'anxiété chez les patients de notre étude aurait probablement
augmenté sa pertinence, en identifiant une potentielle étiologie a la manifestation de ces
troubles. Si un lien était établi, cela ouvrirait des perspectives pour traiter certains CSI a
'aide de traitement médicamenteux (antidépresseurs, anxiolytiques...), ou non
(psychothérapie...) ayant pour cible I'anxiété du patient. Il n’existe pas a ce jour de

recommandation sur le traitement des CSI, ni d’étude prouvant que les traitements
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anxiolytique ou psychotique ont une action sur les CSI. Cependant, beaucoup de travaux
montrent que I'utilisation de d’antidépresseur et d’anxiolytique sont fréquents lors de la

manifestation de ces troubles (19, 22, 47, 60, 75).

c) Absence du NPI.

Il aurait été intéressant de pouvoir comparer les CSI avec les autres troubles du
comportement listés dans le NPI. Si on avait ajouté le NPI a notre questionnaire, on aurait pu
comparer la prévalence des CSI avec les SPCD énumérés dans le NPI. Ainsi, on aurait pu
établir si les CSI avaient une prévalence plus importante que d’autres troubles du
comportement présent au cours de la démence. Dans leur étude, Canevelli et al. (12)
montraient que les CSI étaient plus fréquents que d’autres troubles du comportement
décrient dans le NPl comme les troubles du sommeil ou les troubles alimentaires et de

I'appétit. Par ailleurs, les auteurs ne retrouvaient pas de lien entre CSI et désinhibition.

Les CSI se manifestent de maniére trés hétérogeéne, ce qui renforce la nécessité d’adopter
une définition plus large que « la désinhibition » comme définit dans le NPI. En effet il est
important de prendre en compte dans cette définition la complexité de la personne atteinte

de démence (condition de vie, environnement, comorbidités, altération fonctionnelle...).

d) Le ressenti des patients et les connaissances des médecins sur les CSI.

Nous n’avons pas interrogé les patients déments sur leur ressenti par rapport a ce trouble
(s’ils pensaient qu’ils présentaient ou pas des CSI et comment le vivaient-ils). Pourtant ces
informations pourraient étre intéressantes pour les patients ayant la capacité de répondre a
ces questions. Elles pourraient nous aider dans la compréhension de la manifestation des CSI
et donc dans leur prise en charge.

De méme, il pourrait étre intéressant de demander aux médecins généralistes quelles sont
leurs connaissances sur les CSI et s’ils abordent la question de la sexualité avec leur patient
agé, ceci dans le but de mieux cerner la position du médecin traitant vis-a-vis de ces troubles

et donc de mettre en place une stratégie de dépistage et de prise en charge.
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Ill. Forces de notre étude.

a) Composition de I’échantillon.

Notre échantillon semble représentatif de la population générale en termes de répartition
des sexes : la proportion de femmes dans la population francaise présentant une démence
de type Alzheimer est de I'ordre de 60% selon le rapport Mondial Alzheimer 2015 de I'ADI
(62) et nous en avions 58,5% dans notre population.

En ce qui concerne la taille de notre échantillon, il a été calculé a I'aide du logiciel BiostaTGV,
ainsi, le nombre de sujet nécessaire afin de mettre en évidence une prévalence supérieure a
10 % de patient présentant des CSI devait étre de 122 patients. Pour renforcer la puissance
de notre étude, nous en avons recruté 130.

Les patients étaient tous suivis régulierement et le diagnostic de démence avait été établi
par des médecins spécialistes (gériatres/neurologues) a partir de critéres issus des
recommandations (DSM IV-R (26) ou DSM V (25)).

Le choix de dossiers consécutifs a limité le biais d’auto-sélection et a augmenté la

représentativité de notre échantillon.

Cependant, une étude multicentrique au niveau national serait nécessaire pour confirmer et

affiner nos résultats.

b) Désirabilité sociale.

On peut légitimement se demander si certains aidants ont répondu négativement aux
questions sur les CSI par géne ou par honte, ce qui impliquerait un biais de (sous)-
déclaration. Toutefois les différents commentaires recueillis ne soutiennent pas cette
hypothése. Aussi, le fait de faire le questionnaire par téléphone était un avantage et
permettait de corriger ce biais : on peut penser que les aidants se sentaient moins génés par
le relatif anonymat entre eux et leur interlocuteur. Néanmoins, il était plus difficile
d’apprécier la géne occasionnée et il était donc impossible d’avoir la garantie d’'une réponse

sincere.

c) Définition précise des CSI.

Une définition large et détaillée des CSI a permis de limiter le biais d’'information aupres des

aidants et d’éviter de passer a c6té de certaine forme d’expression de CSI ignorées par le
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proche. En effet, les CSI s’expriment de maniere tres hétérogene (manifestations physiques,
verbales ou encore émotionnelles) pouvant aller de I'exhibitionnisme a I'expression de
grossieretés a caractere sexuel et l'entourage du patient n’attribuait pas certains
comportements comme un CSl alors que s’en était un. Afin d’étre le plus exhaustif possible,
I’évaluation des CSI était faite au moyen de deux questions. La différence de perception se
traduisait notamment dans le questionnaire par la différence des réponses apportées aux
guestions 6 et 7 : 10 aidants répondaient spontanément sur la présence de CSl chez leur

proche et 14 aidants ignoraient que leur proche présentait des CSI avant leur énumération.

d) Taux de réponse au questionnaire.

Tous les aidants des patients agés déments interrogés ont accepté de répondre aux
qguestions sur les CSI, témoignant d’une réelle confiance et d’'une bonne relation avec le
personnel de I’'HDJ qui suit leur proche. Ceci est probablement favorisé par leur suivi régulier
en consultation mémoire.

L'adhésion des aidants au questionnaire souligne également que le sujet de la sexualité n’est
pas si tabou auprés des personnes agées que ce que pensent la plupart des médecins. La
majorité des personnes interrogées exprimant méme leur regret que cette question n’ait pas

été abordée plus tot dans le suivi.

e) Originalité de I’étude.

L’'originalité de mon travail repose sur le fait que je me sois intéressée a des patients agés
déments NON institutionnalisés. Mon étude a I'avantage de s’intéresser a un trouble peu
étudié, dont il n’existe a ma connaissance aucune étude en France. Aussi, le questionnaire
s’adressait a I'aidant principal du malade et non au médecin ou au personnel soignant,
comme souvent cela a été fait dans la littérature. Ce travail s’est aussi attaché a la place
accordée par l'aidant a son médecin généraliste dans la prise en charge des CSI au cours de

la démence, ce qui n’avait encore jamais été réalisé.

Cette étude a permis une approche centrée sur 'aidant en étant une premiéere écoute sur le
probléme des CSI, en leur expliquant qu’ils sont une manifestation de la maladie et en leur

délivrant la parole sur ce sujet.
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Mon étude apporte donc de nouvelles données sur les CSI, les aidants et la place du médecin

traitant dans la prise en charge de ce trouble.

IV. Perspectives.

a) Elargir I’étude a toutes les modifications sexuelles au cours de la démence.

Les personnes agées présentent toujours un intérét pour leur sexualité. Certes, elle se
modifie naturellement avec I’'dge, mais le désir, I'amour, le besoin de tendresse et la
complicité sont des composantes importantes d’un couple pour leur stabilité au quotidien.
Lorsque dans un couple I'un est atteint de démence, cet équilibre est bouleversé. Le patient
dément peut alors présenter des CSl ou, le plus souvent, une diminution de la libido. Des
études (22, 30) ont démontré que la démence avait moins d’'impact sur la vie de couple si
celui-ci conservait une activité sexuelle. On pourrait alors penser que le désintérét sexuel ait
aussi un impact sur la qualité de vie du conjoint du patient dément. Ainsi, il serait intéressant
d’élargir I’étude au retentissement de toutes modifications sexuelles (diminution de la libido
et hypersexualité/CSl) sur le conjoint qui est le plus souvent I'aidant principal. En effet, ces
changements peuvent avoir des conséquences lourdes sur lui (dépression, culpabilité,

jalousie, état de stress, etc.) (6, 22, 30, 77).

b) i-Support.

La sortie prochaine de i-Support par 'OMS (77) pourra aider les aidants des patients
déments. Malheureusement il n’y a pas d’information spécifique sur les CSI. C'est un support
encore a I'étude aujourd’hui mais qui comporte un logiciel intelligent proposant une aide et
des informations ciblées en fonction des troubles psycho-comportementaux manifestés par
le proche atteint de démence. Il n’existe pas de version en francais, mais si le logiciel est

adopté on peut espérer une traduction en plusieurs langues.
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CONCLUSION

Les résultats de cette étude nous montrent que les CSI au cours de la démence sont des
troubles non rares. Compte tenu de ces données et de I'impact sur la qualité de vie des
aidants, il me semble important que la question des CSI soit abordée systématiquement par
le médecin traitant en consultation.

Dans ce travail je mets en évidence une prévalence de 18,46 % de CSI. Il faut noter que si
tous les aidants des patients présentant un CSI ont signalé un impact de ce trouble sur leur
vie quotidienne, 58,33 % ne l'avaient pas spontanément défini comme un CSI. C’est
I'utilisation de mon questionnaire détaillant toutes les manifestations possibles qui a permis
aux aidants d’identifier le trouble sexuel dont souffrait leur proche. Les conjoints aidants des
patients présentant un CSI avaient un fardeau plus lourd, puisque 85% d’entre eux avaient
un Zarit > 30.

Pour aider au repérage de ce trouble, j’ai mis en évidence que plus le MMSE est bas, plusil y
a un risque de CSI. De méme le sexe masculin était statistiquement associé a la présence de
CSl.

Le médecin généraliste est au centre de la prise en charge et les aidants le désignent a plus
de 80% comme linterlocuteur privilégié pour aborder le sujet des CSI au cours de la
démence.

Il faut sensibiliser les médecins généralistes sur la question de la sexualité chez les personnes
agées et faire en sorte qu’ils s’y intéressent et donc qu’ils abordent la question avec leur
patient. Un travail d’information sur les modifications de l'activité sexuelle des patients
atteint de démence est nécessaire aupres des conjoints, famille et tout intervenant
professionnel dans la prise en charge du malade.

Pour nous aider a dépister et prendre en charge les CSIl, un consensus sur une définition
détaillée des CSI et I'élaboration d’outils de dépistage et d’évaluation devraient étre
correctement concgus et validés.

En ce qui concerne la prise en charge des CSl chez le patient agé dément, il n’existe pas de
recommandation. Le traitement non médicamenteux (approche psycho-comportementale)

semble étre le mieux adapté.
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Une étude au niveau national est nécessaire pour confirmer nos résultats et étudier les
déterminants cliniques, neuropsychologiques et comportementaux des CSI.
Si ces études sont concluantes, alors on pourrait proposer un repérage spécifique, des

traitements adaptés.et un meilleur accompagnement de I'aidant par son médecin traitant.
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ANNEXE 1

ETIQUETTE Questionnaire sur les CSI
chez la personne agée démente

Date de la consultation mémoire: _/ /
Aidant :
[l Conjoint,

[J Enfant,
(] Autre, précisez :

1/15. Quel est le résultat du MMS lors de la consultation mémoire ?

/30
[1Non évaluable

2/15. Quel est le GIR du patient ?
_/6

3/15. Quel est le résultat de I’échelle du Fardeau (Zarit) ?
71 __ /88

4/15. Quel est le type de démence ?

- Démence vasculaire ] Oui TNon
- Maladie d’Alzheimer (] Oui [ Non
- Démence a corps de Lewy ] Oui TNon
- Démence compliquant une maladie de Parkinson ] Oui TNon
- Dégénérescence lobaire fronto-temporale ] Oui TNon
- Démence mixte ] Oui TNon
- Autre (1 Oui [ Non

o Précisez:
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Est-ce que le patient est connu comme ayant des troubles du comportement ?

(Opposition, agitation, agressivité, déambulation, comportement impulsif, CSI par rapport
aux normes sociales ou familiales, comportement moteur aberrant, troubles du sommeil, de
I'appétit...)

myelv]
[INON

Pour les questions suivantes, nous nous référons a des comportements physiques, des
expressions verbales et des réactions émotionnelles qui sont inhabituelles par rapport a la
conduite sexuelle antérieure du patient.

6/15. Le patient a-t-il des comportements sexuels excessifs, bizarres ou inhabituels ?
[J OUl
[JNON
7/15. Votre parent/conjoint présente-t-il ou a-t-il présenté un ou plusieurs des troubles
suivants :

Gestes physiques déplacés dirigés vers d’autres personnes (tels que le toucher, les

baisers ...) [J Qui O
Non [] Ne sait pas

Hypersexualité [J Qui [JNon [0 Ne
sait pas

Grossiéreté (utilisation d’un langage grossier, parle de sexe, insultes a caractere
pornographique, propositions, commentaires sexuels...) [1 Oui [
Non [] Ne sait pas

Désinhibition, exhibitionnisme (se déshabille a un moment inapproprié, devant des
inconnus ou dans des lieus publics, expose ses organes génitaux...)

[1 Oui
[ Non [] Ne sait pas
Demande de toilette intime non justifiée [J Qui [JNon [0 Ne
sait pas
Visualisation de pornographie [J Qui [JNon [0 Ne
sait pas
Masturbation en public [J Qui [JNon [0 Ne
sait pas
Autres troubles en rapport avec un comportement sexuel inapproprié : [ Oui
[1Non
o Précisez:

SI OUI a la question 6 et/ou il existe un ou plusieurs troubles a la question 7 : remplir le

questionnaire ci-dessous :

8/15.

Ces comportements ont-ils été, pour vous, source d'embarras, de géne, de honte, de

jalousie... ?

myelv]
[INON
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9/15. Quel impact ces troubles ont-ils sur votre quotidien ?
[ Tres
[ Assez
[l Moyennement
[l Peu
] Pas du tout

10/15. Vous sentez vous soulagé de pouvoir en parler ?
[ oul
[1NON

DANS TOUS LES CAS :

11/15. Est-ce que ce trouble a été évoqué lors d’une consultation en médecine générale ?
[ oul
[1NON

12/15. Si OUI : qui a abordé ce point ?
[1Vous
[J Le médecin généraliste

13/15. SiNON :
]Je suis le/la premier(ére) a aborder ce sujet avec vous
[0 Un autre participant a la prise en charge a évoqué ce sujet avec vous (gériatre,
neurologue, psychologue, kinésithérapeute etc....)

14/15. Est-ce important pour vous d’étre informé sur |'existence de ce trouble ? (C’est a
dire, la possible existence de trouble du comportement sexuel dans la maladie de votre
parent/conjoint)

Joul
[1NON

15/15. Si ce trouble devait étre abordé en consultation, souhaiteriez-vous que ce soit :
[J Par votre médecin généraliste
[0 Par un autre intervenant dans la prise en charge de votre proche (gériatre,
neurologue, psychologue...)

IMPRESSION PERSONNELLE (facultatif) : (difficile d’aborder cette question, le patient et/ou
I'aidant était géné etc....)
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