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PREFACE -

Fondation Roi Baudouin

Comment améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer (ou de maladies apparentées) et de leur entourage?
La tache n'est pas facile, car il y a mille et une manieres de vivre avec ces
«maladies de la mémoire».

Avant de mettre en avant des pistes d'actions concrétes il nous a semblé
important de savoir comment la maladie d’Alzheimer et les maladies
apparentées sont vécues par les personnes atteintes et par leurs
proches? Quelles sont les stratégies d’adaptation (coping) mises en place
pour y faire face et pour affronter tous les changements de vie qu’elles
entrainent?

L'analyse de littérature réalisée par I'équipe du Professeur Eric Salmon au
Centre de lamémoire du CHU de Liége (Vinciane Wojtasik, Frangoise Lekeu,
Anne Quittre, Catherine Olivier, Anne Rigot, Chantal Laroche, Christina
Prebenna, Stéphane Adam) a constitué une base pour des consultations
de patients, d‘aidants proches et de soignants sur le terrain et pour
I'ensemble du projet de la Fondation Roi Baudouin "Améliorer la qualité
de vie des personnes atteintes de démence et de leur entourage".

Ce rapport fait partie de la série "Apprivoiser la maladie d’Alzheimer
et les maladies apparentées". Dans cette série paraissent les
différentes recherches qui ont aidé le groupe de travail a formuler les
recommandations pour améliorer la qualité de vie des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée. Lensemble de ces
recommandations fait partie d'une publication séparée. Vous trouverez
toutes ces publications sur le site de la Fondation: www.kbs-frb.be

La Fondation Roi Baudouin souhaite remercier chaleureusement tous
ceux qui, d'une maniere ou d’une autre, ont participé a ce rapport: les
chercheurs et les patients et leurs familles qui nous ont témoigné en
toute confiance de leur vécu.

La Fondation Roi Baudouin
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SYNTHESE -,

Fondation Roi Baudouin

Ce rapport constitue I'un des volets d’étude préliminaire du projet de
la Fondation Roi Baudouin: "Améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de démence et de leur entourage". La Fondation a initié plusieurs
études scientifiques, et a tendu une oreille attentive a ce qu‘avaient a
dire des malades, des aidant proches, des soignants et des juristes sur
4 themes: les représentations sociales, le vécu des patients et de leurs
proches, les soins et le statut juridique de la personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer. Toutes les études ont été publiées dans la série
"Apprivoiser la maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées".

Ce rapport est une revue de la littérature qui s’oriente vers le vécu de
la démence par les personnes atteintes de démence et leur entourage.
Les paramétres qui influencent la qualité de vie du patient et de son
accompagnant sont passés en revue. Un autre concept important étudié
dans ce rapport est celui de coping qui fait référence aux stratégies
d'adaptation a une situation de maladie. Un des principes d‘aide au patient
est qu’il faut toujours laisser faire au patient ce qu’il est encore capable
de faire, tout en évitant les situations d'échec.

La qualité de vie des accompagnants non-professionnels et des
accompagnants professionnels sont également abordés. Les études
montrent qu‘un facteur central est la relation que les proches établissent
avec le patient, et la conception qu’ils ont de leur prise en charge
(inéluctable dans cette maladie chronique) en tant que «fardeau». Les
troubles de I'humeur et du comportement du patient ont une grande
influence sur la qualité de vie de 'accompagnant proche.

Les professionnels expriment également un sentiment fort a la fois
d’espoir et de détresse lorsqu'’ils sont confrontés a la démence. Malgré
cette détresse/anxiété, le personnel peut adopter des attitudes centrées
sur le patient; celles-ci sont par ailleurs fortement liées a la satisfaction
du personnel dans son travail. Les accompagnants professionnels sont
plus a l'aise lorsque un projet de soins est proposé; ils sont demandeurs
d’informations concernant la démence. Loptimisme de I'équipe soignante
influence la qualité de vie des résidents. A titre d’exemple différentes
formes d’intervention sont présentées dans ce rapport.



EXECUTIVE
SUMMARY -

Fondation Roi Baudouin

This report forms part of the preliminary study for the King Baudouin
Foundation project entitled ‘Improving the quality of life of people with
dementia and those around them’. The Foundation commissioned several
scientific studies, but also took the trouble to listen to what patients,
their carers and lawyers have to say about four central issues: social
representation; the experiences of patients and those close to them; the
actual care provided; and the legal status of persons with Alzheimer’s
disease. All the respective studies were published in the series entitled
‘Managing Alzheimer’s disease and related conditions’.

This report reviews the literature and is geared towards how dementia is
experienced by those it affects. It runs through the various parameters
that determine patients’ and their helper’s quality of life. Another key
concept taken up in this report is that of coping, i.e. the strategies
employed to adjust when health deteriorates. One principle to apply when
helping patients is always to allow them to do what they can still achieve
themselves, but at the same time make sure they do not experience any
failures.

The quality of life of professional and non-professional helpers is also
covered. The studies indicate that one crucial factor concerns the
relationship established between patients and those close to them and
how much of a ‘burden’ they deem the patient in their care to be (this
needs to be tackled head on in the case of this chronic disorder). Patients’
emotional state and behaviour go a long way towards determining their
carer’s quality of life.

Professionals, too, express strong hope and acute distress when
confronted with dementia. In spite of this distress and/or anxiety,
healthcare personnel can adopt attitudes that focus on the patient and
are intimately linked to their sense of job satisfaction. Professional carers
are more at ease when a care plan is drawn up; they want information
about dementia. In addition, the optimism of the team of carers
influences residents’ quality of life. By way of an example, various forms
of interventions are described.



INTRODUCTION -

Fondation Roi Baudouin

La maladie d’Alzheimer est une pathologie neurodégénérative qui est
caractérisée sur le plan clinique par une détérioration de capacités
intellectuelles, d’habiletés sociales et d'activités de vie quotidienne, qui
rendent progressivement la personne atteinte moins autonome et plus
dépendante de son environnement social. La maladie d’Alzheimer est une
forme de démence, ce qui évoque littéralement une perte de l'esprit qui
fait de nous des hommes. Certains chercheurs ont comparé la maladie
de type Alzheimer a une déchéance progressive jusqu‘au stade infantile,
de sorte que la pathologie fait peur. Cependant, I'expérience étayée par
plusieurs études montre que I'évolution de la maladie est fort variable,
que le patient atteint passe par plusieurs stades, et qu’il peut exister
une importante adaptation a cette maladie chronique, de sorte que
la qualité de vie de la personne est souvent moins affectée que ne le
laisserait supposer le degré de détérioration intellectuelle. De méme, la
capacité d’adaptation des personnes accompagnantes est assez variable,
et des personnes proches d’'un patient souffrant de maladie d’Alzheimer
parviennent a maintenir une qualité de vie satisfaisante.

La Fondation Roi Baudouin a réuni un groupe de réflexion et de travail
concernant la maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées?, afin
d’essayer de nuancer le regard que la société porte sur ces maladies.
Dans cette optique, la présente synthése de la littérature s‘oriente vers
la personne plutot que vers la maladie, et elle met en exergue la qualité
de vie plutot que la performance du patient, ainsi que les possibilités
d’'adaptation a la maladie de la personne atteinte et de son entourage
social.

1 Le projet de la Fondation Roi Baudouin aborde I'ensemble des démences et non pas
uniquement la maladie d’Alzheimer. Les conclusions de ce rapport sont en grande partie
valables pour les différentes formes de démence.
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1. LA QUALITE

Fondation Roi Baudouin

DE VIE-

fl.l La «qualité de vie » et ses multiples définitions

Depuis les années 80, différents auteurs se sont employés a définir la qualité
de vie. On retrouve un consensus concernant quatre propriétés du concept
de qualité de vie: le caractére multi-factoriel, I'auto-évaluation, la variabilité
temporelle et la subjectivité. Ces propriétés s’appliquent particulierement
bien aux caractéristiques de la maladie d’Alzheimer, telles qu'elles ont été
abordées dans notre introduction.

D'apres Ylieff (2002), la qualité de vie est classiquement considérée comme
la synthése de quatre domaines: I'état de santé physique et les habiletés
fonctionnelles; I'état de santé psychologique et le bien-étre; le statut social et
les interactions sociales; les conditions économiques. Cette variabilité suggére
déja la possibilité d'un maintien individuel d’'une qualité de vie dans certains
de ces domaines.

'OMS décrit aussi la qualité de vie comme un concept multidimensionnel et
I'envisage comme «une perception individuelle de sa position dans la vie,
dans le contexte de sa culture et de son systeme de valeur en relation avec
ses objectifs, ses attentes, ses standards. C'est un concept intégrant de
maniére complexe la santé physique de la personne, son état psychologique,
son niveau d'indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles
et ses relations avec les événements de son environnement».

Ainsi, la qualité de la vie est une notion qui s'étend a tous les domaines de la
vie et échappe a toute définition restrictive: I'étre humain est considéré dans
ses dimensions physiques, psychologiques, sociales et interpersonnelles. En
conséquence, les plans de vie varient d’un individu a l'autre (Etienne and
Fontaine 1997).

f1.2 La qualité de vie chez les personnes atteintes de démence

D'aprés Lawton (1994), la qualité de vie chez les personnes atteintes de
démence comprend les mémes domaines que dans la population générale.
Les domaines de qualité de vie dans la maladie d'Alzheimer sont: un
fonctionnement cognitif satisfaisant, la capacité d'exécuter des activités de
la vie quotidienne, de s'engager dans une activité sociale, une gestion du
temps adéquate et enfin, un équilibre entre émotions positives et absence
d'émotions négatives.

Dans tous les états démentiels, dont la maladie d'Alzheimer, la progression
de la maladie va déterminer I'état de bien-étre; une souffrance se manifeste
chez certains malades lors des premiers stades des troubles, et elle aurait
tendance a s'amoindrir en méme temps que diminue la compréhension de
I'état de maladie (Blanchar, Ankri et al. 1996).




La qualité de vie

A tous les stades de la maladie, la qualité de vie va dépendre de I'intégration sociale du patient. Il est donc
important de connaitre la représentation sociale de la maladie d’Alzheimer.

(1.3 Les représentations sociales de la maladie d’Alzheimer

Les représentations sociales de la maladie d’Alzheimer vont influencer le vécu des patients. Elles ont été
notamment explorées par Ngatcha-Ribert et al. (2004) par le biais d’une revue de littérature, de journaux et
d’une trentaine d'interviews. Lentrée dans la maladie dans le champ médical, grace aux médicaments, ainsi
que dans la recherche scientifique a permis une re-civilisation des patients et une généralisation du discours
sur la maladie d’Alzheimer dont les médias s'emparent, avec par conséquent I'’émergence de représentations
positives. Cette évolution demeure cependant fragile tant que les images négatives et sinistres persistent et
sont ancrées dans l'imagination collective. La maladie d’Alzheimer en particulier est devenue une étiquette se
rapportant a un délabrement sénile. Compte tenu de cette image sociale qui est toujours sordidement réaliste,
la question est de savoir comment on peut changer la perception de l'opinion publique.2

(1.4 A propos des aidants proches ou informels ... Qui sont-ils?

Selon les données sociodémographiques récoltées dans des études nord-américaines (Clément et Lavoie,
2001; Lesemann et Martin, 1993), la famille immédiate tiendrait un réle central: 70% des aidants sont des
conjoints ou des enfants adultes. Environ 70% d’entre eux sont des aidants principaux. La moitié des aidants
vivent avec la personne malade. Ces aidants font souvent I'objet d’autres types de demandes: 24% des
enfants adultes ont un enfant de moins de 18 ans a charge; la moitié exerce une activité professionnelle, 9%
I'ont abandonné pour se consacrer a la prise en charge du parent. Au domicile de la personne atteinte de
démence, l'aidant principal est d’abord le conjoint. S’il n’y a pas de conjoint le choix le plus prévisible se porte
sur la personne de la fille adulte. On désigne les aidants non professionnels (famille, amis, voisins...) par le
terme «aidants informels» par comparaison aux aidants professionnels appelés «aidants formels».

r1.5 La notion de «fardeau» des aidants

Il est largement rapporté dans la littérature que I'aide apportée aux patients atteints de démence peut
provoquer des effets délétéres sur la personne de l'aidant: on parle de «fardeau», qui peut étre décomposé
en «fardeau objectif» (importance des incapacités, quantité d'aide fournie, présence de troubles cognitifs
chez le patient) et «fardeau subjectif» (fatigue, isolement social de I'aidant, dépression). Parfois, le fardeau
est tellement important qu’il peut conduire a I’épuisement et a la rupture ou «burn-out» (Hubbell et Hubbell,
2002). Plusieurs études montrent que certaines caractéristiques de l'aidant familial lui-méme influencent sa
perception du fardeau. Par exemple, dans une étude récente réalisée au sein de I'EADC (European Alzheimer
Disease Consortium), I'importance du fardeau pouvait étre expliquée en partie par I'age (et en particulier le
relativement jeune age) de l'aidant, et en partie par le degré proche de relation entre l'aidant et le patient
(Salmon, communication personnelle).

2 Voyez a ce sujet la publication dans la méme série «Les représentations sociales de la démence: de |'alarmisme
vers une image plus nuancée. Une perspective socio-anthropologique et psychosociale», Fondation Roi Baudouin.

Fondation Roi Baudouin 10



La qualité de vie

(1.6 La perception de la qualité de vie: une question de point de vue

Dans I'évaluation de la qualité de vie, il est important de souligner les différences significatives entre
I'impression du patient et celle de son proche. Il apparaitrait que le proche évalue souvent la qualité de
vie du patient a un niveau plus bas que le patient lui-méme (Novella, J.L. et al., 2001, Karlawish, J.H.
et al., 2001, Shin, 1.S. et al, 2005). Les facteurs aggravant I'évaluation de la qualité de vie du patient
par l'accompagnant seraient la sévérité de la démence, mais aussi les antécédents de dépression et le
sentiment de charge de I'accompagnant lui-méme (Karlawish, J.H. et al., 2001).

Quoi qu'il en soit, Hazif-Thomas soulignait en 2005 que «sur le plan humain, une des conclusions les plus
remarquables est que la vision subjective des difficultés abordées par les familles est plus importante
pour le ressenti de la lourdeur du soin que la vision objective du médecin.»

Fondation Roi Baudouin
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2. DEMENCE ET

QUALITE DE VIE: -

LES INFLUENCES ET
LES CONSEQUENCES

Fondation Roi Baudouin

Frank et Lloyd (2006) ont mis en évidence 7 aspects clefs de I'impact de la
démence sur la qualité de vie du patient et de son accompagnant:

Pour le patient, les aspects émotionnels les plus lourds en début de démence
seraient:

Pour I'accompagnant, les facteurs les plus anxiogénes sont:

~

— l'incertitude du diagnostic,

— la perte d’habileté,

— les changements de roles au sein de la famille et au niveau social,
— l'embarras et la honte,

— les émotions,

— la compréhension de soi,

— le fardeau.

— la frustration liée a la reconnaissance des troubles de la mémoire,

— la perte de confiance en soi,

— la peur de I'embarras,

— l'inquiétude concernant les changements des roles familiaux provoqués
par le déclin cognitif,

— l'anxiété (Etude de Frank, L., A. Lloyd, et al., 2006),

— un sentiment de perte de contréle de leur existence et d’une stigmatisation
sociale (Michon, A. et al., 2003).

— les symptomes et les troubles liés a la maladie,

— les troubles du comportement, et particulierement les symptomes d‘allure
«psychotique» ainsi que les problémes relationnels qu‘ils peuvent induire
(Thomas, Billon et al., 2005),

— l'accroissement de la dépendance du patient (Clyburn et al. (2000), Etude
de Frank, L., A. Lloyd, et al., 2006),

— l'absence de répit et le sentiment d'abandon (Thomas, Chantoin-Merlet et
al., 2005).

.1 Les paramétres qui influencent la qualité de vie du patient

La sévérité de la démence influence le bien-é&tre subjectif (Zankd, JH
et al., 2001). Des analyses indiquent que les patients présentant une
démence légére rapportent davantage de symptémes dépressifs et moins
de satisfaction de la vie que les patients avec une démence plus avancée
(qui se rendent probablement moins compte de leurs difficultés).

13



Démence et qualité de vie: les influences et les conséquences

— Cependant, a un stade plus avancé, la capacité a réaliser des activités de la vie de tous les jours serait
le facteur principal influencant la qualité de vie des patients (Andersen, C.K. et al., 2004, Thomas, Hazif-
Thomas et al., 2005).

— Le niveau de satisfaction de vie serait plus élevé chez les patients anosognosiques, qui ne réalisent pas leur
situation clinique (Seltzer, Vasterling et al., 1995, Morioka, M. et al., 2004).

— Les symptomes comportementaux des patients Alzheimer affectent leur propre qualité de vie (Shin, 1.S.
et al., 2005 Thomas, Hazif-Thomas et al., 2005). Des hallucinations ou une anxiété excessive du patient
peuvent directement modifier sa qualité de vie, mais la perturbation des accompagnants va également se
répercuter sur la qualité de vie du patient.

— Selon certains auteurs, la dépression, fréqguemment présente, serait congruente avec la présence réelle
d‘une apathie chez le malade (Thomas et al., 2000). La perte de godt, d'intérét et d’initiative influence
négativement de nombreuses composantes de la qualité de vie des patients.

(2.2 Les parameétres qui influencent la qualité de vie de I'accompagnant

La littérature rapporte un grand nombre d'études qui ont tenté de déterminer ces parametres, comme par
exemple, I'étude PIXEL menée par Thomas, Lalloue, et al. en 2006. Ces études ont dégagé quantité de
paramétres:

— Le statut de I'accompagnant (le conjoint par exemple vit de facon plus proche la problématique de la
démence) (Coen et al., 1997).

— Le sexe de I'accompagnant (Borden & Berlin, 1990; Croog et al., 2001). Déja en 1996, Alder, Wilz et
al. relevaient des différences entre accompagnant homme/femme dans la maniére de vivre la situation.
Les épouses présenteraient plus de symptomes dépressifs ainsi que diverses douleurs; elles vivraient
les symptomes de la maladie de leur mari comme une limitation a leur liberté personnelle. Les époux
soulignent d’avantage le souci qu’ils se font pour leur épouse malade. Il apparait également que les époux
accompagnants ont plus souvent recours aux aides externes pour les soins de nursing que les épouses.
Ainsi, les femmes seraient plus engagées que les hommes dans le soin des malades d’Alzheimer, et sont
plus vulnérables sur le plan de leur santé (Thomas, P., C. Hazif-Thomas, et al., 2005; Thomas, P., F. Lalloue,
et al., 2006).

— Les origines ethniques, culturelles et raciales des accompagnants modifient leur facon de réagir a la maladie
(Shaw et al., 1997; Connell et al., 1997; Vellone et al., 2002; Choo et al., 2003 ).

De fagon générale, le fait d'étre un conjoint, d'étre de sexe féminin et d’appartenir a une culture occidentale
est lié a un fardeau percu comme plus élevé.

— La spiritualité et les croyances religieuses de I'accompagnant peuvent lui apporter une aide (Connell et
Gibson, 1997; Morano et King, 2005; Paun, 2004; Spurlock, 2005).

Fondation Roi Baudouin 14



Démence et qualité de vie: les influences et les conséquences

— L'age d’apparition de la démence. Le fardeau serait plus élevé pour les aidants lorsque le patient développe
la démence avant 65 ans (Freyne et al., 1999).

— La durée de I'évolution de la démence (Thomas, P., F. Lalloue, et al., 2006).

— La qualité de vie de I'accompagnant est directement corrélée avec celle du patient (Thomas, Hazif-Thomas
et al., 2005; Thomas, P., F. Lalloue et al., 2006).

— Laqualité de vie de I'accompagnant est directement liée a I'importance des troubles du patient, notamment,
neuropsychiatriques (agitation/agressivité, anxiété, désinhibition, irritabilité) (Shin, 1.S., M. Carter, et al.,
2005; Matsumoto et al. 2007) et ce, méme si la fréquence de ces troubles et leur sévérité ne sont pas
nécessairement élevées.

— Les difficultés des familles sont également accrues par la dépression du malade. D'ou I'importance de ne
pas négliger ces symptomes neuropsychiatriques et de les traiter de maniére appropriée (Thomas, Boucher
et al., 2006).

— Le rythme des changements qui s'opére dans la vie quotidienne, lorsqu’elle est partagée avec une personne
atteinte de démence, affecte significativement la qualité de vie de I'accompagnant (Perren, S.,R. Schmid, et
al., 2006).

— Le type de démence que le patient présente ainsi que sa sévérité influencent la qualité de vie de
I'accompagnant (Vetter et al., 1999; Riedijk et al., 2006). Par exemple, dans I'étude de Riedijk et al. (2006),
les aidants de patients présentant une démence fronto-temporale (principalement responsable de troubles
de comportement) présentaient des scores de fardeau plus élevés que les aidants de patients présentant
une maladie d’Alzheimer.

Autre constat, il semblerait que le sentiment de compétence de I'accompagnant soignant puisse diminuer au
cours du temps, en fonction de la durée et de la sévérité de la démence, et des troubles du comportement
présentés par le malade (Vernooij-Dassen,M., A.Felling, et al.1997; Kurz, X., J. Scuvee-Moreau, et al., 2003).
A l'inverse, il semblerait que l'intervention d’un professionnel ou l'appartenance religieuse puisse améliorer ce
sentiment de compétence (Vernooij-Dassen,M., A.Felling, et al.1997).

/2.3 Les facteurs qui améliorent la qualité de vie du patient et de I'accompagnant

— Comme évoqué précédemment, une corrélation inverse a été trouvée entre le bien étre spirituel et la
charge de I'accompagnant (Spurlock, W.R., 2005). Le bien étre religieux induit un effet bénéfique sur la
perception globale de la maladie, sur la santé mentale et sur le stress du proche (Burgener, S.C., 1999).

— Déjaen 1980, Zarit et al. constatait que les personnes qui bénéficient d'un solide support social accorderaient
un caractére moins stressant au déclin cognitif et aux problémes associés (altération fonctionnelle
progressive, etc.) que les personnes isolées socialement (Zarit, Reever et al.,1980). Dongc, il semblerait
que le réseau social joue un réle indirect positif sur le stress des accompagnants (Cohen, C., J. Teresi, et
al.,1994); les amis, la famille constituent un support émotionnel important et facilitent I'intégration sociale
du patient et de son proche (Clyburn et al., 2000; Lilly, M.L., B.S. Richards, et al.,2003).
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— Dans son expérience personnelle d'accompagnement de sa maman dans la progression de la maladie
d'Alzheimer, I'écrivain Annie Ernaux expligue comment elle a pu éviter de réduire la patiente a un «poids»
dont il faut prendre soin. Selon elle, il s'agit plutot d’accepter de donner mais également de recevoir de
la part de la personne atteinte au cours de cette expérience de dépendance humaine a I'approche de la
mort. Cette prise de perspective permet d’élargir la vision de I'humanité et de sa propre humanité. Il s'agit
également de reconnaitre la personne atteinte de démence comme une personne humaine, ce qui oblige a
quitter l'idée cartésienne du concept d’homme dont la raison est la faculté principale. Une autre analyse est
alors nécessaire, ou le corps est central, permettant de s’ouvrir au monde, permettant la communication et
la compréhension de l'autre. Lorsqu'il fait face a ce défi, le soignant peut échanger avec la personne ce qui
donne un autre sens a la vie pour le patient et pour I'aidant (Rigaux N., 2005).

— Dans un registre tout autre, Frenkel, H. (2004) souligne I'importance de ne pas négliger les soins dentaires,
tout au long de la maladie, car ces derniers auraient un effet bénéfique sur la qualité de vie des personnes
présentant une maladie d'Alzheimer.

Un accompagnant bien informé a-t-il une meilleure qualité de vie?

La question mérite de faire un point préalable sur le niveau général des connaissances des aidants principaux
concernant la démence. De maniére générale, il apparait, au sein de la littérature, un manque de connaissances
de la maladie assez généralisé de la part de l'aidant principal, ce qui implique toute une série de conséquences
psychosociales: isolement, culpabilité, solitude, incertitude, ... engendrant leur lot de souffrance auprés des
accompagnants (Holroyd et al., 2002; Gruffydd, E. and J.Randle, 2006). Le niveau de connaissances sur la
maladie dépendrait du niveau d’éducation (Cisek, M., E. Wilczek-Ruzyczka, et al., 2005). La plainte du manque
d'information se manifeste notamment chez des sujets présentant une prédisposition génétique a développer
une maladie d’Alzheimer, et donc un risque de démence (Axelman et al., 2003). Dans I'étude de Holroyd et al.
(2002), il semblerait que les familles soient généralement mieux informées que les patients eux-mémes sur les
symptomes a venir, bien que la moitié des familles estiment ne pas avoir recu suffisamment d’informations sur
la démence. Dans I'étude d’Axelman et al. (2003), les informations demandées concernent les signes précoces
de la maladie, les traitements existants et les informations pratiques pour gérer au mieux la vie quotidienne.
Selon Gwyther (2000), I'éducation des familles (counselling) doit étre effectuée par des spécialistes et doit
avoir pour objectif de les aider a retrouver «une nouvelle normalité». L'étude de Roberts et al. (2000) révele
que les connaissances des proches sur la maladie sont correctes mais qu'il existe tout de méme de fausses
conceptions a propos de la maladie et de ses traitements (par exemple I'idée que la plupart des cas sont
héréditaires).

Et donc, maintenant que nous savons qu’en général, les familles sont demandeuses d’'un complément
d’'informations sur la maladie, nous pouvons soulever la question: «Mieux comprendre la maladie du proche
pour mieux la vivre?» Réponse: «Oui et non!»

En fait, il semblerait, d'aprés une étude menée par Graham, C., C. Ballard, et al. en 1997 que les accompagnants
les plus informés sur la maladie semblent effectivement les moins déprimés. En gardant un point de vue plus
positif, ils se sentent plus confiants et plus compétents au sein de leur réle de soignant informel. Néanmoins,
il semblerait que ce soit également ces «accompagnants informés» qui manifestent le plus d‘anxiété face a la
maladie de leur proche.
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/2.4 L'annonce d'un diagnostic de démence: faut-il le faire? Comment? A qui?
Et quelles en sont les conséquences sur la vie du patient et de I'accompagnant?

France Alzheimer souléve la problématique de I'annonce du diagnostic et insiste sur I'importance d'éviter
que le diagnostic ne soit appris de facon fortuite, comme c’est encore trop souvent le cas, au détour d'une
conversation ou par la notice de médicaments prescrits.

Au sein de la littérature, les résultats de plusieurs études seraient en faveur de I'annonce du diagnostic au
patient (Bazin, N. and P. Fremont, 2000; Holroyd et al., 2002; Pinner et al., 2003; Linn et al., 2005; Pepersack
T., 2008). Il y aurait une évolution dans les mentalités, et de plus en plus de proches de patients sont d’accord
avec le principe de I'annonce au patient (Holroyd et al., 2002; Pinner et al., 2003), dans la mesure oU, en
général, ils préféreraient quon leur annonce a eux aussi s'ils étaient dans le cas. Dans I'étude de Lin et al.
(2005), les raisons qui favorisent I'annonce incluent: /e droit de savoir de la famille et du patient, la possibilité
de se faire aider pour bien comprendre la démence et développer un bon «coping» (une bonne facon de réagir),
la possibilité de ralentir la progression de la maladie par un traitement précoce, et la possibilité d'une meilleure
acceptation du traitement. Et donc, selon Nourhashémi, la prise en charge optimale d'un patient Alzheimer ne
peut étre réalisée qu'une fois le diagnostic établi et communiqué a lui ainsi qu‘a sa famille. Selon cet auteur,
I'annonce du diagnostic doit étre faite par celui qui I'a établi. Cette annonce au malade dépend de chaque cas
particulier et reste a la discrétion du praticien. Le niveau de détérioration du patient et la qualité de I'entourage
affectif des proches sont des éléments déterminants. Cette annonce doit étre I'occasion d'expliquer le projet
thérapeutique qui permet aussi de garder une dimension positive. Chaque consultation doit étre I'occasion de
reparler du diagnostic et d'approfondir les questions posées (Nourhashémi 2007).

Toutefois, pour un peu moins d'un quart des sujets, il peut exister de bonnes raisons de ne pas annoncer le
diagnostic au patient. Ces raisons incluent: le risque de causer au patient une perturbation émotionnelle, le
doute par rapport a l'efficacité de la thérapie médicamenteuse, et la possibilité de provoquer un suicide (Lin
et al., 2005).

D’autres études montrent que I'annonce du diagnostic au patient implique tout de méme chez lui certaines
réactions comportementales qui peuvent nuire a sa qualité de vie. Dans I'étude d’Axelman et al. (2003), les
réactions sont analysées en termes d’inquiétudes, et les plus communes sont relatives a la peur que les autres
le sachent, la crainte de se retrouver embarrassé socialement, la peur de ne pas étre écouté et de devenir
dépendant. Les conséquences les plus fréquentes étaient le retrait social et I'hypervigilance (pour éviter les
gaffes dues aux troubles cognitifs).

La facon dont le patient vit I'annonce et le cours de la maladie a été explorée récemment par MacQuarrie
(2005). Les résultats indiguent que les patients utilisent a la fois I'acceptation et le déni lorsqu’ils parlent de
leur expérience. Ils reconnaissent les différents aspects de la maladie et en méme temps ils y résistent, afin
de maintenir une certaine emprise par rapport aux pertes cognitives. La reconnaissance était exprimée a
travers des thémes relatifs a I'acceptation de la maladie et de ses symptomes, |'expression de sentiments
par rapport a la maladie, et les stratégies mises en place pour faire face aux symptomes. La résistance était
exprimée dans des thémes impliquant le déni, la minimisation, la normalisation, et les rappels d’expériences,
de compétence et de réussites. Les analyses longitudinales ont révélé que ces thémes sont maintenus a
travers le temps. Ainsi, vivre avec une maladie d’Alzheimer ne doit pas étre décrit comme soit un déni soit une
acceptation, mais plutét comme un paradoxe de la compréhension qui inclut la reconnaissance tout comme
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la résistance. Dans I"étude de Harman et Clare (2006), les réactions des patients qui venaient de recevoir
le diagnostic de démence reflétaient des processus de compréhension du processus démentiel («cela va
aller en s'empirant») ainsi qu’un désir de maintenir son identité («je veux étre moi»).

Selon Keightley et Mitchell (2004), la tendance actuelle serait de ne pas annoncer au patient son diagnostic,
malgré le fait que lui annoncer pourrait améliorer son bien-étre psychologique et son ajustement. Afin de
comprendre les facteurs qui influencent ce choix chez les professionnels de la santé, les auteurs ont mené
cette étude portant sur 7 professionnels (2 psychologues cliniciens et 5 infirmiéres psychiatriques). Les
résultats des interviews indiquent que la raison principale de ne pas annoncer le diagnostic proviendrait
de l'incertitude par rapport aux souhaits du patient («veut-il le savoir ou pas?») et la crainte que, s’il
ne voulait pas connaitre son diagnostic, cela pourrait lui faire du tort. Les professionnels expriment
également un sentiment fort a la fois d’espoir et de détresse lorsqu’ils sont confrontés a la démence. Cela
est alors projeté sur la personne atteinte de démence, qui a son tour amene le professionnel a adopter
une attitude surprotectrice. Si les professionnels veulent résoudre ce probléme d‘incertitude par rapport
a ce que le patient voudrait (en termes d‘annonce du diagnostic ou pas), les services doivent développer
des procédures selon lesquelles les opinions des patients peuvent étre entendues.

(2.5 La vie avec une personne atteinte de démence et ses conséquences
2.5.1 Les conséquences psychologiques sur I'accompagnant

Selon Badia Llach, X., N.Lara Surinach, et al. (2004), 94,4 % des accompagnants souffrent de troubles
psychologiques liés a la maladie de leur proche. Schulz et al. (1995) désignent I'anxiété et la dépression
comme les troubles les plus fréquemment observés chez les accompagnants familiaux d'une personne
atteinte de démence, impliquant une plus forte tendance a consommer des médicaments psychotropes.
Selon eux, dans la majorité des études, les problémes de dépression sont corrélés avec le statut socio-
économique, le lien qui unit I'accompagnant au patient, la santé, le stress, la satisfaction par rapport a la
vie, I'estime de soi et I'optimisme.

Plusieurs études ont essayé de comprendre les facteurs a l'origine de la dépression des aidants. Des
facteurs comme la dépression et le stress sont fortement liés a la notion de «fardeau»; mais la dépression
est-elle la conséquence d’un fardeau trop élevé? Ou bien est-elle la cause de 'augmentation de ce fardeau?
Ou bien encore, fardeau et dépression sont-ils des domaines qui évoluent en paralléle (Cohen 2000)?

Dans I'étude de Beeson (2003), I'isolement social de I'aidant était la seule variable prédictive de la
dépression des aidants de patients atteints de démence. Notons que, selon Chiriboga et al., (1990), la
dépression des aidants n'apparaitrait qu’a la suite d’'un cumul de stress. Selon Donna Cohen (2000) les
prédicteurs les plus significatifs de la dépression chez I'accompagnant sont: le temps restreint alloué aux
activités de loisir pour I'accompagnant, le fait de ne pas bénéficier pour ce dernier d’une aide lorsqu'il
tombe malade, la présence d‘agitation chez le patient, ainsi que le déclin de son fonctionnement dans les
activités instrumentales de la vie. Lorsque a un stade plus sévere de la maladie, les familles doivent se
résoudre a placer leur proche dans une institution, c’est le sentiment de culpabilité qui s’installe (Bodnar
and Kiecolt-Glaser 1994).
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D’autre part, plusieurs études montrent la robustesse de I'impression du fardeau subjectif des aidants
(souvent sous forme de dépression), puisque celle-ci peut perdurer méme apreés institutionnalisation
(Elmstahl et al., 1998) ou décés du patient (Bodnar et Kiecolt-Glaser, 1994). Donna Cohen (2000) confirme
cette derniere idée en rappelant le triste fait que certaines personnes prennent la lourde décision de
tuer leur proche atteint de maladie d’Alzheimer et de se donner ensuite la mort. Selon l'auteur, ces
accompagnants, manifestement a bout, s'averent surtout étre des hommes.

2.5.2 Les conséquences physiques sur 'accompagnant

Une étude réalisée en Espagne affirme que 84% des accompagnants ont des problemes physiques liés
aux soins donnés au patient (Badia Llach, X., N.Lara Surinach, et al., 2004). Dans une étude récente
explorant les répercussions familiales de la prise en charge d’un patient atteint de démence, Ocana et
al. (2007) indiquent que l'aidant principal pergoit son état de santé comme moins bon que celui d’autres
membres de la famille; ses relations familiales et professionnelles étant soit insuffisantes, soit affectées.

Prendre soin d’'un proche ayant la maladie d’Alzheimer constitue une source de stress chronique pour
I'accompagnant familial. Sa vigilance est requise de maniére croissante au fil de I'évolution de la maladie.
A des stades avancés, le malade peut présenter des conduites dangereuses pour lui ou pour autrui, et il
arrive relativement souvent que I'accompagnant doive aider son proche a se laver, s’habiller, ou se nourrir
(Dura, Stukenberg et al., 1990).

Et d'aprés Bodnard et Kiecolt-Glaser (1994), ce stress chronique des personnes s‘occupant d’un proche
atteint de démence et les conséquences physiques et psychologiques de celui-ci peuvent perdurer
longtemps aprés la disparition effective des agents stressants (Bodnar and Kiecolt-Glaser 1994). Ce
stress entraine des perturbations physiologiques qui, avec le temps, peuvent déclencher des maladies
ou aggraver des pathologies déja existantes. Ainsi la tension artérielle est particulierement sensible aux
stresseurs psychosociaux et est elle-méme un prédicteur de maladies cardio-vasculaires (King, Oka et
al., 1994). Différentes études ont montré que la tension artérielle des personnes s’occupant d'un proche
atteint de démence est généralement plus élevée que celle des personnes dont le proche est en bonne
santé. Et cette tension artérielle élevée, elle aussi, tend a le rester, méme apreés la disparition des facteurs
stressants liés a la prise en charge (Grant, Adler et al., 2002).

Kiecolt et al. (1991) mettent également en évidence un déclin du fonctionnement immunitaire chez les
personnes prenant en charge un proche atteint de démence. Mills et al. (1997) ont mis en évidence, chez
les accompagnants familiaux, une sensibilité accrue des récepteurs B-adrénergiques, qui entraine, d'aprés
Murray et al. (1992) I'inhibition du fonctionnement des cellules immunitaires (cité par Mills, Ziegler et al.,
1997). Et ainsi, ces accompagnants souffriraient, plus que d’autres, de maladies infectieuses surtout
d‘ordre respiratoire (Kiecolt-Glaser, Dura et al., 1991).

Wilcox et King (1999) quant a eux, ont étudié la qualité du sommeil chez les accompagnants de patients
atteints de démence. Ils ont relevé plusieurs facteurs pouvant conduire a des perturbations de leur
sommeil: le stress et la dépression chez eux-mémes, perturbations du sommeil chez le proche atteint
de démence. En effet, la nuit, certains accompagnants familiaux peuvent étre fréquemment réveillés
par les troubles du sommeil du malade (insomnies, agitation, déambulation,...). Cette privation de
sommeil, induisant fatigue, stress et dépression, a des répercussions sur la qualité de vie et la santé
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des accompagnants, mais aussi sur la qualité des soins et 'accompagnement
qu'’ils apportent au malade.

2.5.3 Les conséquences sociales

Au cours de I'évolution de la maladie, le patient Alzheimer demande de plus
en plus d'attention et de soins. L'accompagnant doit constamment étre
vigilant, ce qui réduit fortement le temps qu'il peut consacrer a des activités
sociales et de loisirs (Juillerat, Van der Linden et al., 2000). Des perturbations
professionnelles et des conflits familiaux peuvent aussi étre les conséquences
de cette prise en charge (Cohen 2000). D'aprés Thomas, Chantoin-Merlet et
al. (2005), lorsque la personne atteinte de démence a 60 ans et moins,
I'aidant principal est plus souvent un homme. Vient alors la problématique
du travail, des enfants jeunes a la maison et de I'héritabilité de la maladie.
Les difficultés de I'aidant concernent principalement I'absence de répit
et le sentiment d'abandon. En plus d’étre inquiet pour I'avenir du malade,
il se retrouve pris au piége de son propre engagement dans les soins. Les
accompagnants interviewés par Aggarwal et al. (2003) ont expliqué ressentir
une intense solitude et étre effectivement isolés socialement. La plupart
rapportent obtenir un bon soutien de certains membres de la famille, mais ne
se sentent pas compris par leurs amis. Ils se sentent méme parfois génés, mal
a l'aise, ne sachant comment faire face a cette situation de prise en charge.
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3. VIVRE AVEC
LA DEMENCE - -,
STRATEGIES
DE « COPING »

Fondation Roi Baudouin

(3.1 Approche théorique

Le terme de coping se réféere a I'ensemble des processus qu'un sujet interpose
entre lui et un événement percu comme menacant, afin d'en maitriser,
tolérer ou diminuer I'impact sur son bien-étre physique et psychologique. Les
sujets ne subissent en effet pas passivement les événements difficiles qui
s'imposent a eux, mais interviennent constamment pour établir des conditions
qui leur soient bénéfiques. Cette tentative de maitrise poursuit deux buts
essentiels: éliminer ou réduire les conditions environnementales stressantes,
mais aussi le sentiment de détresse qu'elles suscitent. Le terme anglo-saxon
«coping strategy» est traduit dans la littérature scientifique francaise par
stratégie pour faire face ou stratégie d'ajustement. Lazarus et Folkman
(1984) définissent le coping comme I'ensemble des efforts cognitifs et
comportementaux toujours changeants que déploie l'individu pour répondre
a des demandes internes et/ou externes spécifiques, évaluées comme trés
fortes et dépassant ses ressources adaptatives (Lazarus & al., 1984).

Le choix du coping est une évaluation subjective qui passe par (a) les ressources
personnelles et (b) les facteurs environnementaux.

On peut classer les stratégies de coping en deux grandes catégories:

e les stratégies centrées sur I'émotion (réflexion: modifier I'attitude a travers
la réflexion) et

o |es stratégies centrées sur le probléme (action: tenter de faire quelque
chose).

De fagcon générale, le coping centré sur I'4motion est pertinent pour réduire
I'anxiété si I'’événement est réellement incontrolable, rarement s'il est
contrblable. Le coping centré sur le probleme est pertinent pour réduire
I'anxiété si I'événement est réellement contrélable, mais I'augmente dans le
cas contraire.

Chaque type de coping peut étre soit vigilant soit évitant. Un coping vigilant va
focaliser I'attention sur le probléme (ex. recherche d’informations) mais peut
entrainer une hypervigilance ou une «obsessionalisation». Un coping évitant
va au contraire détourner l'attention du probléme (ex. pratiquer un sport, de
la relaxation,...) mais peut entrainer certaines addictions («pour oublier»).

> Un coping centré sur le probleme vigilant va inciter a rechercher des
informations et a changer son hygiéne de vie, par exemple. Il va également
amener le sujet a rechercher un soutien social.

> Si le coping centré sur le probléme est évitant, le sujet va par exemple faire
du sport pour oublier.
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> Un coping centré sur I'émotion vigilant va entrainer une évolution personnelle: le sujet va modifier ses
maniéres de percevoir la vie et ses relations aux autres. Il va évaluer ses responsabilités et faire son auto-
accusation.

> Un coping centré sur émotion évitant va amener le sujet a penser a autre chose, et parfois a le faire fuir
dans le sommeil ou dans les médicaments.

Il n‘existe pas de «bon coping». Il s'agit le plus souvent d’un équilibre en lien avec la contrélabilité de I'’événement
(«locus of control»), le réseau social et la personnalité du sujet. Les termes de locus of control définissent
«la tendance des individus a attribuer les événements heureux ou malheureux de I'existence a des causes
internes ou externes». Les personnes ayant un locus of control de type interne ont tendance a considérer
que leurs échecs et réussites dépendent d'elles et de leur travail. Alors que les personnes ayant un locus of
control de type externe ont moins l'impression d'avoir prise sur les événements et les attribuent a des facteurs
externes (destin, hasard, autrui).

Un processus d'évaluation personnelle serait en jeu dans le développement de stress et celui-ci n'apparaitrait
que si le sujet appréhende subjectivement la situation comme une source de danger. L'évaluation du degré de
controle pergu par le sujet sur I'événement est donc importante. Le degré de controle percu va dépendre de
trois facteurs:
— les ressources personnelles du sujet et la notion de «locus of control»;
— les attributions causales: il faut voir si la cause est sujette au controle personnel (plus I'attribution est
externe, stable, incontroélable, plus le stress est important);
— les ressources sociales avec leurs trois composantes:
¢ |'intimité affective et I'empathie (personnes a qui parler dans une atmosphére de compréhension),
e les aides matérielles et les services,
¢ |'apport d’informations et de conseils.

Ainsi, les stratégies de coping mises en place par les sujets seraient reliées aux mécanismes de défense
existants. Un coping d’évitement (tentative de résoudre un probléme en évitant la personne ou la situation
supposée créer le probléme, ou par «l'arrét de la pensée» ou par le détournement de |'attention) serait relié
a des mécanismes de défense de refoulement, d’isolation (exclusion de la conscience d’une idée et/ou des
émotions associées pour éviter des conflits ou des menaces pénibles). Par exemple, un coping de minimisation
(tentative de résoudre un probléme en supposant qu’il n‘est pas aussi important que d‘autres le pensent)
serait relié au mécanisme de défense de déni (manque de conscience de certains événements, expériences ou
sentiments qu’il serait pénible de reconnaitre). En revanche, un coping de recherche d’informations (obtenir
le plus d’informations possibles sur un probléme avant de prendre une décision) serait relié aux mécanismes
de défense d'intellectualisation, de rationalisation, de sublimation (contrdle inconscient des émotions et des
pulsions par une dépendance excessive a des interprétations rationnelles de la situation).
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(3.2 Concretement, quelle adaptation?

En conclusion il sera important de savoir:
— quelles sont les représentations du patient et/ou du proche (cause, sens)?
— quelles sont leurs stratégies d’adaptation?
— sont-elles les plus adéquates?
— quels sont les mécanismes de défense prévalents?
— comment aider les patients:
¢ a faire évoluer leurs représentations (si besoin)?
¢ a adapter leurs stratégies d’adaptation (si besoin)?
¢ a fonctionner dans des mécanismes de défense «matures> (altruisme, humour, suppression,
anticipation, sublimation)?

3.2.1 Coping et accompagnant

Dans le cadre de la maladie d’Alzheimer, plusieurs études se sont intéressées aux stratégies de coping mises
en place par les proches et leur relation avec différents indices de santé mentale et psychologique. Létude
de Williamson et Schulz (1993) montrent que les affects dépressifs des proches sont influencés par les types
de coping mis en place. Ainsi, les stratégies reliées a des affects plus dépressifs incluaient: faire comme si de
rien n'était, entreprendre des actions directes par rapport aux troubles mnésiques du patient et faire preuve
de stoicisme par rapport au déclin graduel du patient. Les stratégies reliées a des affects moins dépressifs
incluaient la relaxation en réponse aux déficits mnésiques, I'acceptation face aux troubles de communication
du patient et a son déclin, et la recherche d’un soutien social afin de faire face au déclin de la personne
aimee.

L'étude de Adler et al. (1996) indique une influence du sexe et du statut familial du proche sur le coping. Ainsi,
selon les résultats de cette étude, ce sont principalement les conjoints de patients atteints de démence qui
souffrent le plus de troubles dépressifs et de sentiment d’exaspération, avec des différences de coping selon
le sexe. En effet, les épouses vivraient les symptémes de la démence de leur conjoint comme une entrave
a leur liberté personnelle et par conséquent extrémement stressants. Les époux quant a eux ressentent
principalement de l'inquiétude pour leur épouse malade. De plus, ces derniers utilisent plus souvent un soutien
instrumental pour les aider dans leur travail de prise en charge. Quelques études démontrent l'efficacité d'une
stratégie de coping basée sur I'humour chez les aidants de patients atteints de démence (Buckwalter et al.,
1995; Buffum et Brod, 1998).

Certains types de coping mis en place par I'aidant peuvent étre nuisibles au patient: certains pourraient induire
des troubles du comportement (ex. sous forme d’hallucinations; Riello et al., 2002), ou encore réduire le temps
de survie du patient (lié a un coping d'aveuglement vis-a-vis de la dégradation de la santé; McClendon et al.,
2004). Selon McClendon et al. (2004), il est possible que les aidants qui s'engagent dans un coping d'aveuglement
soient psychologiquement moins disponibles pour le patient. Ces aidants seraient dés lors moins capables de
fournir des soins centrés sur les capacités réelles du patient, et par conséquent ils pourraient contribuer a
accentuer les incapacités et a fortiori précipiter le déclin. Les auteurs recommandent donc de développer
des interventions destinées a améliorer le coping des aidants sous la forme de résolution de problémes et
d'acceptation, mais aussi d'y inclure des essais de réduction des approches intrapsychiques d'aveuglement, ce
qui pourrait bénéficier a la fois a I'aidant mais aussi au patient. Plus récemment encore, Mausbach et al. (2006)
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préconisent d’agir sur un coping d’évitement qui serait mis en place spontanément chez l'aidant, car
celui-ci se révélait, dans leur étude, significativement corrélé a la sévérité des troubles comportementaux
du patient et en retour aux symptémes dépressifs de I'aidant. Dans les interventions destinées aux
aidants, les résultats de I'étude «REACH>» indiquent que, par le biais d'un matériel éducationnel ciblé, c’est
la combinaison de deux programmes qui parvient le mieux a améliorer le bien-étre des aidants. Ces deux
programmes visent d’une part la gestion des probléemes comportementaux des patients et d‘autre part le
coping et la gestion du stress (Burns et al., 2003).

3.2.2 Coping et patient

Dans le chef du patient, I'annonce du diagnostic d'une démence exige des ressources importantes de
coping car le développement de stratégies adaptatives est crucial afin d’optimiser le bien-étre. Certaines
études récentes ont donc percu I'importance de comprendre comment les patients en stade précoce de
la maladie essaient naturellement de s’ajuster et «de faire avec», afin de développer des interventions
qui peuvent (si besoin) augmenter l'efficacité du self et du coping adaptatif. Une premiére étude a été
menée par Clare (2002) sur 12 patients en stade précoce de la maladie et leurs proches. Les fagons selon
lesquelles les patients essaient de s'ajuster (a travers les réponses émotionnelles, les explications et les
réactions) peuvent étre classées en deux groupes reflétant le méme continuum: allant de la protection de
soi (pour essayer de maintenir un certain sens de soi-méme et de la normalité) vers I'intégration (intégrer
les changements a l'intérieur de soi en se confrontant a la réalité et en s'imposant un challenge). Les
résultats indiquent que la plupart des participants décrivent des stratégies de protection de soi.

Un peu plus tard, Clare (2003) poursuit ses idées sur le concept du self chez le patient présentant une
maladie d’Alzheimer, en particulier la relation entre la prise de conscience et le maintien du self. En effet,
I'annonce d’'une maladie d’Alzheimer peut étre vécue comme une menace vis-a-vis de son propre self,
ce qui occasionne des tentatives de regagner le controle a travers différentes stratégies psychologiques,
qui sont susceptibles d'affecter la maniére dont les personnes communiquent une certaine partie de leur
expérience, et par conséquent I'étendue avec laquelle ils peuvent étre considérés comme conscients de
leur situation. Cette nouvelle étude porte sur 12 patients en stade débutant de maladie d’Alzheimer qui
sont décrits cliniguement sur une échelle allant de «trés conscients» a «non conscients» de leur maladie.
En réponse a leurs difficultés de mémoire, les patients sont considérés comme s’engageant dans des
processus de prise de connaissance, de réaction, d’explication, d’expérimentation de I'impact émotionnel
et d’ajustement. Tous les patients reconnaissent avoir des problémes de mémoire, indiquant une prise
de conscience «de base» des changements dans le fonctionnement mnésique, mais les jugements a
propos de la signification et de I'impact de ces difficultés sont trés variables. L'ensemble des réponses
forme un continuum allant du «maintien du self» (essai de normaliser la situation et de minimiser les
difficultés, maintenant ainsi la continuité avec I'ancien self) a I’ «ajustement du self» (essai de confronter
les difficultés et y adapter son self). Lauteur présente un modéle préliminaire de construction de la prise
de conscience en tenant compte de facteurs psychosociaux et du concept de self.

Plus récemment encore, Clare et al. (2006) ont poursuivi leurs études et exploré les représentations
de la maladie chez le patient atteint de démence de stade léger a modéré. En se basant sur le modéle
d'auto-régulation de I'ajustement a la maladie, ils constatent des différences individuelles dans le coping,
qui pourraient étre reliées aux propres représentations du patient sur sa maladie. Ils évaluent alors
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I'applicabilité plus globale de ce concept aux patients atteints de maladie d’Alzheimer. La compréhension
de la maladie est explorée par des interviews semi structurées chez 22 patients en stade léger a modéré
en combinaison a une mesure de I'humeur. Les résultats indiquent que les représentations couvrant
Iidentité de la maladie, la cause, I'évolution, et les conséquences sont mises a jour avec succes, mais
divergent des constructs professionnels. La plupart des patients considérent que leurs difficultés font
partie du vieillissement normal, et un tiers considéere la situation comme stable ou s'améliorant. Presque
tous les patients décrivent des stratégies de coping positives. Celles-ci comportent dans un ordre de
fréquence décroissante (1) des stratégies de mémoire pratique (prise de notes, indices de récupération),
(2) le maintien de la normalité (des activités de routine ou de loisir notamment), (3) la confiance en
d'autres, (4) la prise de traitements, (5) I'évitement de certaines activités, (6) ne rien changer et (7) la
résignation (on ne peut rien faire). Ceux qui pensent qu’on ne peut rien faire pour les aider sont plus enclins
a avoir des scores au-dessus des scores seuils pour la dépression et I'anxiété. Certains patients décrivent
des conséquences négatives de leur maladie (impact négatif sur le plan émotionnel, dans les activités
quotidiennes ou sur les autres), tandis que d’autres signalent qu’ils ne «peuvent pas se plaindre».

Dans un registre plus indirect, une étude récente indique que des niveaux élevés de spiritualité et de
pratiques religieuses privées (mais pas la qualité de vie) sont associés a une progression plus lente de la
maladie d’Alzheimer (Kaufman et al., 2007).
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QUEL EST LE VECU DES PERSONNES ATTEINTES?

Depuis 2006, un groupe de 8 personnes atteintes de maladie d’Alzheimer débutante et d’autres maladies du
méme type se réunissent régulierement a Bruges, dans les locaux du Brugse expertisecentrum dementie Foton.3
Cette expérience originale nous offre une occasion unique d'approcher et de comprendre la facon dont ces person-
nes envisagent leur propre maladie. Le centre d’études et de recherches sur les soins de santé Lucas (K.U.Leuven)
a mené une analyse des conversations enregistrées lors de ces groupes de parole.*

Conscience du déclin - Les participants du groupe décrivent comment leur maladie s’insinue progressivement
dans leur vie quotidienne. A un moment donné, on se rend compte qu’on n’est plus capable de mener a bien telle
ou telle activité qui auparavant allait de soi. Une personne raconte qu’elle a perdu son chemin, une autre qu’elle
développait des difficultés avec les chiffres et ne se sentait plus capable de tenir sa comptabilité,... Les partici-
pants se rendent bien compte qu’ils régressent dans certains domaines, ils sont conscients des changements qui
s'operent et constatent qu'ils perdent progressivement - et probablement de maniére irréversible - certaines
compétences.

"Je réagis différemment a tout ce qui m‘arrive, et par la je sens bien que je suis en train de changer.”

"Au début, je pouvais encore faire les courses, mais a présent, c’est aussi terminé, je ne m’en sors plus.”

"Vous savez comment ¢a va. Aujourd’hui ¢a va encore mais je sais qu’un jour ou l'autre ce ne sera plus possible.

Cela change tout le temps; parfois quelque chose se passe pour la premiére fois (comme la premiére fois que je

n‘ai plus retrouvé mon chemin). Cela m‘a fait froid dans le dos, et en méme temps, je m’en fiche, vous savez....”

Relation avec soi-méme - Les participants au groupe de parole se voient comme des personnes avec un han-
dicap, avec des limitations. Pour certains, il s’agit d'une maladie mentale, invisible aux yeux des autres. Mais
d‘autres insistent pour dire qu'il ne s'agit pas d'une maladie, car ils ne souffrent pas, mais bien d'un aspect des
limitations liées a leur état.
"C'est une maladie difficile a expliquer, parce que rien ne se voit de I'extérieur. C’est notre esprit qui est malade.
Il faudrait porter un badge sur notre manteau, ou il serait écrit que nous avons la maladie d’Alzheimer.”
Les participants adoptent une attitude positive par rapport a leur maladie: ils ne se voient pas tant comme des
victimes que comme des personnes qui ont de petits soucis auxquels ils doivent trouver des solutions, ou auxquels
il faudra s’habituer. Il est assez remarquable qu’ils ne s'identifient jamais a leur maladie: « Nous devons montrer
que nous sommes et que nous restons des personnes» est un message qui revient souvent dans les conversa-
tions. De méme, ils recherchent constamment ce qui fait I'essence de leur existence: qui je suis, qu’est-ce qui
persiste de moi-méme malgré ma maladie.

Le fait de devenir vieux - Ils se voient aussi comme des personnes en train de vieillir. La maladie les change
mais «c’est ¢a aussi, devenir vieux». Pour certains d’entre eux, la maladie semble faire part intégrante du pro-
cessus de vieillissement, mais sans doute de maniére un peu plus accentuée que la normale. Quoi qu’il en soit, a
coté de ce qu'ils perdent peu a peu, ils voient aussi tout ce qui leur reste, et méme tout ce qu’ils ont récemment
appris.
"Je suis sensible aux bonnes choses de la vie. Je pense qu’en vieillissant, on devient plus sensible a toutes sortes
de choses, et qu’on peut davantage exprimer ce que I'on ressent.”

Une compagne de voyage - Certains décrivent la maladie comme quelque chose qui, a partir de maintenant,
va les accompagner, qui rend les choses plus difficiles, mais a laquelle il va falloir s’habituer.
"Je dois essayer de devenir ami avec mon Alzheimer.”

3 'Een steen in je hand’, Deltour Bart et al., Garant, 2008.

4 'Foton: analyse des groupes de parole’, De Coster Iris et Van Audenhove Chantal, Lucas (K.U.Leuven)-Fondation Roi Baudouin, 2008.
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De nouvelles perspectives - L'abandon de certaines activités ol I'on excellait ou qui caractérisaient la personne
peut aussi étre vécu comme une libération, ouvrir de nouvelles perspectives. Certains réussissent trés bien a
s'autoriser a ne plus savoir faire telle ou telle chose. D'autres voient comme un défi de pouvoir surmonter ce deuil
et d'arriver a positiver, voire méme a en profiter.
"Avant c’était toujours ‘en avant toute!” toujours occupée, toujours en action. Par exemple, le grand nettoyage, je
le fais toujours chaque année, mais maintenant je le fais a mon aise, comme je peux. Quand j‘ai fait une chose,
je m'arréte et je prends une tasse de café, ou nous allons nous promener en vélo... Je ne fais plus tout a toute
vitesse.”
"Je ne pense pas sans cesse qu’il me manque quelque chose. Ne sentez-vous pas la méme chose? Pourtant je
profite encore a 100% de la vie.”

Isolement - Les membres du groupe reconnaissent qu'il leur est difficile de prévoir qui dans leur entourage va
rester présent et qui va disparaitre lorsque leur état se détériorera. Cela a beaucoup a voir avec I'inconnu que
représentent pour beaucoup ces maladies. Parmi leurs relations, les personnes qui se sentent incertaines et qui
ne savent pas ce qu’impliquent exactement ces maladies ont, selon les accompagnants, une tendance a les éviter.
Les membres du groupe soulignent également combien il est difficile pour eux de ressentir que leur état n’est pas
toujours reconnu et que certains refusent de voir qu'il y a quelque chose «qui ne tourne pas rond» chez eux.

"Il y a des personnes dont j'aurais attendu qu’elles soient prés de moi mais que je ne vois plus jamais. Et il y a des

personnes auxquelles je n‘aurais jamais pensé et qui sont la auprés de moi et prétes a m‘aider.”

Délicat équilibre - Ils ne souhaitent pas que les autres - et surtout pas leur partenaire - les remettent trop
souvent face a leurs déficiences lorsqu'ils se trompent ou oublient. Il faut donc, pour I'entourage, trouver le délicat
équilibre entre manifester de l'indifférence face a leurs problémes et leur mettre constamment le nez sur la réalité.
Ils ont besoin de diverses formes de soutien, qui vont du soutien émotionnel au soutien concret et pratique, ou
au simple contact. Il s'agit donc d’apprendre a étre ‘partenaires’ dans la difficile acceptation de |'atteinte et dans
le deuil progressif des aptitudes qui s'évanouissent.

Compter encore pour les autres - La plupart des participants soulignent a quel point ils sont heureux lorsqu'ils
ont le sentiment de pouvoir se rendre utile aux autres, que ce soit par leur présence ou par ce qu’ils ont a dire.
Sans doute peuvent-ils moins en ‘faire’ pour les autres, mais ils peuvent toujours ‘étre’ la pour eux. Cette réci-
procité, le fait de pouvoir encore donner et recevoir, est importante pour leur sentiment d’estime de soi et leur
qualité de vie.
"L‘autre jour, j'ai rendu visite a une petite niéce qui était hospitalisée. Elle a pleuré quand je suis partie tellement
elle était contente que quelqu’un lui rende visite. Si je peux lui faire un plaisir comme ca, je le fais avec joie !”

Force mentale - A travers les témoignages de problemes, de pertes et de confrontations douloureuses, |'atten-
tion des accompagnateurs du groupe est constamment focalisée sur la maniére dont les participants peuvent
étre aidés et soutenus. En se racontant mutuellement de quelle maniére ils surmontent leurs difficultés, ils ne
s'échangent pas simplement des trucs et astuces pour se tirer de situations problématiques concrétes, mais aussi
de soutien mutuel dans des processus existentiels d'attribution de sens a ce qui leur arrive.
Finalement, le plus frappant est peut-étre la maniére totalement spontanée et naturelle dont se passent ces
moments intenses d’échange ou la douleur et le chagrin:

"C'est terrible de ne plus trouver le chemin des toilettes dans votre propre maison.”

"A I'hbpital, ils m’ont attaché parce qu'ils craignaient que je ne m’enfuie. Comme si je n’existais plus...”
alternent avec des anecdotes comiques:

"Le serveur n‘avait pas compris que je ne retrouvais vraiment plus ma table. Il pensait que je faisais une blague.

Apreés, on en a bien ri tous les deux!”
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3.2.3 Coping et famille

Quelques études se sont intéressées, par le biais d’interviews individuelles ou
de couple, au vécu des membres de familles dans lesquelles un parent était
atteint de démence (Perry et al., 1996; Vellone et al., 2000; Perry, 2002). Ainsi,
I'étude de Perry et al. (1996) révéle que chaque membre des cing familles
interrogées vivent de la méme maniere (suivent les mémes processus) les
changements survenant chez le patient présentant une maladie d’Alzheimer.
Ce processus commun se déroulerait en trois phases: identifier comment le
patient est le méme que ce qu'il était avant le début de la maladie, aussi
bien que comment il en est différent; redéfinir I'identité du patient atteint
et «réécrire» ses propres relations avec lui. L'étude de Vellone et al. (2000)
place un accent particulier sur l'idée de la perte de la personne malade
méme avant son décés. Dans une étude ultérieure, Perry (2002) s’intéresse
plus particulierement au vécu des épouses de patients atteints de démence
par le biais de I'analyse des processus interprétatifs mis en jeu. Dans un
premier temps, il s'agirait de s’interroger sur les changements cognitifs et
comportementaux percus dans la vie quotidienne du patient ou parfois méme
sur les difficultés diverses présentées dans son travail. A la suite de cela, les
épouses se dirigeraient vers une phase d’élaboration d’inférences a propos
de ce qu'elles observent et reprendrait les roles et responsabilités de leur
conjoint. Ces changements inciteraient les épouses a «réécrire» |'identité de
leur conjoint qui incorpore la démence et de réécrire leur propre identité qui
refléte leurs nouveaux roles, leurs capacités et leurs forces.

De facon intéressante, I'étude récente de Cizek et al. (2005) démontre que
I'acceptation de la maladie du patient dans une famille ne dépend pas du
niveau d'éducation des membres de la famille, ni de la présence d’un soutien
familial.
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Une aide graduée permet de retarder la perte des activités de la vie
quotidienne. Elle est basée sur le guidage des fonctions tout en essayant
d'apporter le minimum d’aides nécessaires, de la simple suggestion verbale
jusqu‘a l'assistance physique totale, en passant par la démonstration et l'aide
partielle. Elle est basée sur le principe qu’il faut toujours laisser faire au patient
ce qu'il est encore capable de faire, tout en évitant les situations d’échec.
Les capacités résiduelles du patient seront ainsi recherchées et exploitées
(Nourhashémi 2007).

D'autre part, il apparait que 50% des patients atteints de maladie d’Alzheimer
sontconfinésau litaprés 6 a 8 ansd'évolution. Cela est a l'origine de nombreuses
complications (escarres, phlébites, infections...) et de souffrances physiques
se rajoutant a la souffrance morale du patient et de sa famille. Les troubles
de la mobilité chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer doivent étre
prévenus et combattus et cela a tous les stades de la maladie. La pratique de
la marche active a l'extérieure (30 min. par jour environ) sera trés fortement
encouragée et cela quel que soit le stade de la maladie (Nourhashémi 2007).
Cette attitude permet de maintenir la mobilité du patient, de lutter contre
I'anxiété, de maintenir l'appétit, d'améliorer les troubles du transit et la qualité
du sommeil. De plus, l'activité physique semble influencer positivement la
qualité de vie des patients atteints de démence. L'exercice musculaire
préserve la condition des patients agés, réduit la perte musculaire, améliore
I'équilibre postural ainsi que les fonctions cognitives (Petermans, J., 2001).
En fonction des résultats de la station unipodale (Vellas BJ., Wayne Sl.et al.
1997) ou du test de Tinetti (Tinetti ME., 1986), des exercices plus spécifiques
ou le recours a un kinésithérapeute pourront étre proposés. En cas de
troubles de la marche ou de chutes, il faut veiller a rechercher une cause
iatrogéne, environnementale ou organique autre que la maladie d'Alzheimer
(Nourhashémi 2007).

En ce qui concerne l'accompagnant, I'étude de Fisher et Laschinger (2001)
indique que la pratique de la relaxation améliore I'auto-régulation de l'anxiété
chez des aidants. L'étude de Waelde et al. (2004) soutient I'utilité du yoga et
de la méditation sur I'amélioration du bien-étre physique, de la dépression,
de I'anxiété et du controle du stress chez des aidants de patients atteints de
démence.
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Dans une étude belge a grande échelle, Kurz, X. et al. (2003) ont étudié
I'impact du déclin cognitif sur la qualité de vie du patient et de son
soignant proche. Les données obtenues indiquent que I'amélioration du
statut cognitif des patients et le soutien aux accompagnants doivent étre
des objectifs complémentaires a mettre en ceuvre pour faciliter les soins
des patients vivant a domicile.

Nourhashémi confirme en 2007: «Au vu de I'importance du probléme, tant
social qu'affectif et économique, que constitue la maladie d’Alzheimer, il
est indispensable de développer un projet de soin cohérent incluant non
seulement une prise en charge cognitive et une médication quand elle
est possible, mais également une prise en charge globale du patient, un
encadrement psychosocial et un soutien des proches. Il peut étre mis en
ceuvre en collaboration avec un centre de la mémoire. Ce projet doit aider
le patient, mais aussi sa famille, a mieux se préparer a vivre la maladie»
(Nourhashémi 2007).

Dans la plupart des cas, les interventions sont encore a un stade
exploratoire, mais dans certains cas, des études de validation ou des
méta-analyses permettent d’en déterminer les conditions de mise en
oeuvre optimales. Un objectif indispensable est de parvenir a déterminer
la combinaison d’interventions qui est bénéfique (et qui n‘est pas délétére)
pour chaque patient et ses accompagnants.

f5.1 Sur le plan pharmacologique

Becker, M. et al. (2006) ont réalisé une étude longitudinale qui révele
que les inhibiteurs de I'acétylcholinestérase réduisent temporairement
le risque de placement en maison de repos et favorisent la qualité de vie
et les ressources attentionnelles et sociétales (corroboré par Thomas,
Hazif-Thomas et al. 2005). Les traitements cholinergiques, lorsqu'ils
sont indiqués, permettent dans la majorité des cas une stabilisation de
la maladie ou un ralentissement du déclin cognitif (Nourhashémi 2007,
Centre Belge d'Information Pharamcothérapeutique CIB, 2003). D'apreés
Cummings, Schneider et al. (2004), les inhibiteurs cholinestérasiques ont
des effets sur les troubles comportementaux plutét que sur les troubles
cognitifs. Cependant, les échelles utilisées par ces auteurs étaient
d'avantage centrées sur les troubles comportementaux que sur les
fonctions cognitives. Ils ont aussi mis en évidence un effet bénéfique du
traitement sur le fardeau de I'accompagnant. Amador, L. & Jayarar (2000),
soutiennent également que les traitements de la maladie d'Alzheimer
n'ont pas une grande efficacité cognitive mais permettent de préserver
voir d'améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille en se
focalisant sur les conséquences psychosociales et comportementales.
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La mémantine limiterait également la détérioration clinique des patients et améliorerait leur état fonctionnel
(Reisberg et al.,2003; Kumar, 2004).

En ce qui concerne les symptomes de la lignée dépressive souvent associé a la maladie, Raji, M.A. & Brady, S.R.
(2001) ont discuté chez des patients Alzheimer l'effet bénéfique de la prise de médicaments antidépresseurs.
Malgré la persistance de troubles mnésiques, la perte d'appétit, la perte de poids, la perturbation du sommeil
et I'anxiété ont disparu suite au traitement. D’autres symptomes ont diminué telle que la mauvaise humeur
ou le manque d‘allant.

A un stade de démence avancé, Chibnall, J.T. et al. (2005) ont étudié I'effet de I'administration réguliere
d'antidouleurs sur le comportement et le bien-étre de patients Alzheimer. Cette étude semble indiquer que
le traitement de la douleur favorise I'engagement des patients dans leur environnement: ils participeraient
davantage a des interactions sociales, resteraient moins dans leur chambre, parleraient plus entre eux,
s'impliqueraient davantage dans des activités et sembleraient globalement moins stressés. Une étude
australienne est venue confirmer ces idées en démontrant que les patients atteints d’Alzheimer a un stade
avancé ressentent la douleur autant, si pas plus que les autres et que cette douleur avait tendance a perdurer plus
longtemps, car la capacité a mettre des mots pour la décrire et a en évaluer les conséquences futures pouvait
s'avérer problématique. Aussi, il est intéressant de savoir qu'il existe des échelles spécifiques d'évaluation de la
douleur destinée aux sujets éprouvant des difficultés a s'exprimer (ex.: la ‘Pain And Discomfort Scale’), basées
sur les expressions faciales et les mouvements du corps (Cole, L. et J. Brain, 2006).

(5.2 Les actions complémentaires ciblées sur le patient>®

Selon Gurka, P. and J. Marksteiner (2002), les approches psychosociales peuvent étre classées en plusieurs
catégories: les méthodes d’entrainement cognitif, les concepts orientés vers le comportement, les approches
orientées vers I'¢€motionnel (qui sont présents a des degrés divers dans les approches que nous décrivons
ci-dessous), et les interventions avec les familles (que nous verrons dans le prochain chapitre). La plupart
sont peu validées mais, selon les auteurs, elles permettraient d'améliorer la qualité de vie et le bien-étre des
patients et de leur famille. Les stratégies d’interventions sont proposées seules ou combinées.

L'évaluation cognitive des patients atteints de démence permet de fournir un tableau précis des capacités du
patient et de ses limites, de maniére a créer un plan de soins adapté et de créer un environnement positif
(Sevier, S. and B. Gorek, 2000).

— Habituellement utilisée a des stades débutants de la maladie, la réhabilitation cognitive, basée sur les
concepts neuropsychologiques et sur la prise de conscience des mécanismes impliqués dans un processus
pathologique, fournit de bons résultats (Boccardi, M. and G. B. Frisoni, 2006). En intervenant dés l'apparition
des premiers troubles cognitifs ou méme en cas de troubles graves, la prise en charge cognitive minimise
leurs effets et leurs retentissements avant qu'ils ne s'aggravent. L'objectif principal des techniques utilisées

5 Les actions abordées dans ce chapitre ciblent le patient par le travail dans le but daméliorer leurs aptitudes ou de les prolonger, ou
encore de leur fournir des activités épanouissantes; mais inévitablement, ces actions ont également pour but d'alléger le fardeau de
I'accompagnant. Par conséquent ces actions ciblées sur le patient visent également le bien-étre de son accompagnant. En outre, de
plus en plus dactivités englobent le malade et son accompagnant dans une activité partagée. La distinction entre actions ciblées sur le
patient et celles ciblées sur la famille est donc en partie artificielle.
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est l'acquisition ou le renforcement de stratégies compensatrices, spécifiques et applicables dans la vie
quotidienne. La mise en oeuvre de capacités de compensation a pour effets de différer le délai d'apparition
des déficits cognitifs ou, du moins, d'en atténuer I'intensité. La stimulation cognitive (la réalisation d’exercices
cognitifs adaptés a la personne) a également montré un certain intérét chez les personnes agées présentant
un syndrome démentiel (Latour, Lenoir et al. 2003).

A cOté des activités de réhabilitation cognitive, existent de nombreux autres programmes d‘activités, plus
originaux les uns que les autres. Ces programmes a visée plus comportementale ou émotionnelle peuvent
apporter certains bienfaits dans le quotidien de patients atteints de démence. Il faut cependant souligner qu’ils
sont rarement validés, et que la prudence s'impose avant de savoir pour quel patient ils peuvent se révéler
bénéfiques. Certaines activités peuvent également étre envisagées en tant que moyen d’expression, lorsque,
a un stade plus avancé, la communication verbale s'altére progressivement.

— Kinney, J.M. and Rentz, C.A. (2005) ont observé I'effet bénéfique, a un stade Iéger ou modéré, d'un
programme artistique encourageant I'expression de soi a travers les arts visuels en comparaison a d'autres
personnes réalisant des activités plus habituelles (artisanat etc.). Les patients intégrés au programme
manifestaient davantage d'intérét, d'attention soutenue et d'estime de soi.

— A des stades modérés et avancés de la maladie, Lepp, M., K.C. Ringsberg, et al. 2003 ont également
proposé a des patients Alzheimer ainsi qu‘a leurs accompagnant, un programme d’activités dramatiques:
danse, rythme, chant, conversation, narration d’histoire,... Ils soutiennent que ce genre d‘activité permet
aux patients de faire ressortir des capacités et des connaissances étonnantes. Les patients montreraient
plus d’intérét a leur environnement, et les accompagnants, pour leur part, se seraient décrits comme plus
confiants dans leur role de soignant aprés avoir participé a un tel programme.

— En 1994, Aldridge, D. soutenait que la qualité de vie des patients Alzheimer et leurs capacités de communication
étaient significativement améliorées par la thérapie musicale. En 2001, Groene rapporte une amélioration
significative de |'attention, de la vie en groupe, de la lecture des paroliers, et de la participation des patients
avant et aprés écoute de chants. Cet effet positif de la musico-thérapie est rapporté également par Sung,
HC et al. (2006) qui soulignent que les comportements d’agitation peuvent aussi étre réduits par la musique,
ce qui contribuerait a réduire le stress et la charge de I'accompagnant.

— Kydd, P. (2001) observe également les bienfaits de la musicothérapie pour favoriser les contacts avec autrui
et faciliter ainsi, par exemple, I'adaptation a la maison de repos, en diminuant le manque, lI'anxiété, la labilité
émotionnelle, et la confusion, exacerbés dans cette maladie lors d'un changement de mode de vie.

— Les difficultés d’expression au niveau verbal peuvent engendrer colere, frustration, et repli sur soi. Pour
contrer ces réactions chez les patients, Gossens, A. (2006) explore I'art-thérapie comme autre moyen
d’expression que la parole. Cette méthode leur permet de s’exprimer via une activité artistique, quelle
qu’elle soit (ex.: le coloriage). Lanimatrice explique: «Au sein d'un groupe restreint de six malades, chacun
vaqgue a son occupation favorite. Les patients Alzheimer peuvent ainsi opter pour le chant, les instruments,
I'aquarelle, la confection de marionnettes ou le coloriage de mandalas. Entre eux, ils appellent cela leur
club, ils s'embrassent, se parlent et reconstituent ainsi des liens sociaux. Ici, il n'y a ni regard dévalorisant,
ni remarque désobligeante, ni compétition avec des gens bien portants. Latelier est un lieu de travail, ou
chacun est reconnu selon ses compétences et ol les progrés sont mis en exergue. »
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Dans leur étude, Acton, G. J., P. A. Mayhew, et al. (1999) démontrent qu’il est essentiel de se centrer sur l'inter-
prétation des messages verbaux et non verbaux des patients. Les patients atteints de démence restent capables
de communiquer avec sens et cette communication peut étre interprétée par les autres. Selon les régles de
communication avec une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer (2000), «si la mémoire de la langue est
précocement atteinte, la mémoire de la communication non verbale, probablement plus archaique, reste presque
toujours intacte. Si le malade comprend mal les mots, il reconnait trés bien les gestes d'affection, d'irritation, de
rejet et les interpréte correctement. Il entend parfaitement le langage du corps.»

— Une autre maniére de communiquer serait celle du toucher expressif avec verbalisation. Cette technique
simple a apprendre et pratique est efficace pour réduire I'anxiété et les troubles du comportement (Kim,
E. J. and M. T. Buschmann, 1999). Cette idée est partagée par Giasson, M. et al. (1999) qui ont proposé 5
séances de "toucher thérapeutique" a 16 patients. La comparaison avec un groupe contréle montre que le
niveau d’inconfort diminue significativement aprés ces 5 séances, et est significativement inférieur a ceux
qui n‘ont pas regu ces séances thérapeutiques.

— Aux stades plus avancés de la maladie, différentes techniques favorisant le bien-étre et diminuant les
troubles comportementaux peuvent aussi étre citées. Il peut s'agir d'aromathérapie (Thibault, F., 2003) ou
de la «présence simulée> par le biais d'une cassette sur laquelle un proche raconte des souvenirs; I'écoute
de cette cassette, passée en boucle, diminuerait les troubles comportementaux et augmenterait le bien-
étre du patient (Camberg, L., P. Woods, et al., 1999).

— Selon Aupperle, P. et al. (2004), le concept de soins palliatifs dans la démence fort avancée n'est pas
bien connu et pourtant, pourrait constituer une solution améliorant la qualité de vie du patient et fournir
une aide précieuse a la famille. Le role du gériatre est selon lui central dans I'implémentation et le suivi de
ce type de soins. Dans les stades sévéeres de la maladie, lorsque le patient est totalement dépendant, le
médecin et la famille sont confrontés a des complications a répétition. A ces stades, le sujet malade est, par
exemple, dénutri. Les comportements d‘opposition vis-a-vis des soins ou de I'alimentation et les troubles de
la déglutition ne sont pas rares. Toutefois, les travaux de la littérature montrent que I'alimentation entérale
ou parentérale n‘apportent aucun bénéfice au patient. La dénutrition et les troubles de la déglutition sont
des facteurs d’'infections a répétition en particulier pulmonaires. Mais la aussi, les résultats des travaux
scientifiques sur I'utilité des traitements antibiotiques a répétition restent trés controversés. Se pose
alors l'indication de soins de confort par rapport a une attitude plus interventionniste. Cette décision doit
étre multidisciplinaire. Un tel moment doit étre anticipé par un long travail de dialogue et de confiance
(Nourhashémi 2007).
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(5.3 Les actions ciblées sur la famille

«L'aide aux aidants passe par la mise en place de soutien pour les intervenants naturels a domicile. Ce soutien
a domicile s'est révélé efficace, repoussant le seuil de rupture des familles et donc l'institutionnalisation »
(Thomas, Hazif-Thomas et al. 2005).

Une revue de la littérature (40 études) a été effectuée par Cooke et al. (2001) sur les effets des interventions
psychosociales sur l'aidant. L'objectif était d'identifier les types de composantes qui ont été utilisées dans les
interventions psychosociales / psycho-éducatives (ex. éducation, counselling) pour l'aidant, et aussi d’évaluer
la réussite des différentes composantes. Les résultats indiquent qu‘approximativement 2/3 des interventions
ne montrent pas d’amélioration sur les mesures évaluées. Parmi les études qui montrent des améliorations,
I'inclusion des composantes sociales (ex. soutien social) ou la combinaison des composantes cognitives (ex.
résolution de problémes) et sociales semblait étre relativement efficace. Il est important de noter que ces
études se basent sur des petits nombres de sujets et la description des interventions est souvent pauvre. Par
conséquent, les recherches ultérieures devront mieux contraster et expliquer les types d’intervention et se
réaliser sur des échantillons plus importants. En 2003, une autre revue de la littérature (Peacock, S.C. et D.A.
Forbe, revue sur 36 études) avait pour but de rassembler et de décrire les interventions destinées a améliorer le
bien-étre des accompagnants. La aussi, les auteurs ont conclu qu’aucune intervention proposée a cette époque
aux accompagnants n‘avait un réel impact significatif d’ensemble sur leur bien-étre. Ce qu‘apportent beaucoup
de ces interventions, ce sont des bénéfices isolés. Les auteurs attirent ainsi I'attention sur I'importance des
revues de littératures, pour des conseils éclairés du praticien au patient. Plus récemment, en 2006, Pinquart
et Sorensen ont effectué le méme travail sur 127 interventions proposées aux accompagnants entre 1982
et 2005. Les conclusions sont moins catégoriques. Ils reconnaissent que les interventions ont, en moyenne,
des effets légers, mais significatifs sur la charge, la dépression et le bien-étre subjectif de I'accompagnant. Ils
disent que seules les interventions multicomposantes réduisent le risque d’institutionnalisation du patient. Ce
sont les interventions psycho-éducationnelles qui requiérent une participation active de I'accompagnant qui
ont les effets les plus évidents. La thérapie cognitivo-comportementale, le soutien, le counselling, les soins
de jour, I'entrainement de patients, montrent des résultats dans des domaines plus spécifiques. IIs soulignent
également que les programmes d’intervention proposés aux accompagnants sont de plus en plus efficaces.
Une méta-analyse effectuée par Brodaty, Green et al. en 2003 apportait déja des conclusions similaires a celle
de Pinquart et al., en mettant en évidence une meilleure efficacité si le patient et son accompagnant sont tout
les deux impliqués dans le programme.

— Afin de rendre moins lourde la garde a domicile, des accueils de jour ont été mis en place, le plus souvent a
I'instigation des associations de malades et de leur famille. Ces accueils de jour sont réservés aux patients peu
ou pas dépendants. Une enquéte internationale a été réalisée par un laboratoire de recherche économique
sur la Santé a I'Université Dauphine de Paris dans plusieurs de ces centres de jour pour personnes atteintes
de maladie d’Alzheimer, dans le but d’examiner les objectifs qu'ils poursuivent, leur organisation, leurs
pratiques et leur relation avec les familles.

Les résultats ont déterminé que le support donné aux accompagnants se faisait selon 3 axes:
— stimuler les habilités cognitives du patient;

— stimuler l'autonomie résiduelle du patient, éviter le départ en maison de repos;

— stimuler la socialisation du patient et renforcer la relation a sa famille.
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Cependant, I'enquéte a également rapporté que, souvent, certains points sont laissés en suspens et ne
recoivent pas toujours toute I'attention qu'ils méritent: les interactions entre les activités du centre et ce qu'’il
se passe en dehors, la transition entre la vie au centre et la vie a domicile, I'information et I'entrainement
professionnel de I'accompagnant, 'approche de |'aspect financier avec les accompagnants, les différentes
facons de prendre en compte les opinions et la qualité de vie du patient (Joel, M. E. and R. A. Haas, 2003).

— En Flandre, les «Expertisecentra Dementie» fournissent aux familles et aux patients des informations
variées concernant la maladie d’Alzheimer et les possibilités d’aides (para)médicales et sociales, ainsi que
des avis, des formations de l'aide et du soutien pour toute personne confrontée a la maladie.

— En France, les CLIC (Centres Locaux d'Information et de Coordination) dispensent des informations
concernant les différentes aides disponibles et constituent une porte d'entrée dans le réseau d'aide. De
plus, l'allocation personnalisée d'autonomie (APA) entrée en vigueur le ler janvier 2002 apparait comme
une aide potentiellement importante pour la prise en charge de ces patients (Nourhashémi 2007).

— En Belgique, les Ligues et Associations Alzheimer (ex.: La Ligue Alzheimer Francophone) organisent toute
une série de services: des séances d'information (ex.: Alzheimer café), des groupes de parole et soutien
pour les familles, des présences a domicile par I'intermédiaire de services de volontariat, etc... Caldwell
(2005) a pu mettre en évidence un haut niveau de satisfaction chez les participants a ce genre de groupes
de soutien réciprogue, malades et proches venant ainsi confirmer les résultats de nombreuses études déja
réalisées sur ce sujet (Ferris, S. H., G. Steinberg, et al., 1987; Fung, W.Y. et W.T. Chien, 2002). De plus, cette
étude a dégagé des résultats inédits, notamment une amélioration de I'état général de santé mentale chez
les proches (diminution du stress, projection dans l'avenir) ainsi qu’une diminution importante du taux de
dépression chez les personnes atteintes (Caldwell 2005).

Le «Café Souvenirs» est le nom donné par Alzheimer Belgique aux ateliers de réminiscence. La
réminiscence correspond au processus d'émergence d'un ou plusieurs souvenirs affectifs. Il s'agit d’'une
approche centrée sur la personne malade en impliquant son entourage dans une activité commune,
source de plaisir, fondée sur les souvenirs. La réminiscence est utilisée pour améliorer la qualité de vie
des malades et de leurs relations avec le milieu familial et social (Brochure Alzheimer Belgique).

Alzheimer Belgique propose également, dans la région de Bruxelles, des «dimanches récréatifs», dans
le but de rompre la solitude des malades et de leur accompagnant autour d’un golter et d’animations
diverses.

— Comme évoqué précédemment, les groupes d’intervention psycho-éducationnelle ont pour but d'aider les
accompagnants a mieux s‘adapter a la progression des troubles (Perren, S., R.Schmid, et al., 2006). L'étude
REACH a comparé les effets des approches psycho-éducatives (de type «apprentissage d’habiletés») a ceux
des approches sous forme de soutien de groupe sur la souffrance de l'aidant. Les résultats indiquent que
les accompagnants du groupe psycho-éducationnel rapportaient une réduction significative des symptomes
dépressifs, une plus grande utilisation des stratégies de coping adaptatives et une tendance a utiliser
moins souvent des stratégies de coping négatives. Ce type d’intervention est en pleine expansion et des
programmes expérimentaux se développent et s’étudient aux 4 coins de I'Europe, par exemple:
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¢ Le programme de psychoéducation pour accompagnants « SAVVY caregiver program» ayant pour objectif
d’aider le conjoint dans son role, de lui fournir des connaissances, des habiletés, d'améliorer ses attitudes
et de le sensibiliser quant aux risques éventuels. Les répondants ont rapporté une amélioration de
leurs capacités, de leurs connaissances, de la confiance en eux. Les analyses pré- et post-intervention
indiquent un changement significatif dans les réactions du soignant face aux comportement du malade,
dans la charge du conjoint, dans leurs croyances quant aux soins a prodiguer, amenant a un plus grand
bien-étre (Hepburn, K. W., M. Lewis, et al., 2003, 2007).

e Le programme «STAR-C», ou des assistants sociaux sont formés a «entrainer» les aidants proches, a
également montré une diminution significative de leur fardeau subjectif en diminuant leurs réactions
négatives face aux troubles comportementaux du patient. Ces bénéfices ont pu étre vérifiés a 6 mois de
suivi (Teri, L., S.M. Mc Curry, et al., 2005).

e L'étude de Hepburn et al. (2001) teste les effets d’'un programme d’entrainement des aidants (via des jeux
de role) afin d’améliorer leurs croyances par rapport a la prise en charge, leur fardeau, la dépression et
les réactions aux troubles comportementaux du patient. Le programme d’entrainement était construit
sur la base des théories du stress et du coping. Les résultats indiquent des améliorations significatives
a l'intérieur du groupe «expérimental» au niveau des croyances a propos de la prise en charge et des
réactions aux troubles comportementaux. Lorsqu’on compare les deux groupes, il y a des différences
significatives au niveau des variables suivantes: les médiateurs de stress, les croyances, les réponses
aux comportements perturbants, la dépression et le fardeau. Il y a une association positive entre la
fortification des médiateurs (I'aidant ayant des croyances moins «falsifiées» émotionnellement a propos
de son réle d'accompagnant principal et de ses responsabilités), et 'amélioration de la charge et de la
dépression. Cette étude suggere donc l'importance de fournir des informations et de faire un «coaching
de role» pour améliorer la vie des aidants.

— Une autre forme de prise en charge, plus classique, dont peuvent également bénéficier les accompagnants
familiaux de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, est la prise en charge psychothérapeutique.
Comme il n'est pas rare qu'ils soient sujets au stress et a la dépression, les techniques de gestion du
stress, de gestion du temps, de résolution de problémes peuvent s’'avérer bénéfiques chez les aidants
(Schrobiltgen 2004-2005). Dans une étude réalisée par Teri et al. (1997), il ressort que des thérapies de
type comportemental (renforcement des activités et événements plaisants chez le patient et résolution de
problemes chez I'accompagnant) s’averent efficaces dans le traitement de la dépression du patient et de
son accompagnant (Teri, Logsdon et al., 1997).

Dans le méme ordre d'idées, en collaboration avec «Soins chez Soi», une équipe de psychologues formés
aux problémes liés a la maladie d’Alzheimer est envoyée a domicile dans les 19 communes de Bruxelles.
Ce service s’adresse aux aidants proches en difficulté avec un malade et dans I'incapacité de se déplacer.
Il s'agit d’un projet pilote subsidié par la Fondation Roi Baudouin, ou les psychologues ont un réle d'écoute
et d'information par rapport aux problémes rencontrés par les conjoints ou les enfants dans leurs relations
avec le malade: agressivité, culpabilité, épuisement,... Trois séances sont prévues pour chaque demande.

— En 1999, Logiudice, D., W. Waltrowicz, et al. soulevaient la question suivante : «Les cliniques de la mémoire
améliorent-elles la qualité de vie des accompagnants?» Les résultats de leur étude randomisée sur 50

Fondation Roi Baudouin 37



Des exemples d'interventions formelles

patients et leur accompagnant ne montrent aucun changement dans la morbidité psychologique, le
fardeau ou les connaissances de l'aidant principal a propos de la démence. Par contre, on assiste a une
amélioration significative de la santé psychosociale de ces accompagnants a 6 mois et a 12 mois de
suivi, au niveau des comportements d‘alerte et des interactions sociales (Logiudice, D., W.Waltrowitcz,
et al., 1999).

Selon une étude menée par Medistrat en 2004, s’‘occuper d’un proche atteint de la maladie d’Alzheimer
équivaut a lui prodiguer des soins et y étre attentif 18 heures sur 24. Si cette étude dévoilait aussi que
52% des aidants souhaitent s'accorder une pause, elle a souligné que, dans les faits, ce break n'est
pas facile a organiser, tant les soins demandés par le malade sont intensifs et spécifiques. Baluchon
Alzheimer met a disposition des familles une personne compétente et formée spécifiguement pour
s'occuper du malade. Cette aide évite au malade de devoir subir un changement d’environnement en
I'absence de l'aidant principal, ce qui pourrait aggraver les troubles cognitifs du malade.

L'amélioration de la qualité de vie de la famille peut également passer par l'intervention d'un
ergothérapeute a domicile. L'étude de Dooley, N. R. and J. Hinojosa (2004) semble indiquer que
I'ergothérapie individuelle aurait des effets positifs sur la fréquence des activités et les activités de base
du patient. IIs soutiennent également que I'ergothérapie individuelle basée sur le modéle “personne-
environnement” apparait efficace car diminue la charge de l'accompagnant et augmente la qualité de
vie du patient. Ils mettent en avant les bienfaits de ces services en vue d’encourager un éventuel futur
remboursement des services ergothérapeutiques pour les personnes atteintes de démence. Gitlin,
Hauck, et al. confirment en 2005 l'utilité d'un tel service en étudiant les bienfaits d’un programme
d’entrainement spécifique sur 95 familles de personnes atteintes de démence: 6 séances d’ergothérapie
a domicile sont proposées aux familles pour les aider a modifier leur environnement dans le but de
soutenir les capacités fonctionnelles du patient et de réduire ainsi la charge de 'accompagnant. Un suivi
des familles est également exercé par téléphone. Au terme de ce programme, les accompagnants ont
effectivement observé une amélioration des aptitudes des patients. De plus, I'affect positif du proche a
été maintenu pendant plus d'un an grace a l'effet de ce programme sur les aptitudes fonctionnelles et
le comportement du patient.

L'idée d'un soutien par «internet» (White et Dorman, 2000) a germé sur la constatation que les
contraintes temporelles et géographiques combinées a I'inexistence d'un substitut en cas d‘absence
ne rendent pas toujours possible la participation des aidants principaux a des groupes de soutien
traditionnels. Les groupes basés sur internet offrent la possibilité a ces aidants d’interagir entre eux pour
se conseiller, s'informer et s'encourager. Internet pourrait donc étre un soutien alternatif a proposer!
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Des exemples d'interventions formelles

~

Et malgré (ou a cause de) ce florilége de possibilités, un triste constat...

«Les familles n’ont pas recours aux différents services disponibles et
ainsi, ne peuvent en ressentir les bénéfices » (Gruffydd, E. and J. Randle,
2006).

Il faut une redéfinition des besoins des familles et de I'accés a l'information,
car malgré une démocratisation des possibilités d'assistance par l'information,
la formation et le soutien, il existerait bel et bien une sous-utilisation des ser-
vices formels offerts par la communauté (Coudin, 2005; Gruffydd et al., 2006).
La réticence des aidants de malades atteints de maladie d’Alzheimer a utiliser
les services gérontologiques qui leur sont dédiés est un phénomeéne tres fré-
quemment rapporté dans la littérature anglo-saxonne récente. Selon certaines
études sociodémographiques, I'utilisation des services sociaux et des services
d'aides a domicile varie de 25% a 36% (Coudin, 2004; Paquet, 1999).

Mais alors, «pourquoi les accompagnants n’utilisent-ils pas les services a leur
disposition?»

Selon Brodaty, Thomson, et al. (2005), la cause principale serait un manque de
conscience de leurs besoins ainsi qu‘un manque de connaissance des services a
leur disposition. Les proches se plaignent effectivement du manque d’informa-
tion et de support proposé par les services de soin. D’aprés Aggarwal, Vass et
al. (2003), le probléme réside davantage dans le fait que les accompagnants ne
savent pas a qui s'adresser, plutot que dans le manque de services disponibles.
«Rien n’est vraiment communiqué. Vous devez tout trouver par vous-méme.»
fait remarquer un accompagnant questionné.

Ainsi, une meilleure promotion des services, une dé-stigmatisation de la
démence et un encouragement par des professionnels pourrait détruire les
barrieres a I'utilisation de ces différents services (Brodaty, Thomson, et al.,
2005).
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6. L'INSTITUTION-
NALISATION -

Les conséquences de la prise en charge d'un proche atteint de la maladie
d'Alzheimer sur I'accompagnant familial sont nombreuses et importantes.
Certains auteurs ont d‘ailleurs mis en évidence que la détresse et I'épuisement
de I'accompagnant sont plus a l'origine de la décision d'institutionnalisation
du patient que le degré de sévérité des troubles cognitifs présentés par
celui-ci (Ferris, S. H., G. Steinberg, et al.,1987; luillerat, Van der Linden et
al., 2000).

Pour le patient, «La maison de retraite est un univers inconnu peu familier,
un nouveau lieu de vie avec des régles et des modalités spécifiques.
L'hébergement collectif signifie la cohabitation obligée et permanente avec
d'autres personnes, résidents et professionnels. C'est I'établissement de
nouvelles relations sociales et l'acquisition d'une autre identité et d'un nouveau
statut, celui de résident» (Ylieff, 2002).

Ainsi, il est impératif que la discussion d’une entrée possible en établissement
d’hébergement pour personnes agées fasse partie intégrante du plan de suivi,
notamment, chez les patients qui vivent seuls ou qui présentent une forme
particulierement sévére de la maladie. En aucun cas, cette entrée ne doit se
faire en urgence; elle doit étre au contraire prévue et réalisée dans de bonnes
conditions. En fonction du bilan de I"évaluation du malade et de l'aidant, il
faut savoir I'aborder avec le patient et sa famille (Nourhashémi 2007). D'un
aspect pratique également, ce placement est a réfléchir longtemps a l'avance,
car les places sont trés limitées surtout si on cherche un établissement qui
a fait choix de se spécialiser dans la maladie d’Alzheimer. D'autres maisons
se disent ouvertes a ce type de patients. Il faut prendre soin d‘aller voir sur
place s'il existe des animations adaptées (ateliers mémoire, de cuisine, de
jardinage,...), suffisamment de place pour déambuler, un vrai respect de la
personne, la possibilité de reconstituer dans I'appartement ou la chambre
une partie de son univers (photos, tableaux, meubles,...). Enfin il faut prendre
le temps de déculpabiliser d’'une décision difficile et accepter le placement
comme la possibilité d’'accompagner encore mieux son proche.

f6.1 La structure de l'institution et la qualité de vie
des résidents

Byrne et al. (1997) ont demandé aux résidents de différentes maisons de
repos, ce dont ils avaient besoin pour maintenir ou améliorer leur qualité de
vie. Ils ont dégagé de cette analyse 6 types de réponses:

— étre traité avec dignité et dans son individualité par les différents membres
de I'équipe soignante;
— vivre dans une structure ou régne un faible niveau d'anxiété;
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L'institutionnalisation

— une qualité des soins et un bon confort;

— de I'autonomie, du contréle dans la prise des décisions;

— un environnement physique individuel (espace personnel, intimité, sécurité...);

— et enfin, des activités en rapport a leurs ‘besoins sociaux’ (des visites, des activités qui sortent de la
routine,...).

En 2006, Bar, M. et al. ont publié les premiers résultats d'une étude évaluant I'effet d'une intervention
individuelle pour les patients institutionnalisés. La stimulation des émotions positives, personnalisées,
dans laquelle une communication entre les infirmiéres et les résidents est mise en avant, augmente
effectivement le bien-étre des patients.

A un stade avancé de la maladie d'Alzheimer, certains experts pensent qu’en plus du traitement
médicamenteux, psychothérapeutique et de réhabilitation, la dimension environnementale prend toute
son importance. Dans cette idée, il faut préférer des structures intégrant un projet de vie spécifique et
une architecture adaptée a la démence (Pancrazi, M. P. & Metais, P., 2005). Par exemple: suite a leur étude
sur la prévalence des désordres visuels non corrigés en maison de repos, Koch, J. M., G. Datta, et al.
(2005) préconisent de placer un label «porteur de lunettes» pour les patients concernés, a fortiori, pour
les porteurs de lunettes atteints de démence, et de prévoir une paire de lunettes de rechange, ainsi que
de s'assurer que tous les résidents bénéficient d'un examen visuel annuel ou bisannuel. Cela permettrait
de limiter la dépendance aux autres, de réduire la charge de travail du staff, et de favoriser la qualité de
vie du patient.

Dans leur étude longitudinale, Warren, S et al. (2001) indiquent que la qualité de vie des patients en
centre de soins résidentiel est plus importante que celle des patients en unité de soins spécifiques, car les
patients seraient plus indépendants et libres de leur choix, prendraient moins de médicaments et seraient
plus actifs au sein de la premiére structure.

/6.2 L'effet du placement sur le conjoint

Dans le chapitre abordant les conséquences psychologiques de la démence sur I'accompagnant principal,
la robustesse du fardeau subjectif des aidants (et de leur sentiments dépressifs), a été mise en évidence,
puisque celle-ci, selon certaines études, peut perdurer méme aprés institutionnalisation (EImstahl et al.,
1998) ou déceés du patient (Bodnar et Kiecolt-Glaser, 1994). A l'inverse, une étude récente sur 126 épouses,
suivies longitudinalement pendant 5 ans aprés institutionnalisation ou décés de leur époux malade, a
quant a elle démontré une diminution significative de la charge, maintenue au cours du temps, ainsi qu’une
diminution de la dépression, et une normalisation a long terme de la santé de I'aidant (Mausbach, B.T, K.
Aschbacher, et al., 2007). Linstitutionnalisation d’un conjoint peut ainsi avoir des effets tantot positifs,
tantot négatifs sur la dépression de son accompagnant, probablement selon le degré de culpabilité de
celui-ci, la forme de sa dépression, et les aides (formelles et informelles) dont il bénéficie.
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7. ET LA QUALITE

DE VIE -

DU PERSONNEL
SOIGNANT?

Fondation Roi Baudouin

Concernant les professionnels de la santé travaillant en maisons de repos (ou
en maisons de repos et de soins) spécialisées dans les démences, Zimmerman,
S., C. S. Williams, et al. (2005) ont constaté que les membres du personnel
en place depuis 1 ou 2 ans seraient plus anxieux que ceux y travaillant depuis
plus longtemps. Malgré cette anxiété, ce personnel relativement neuf serait
également le plus optimiste et le plus enclin a adopter des attitudes centrées
sur le patient; attitudes, d’autre part, directement liées a la satisfaction du
personnel dans son travail. Spector, A. and M. Orrell (2006) ont par ailleurs
fait émerger dans leur étude une corrélation entre I'optimisme de I'’équipe
soignante et la qualité de vie des résidents. Ils ont ainsi attiré |'attention
des maisons de repos sur l'importance du soutien et de I'encouragement du
personnel de soin par leurs supérieurs hiérarchiques.

Une autre étude réalisée aupres de 320 professionnels travaillant dans la
démence (infirmiers, assistants sociaux et thérapeutes) révele que seulement
40% des professionnels considérent avoir les connaissances suffisantes pour
un service d'aide aux personnes atteintes de démence. Les sources de leurs
connaissances sont diverses: brochures d’information (68%), médias (65%),
séances d'informations (53%). Plus de 75% expriment le besoin d’apprendre
davantage a propos de la gestion clinique de la démence et des services a
proposer aux patients et a leur famille (Chung, J. C. and C. K. Lai, 2003). De
plus, selon Nourhashémi (2007), la formation du personnel soignant a une
importance considérable dans la mesure ol une meilleure compréhension de
la maladie et de ses différents symptomes peut éviter un certain nombre de
prescriptions inutiles (en particulier les psychotropes).

En outre, il est important de souligner que des techniques existent afin de
permettre d'améliorer le contact soignant-soigné. Par exemple, le toucher
thérapeutique, évoqué précédemment, permet aux infirmiéres de faciliter les
soins, d'améliorer la relation thérapeutique, et ainsi, de maintenir la chaine
de communication souvent perdue dans une démence avancée (Doherty,
D., S. Wright, et al., 2006). Limplantation d’'un "snoezelen” (un parcours
favorisant différentes stimulations agréables pour le patient) dans une
unité psychogériatrique permet également, par son action positive sur les
troubles de comportement des patients, d‘alléger la charge de travail des
professionnels, de diminuer leur réaction de stress et d'augmenter leur niveau
de satisfaction au travail. Ainsi, selon van Weert, J. C., A. M. van Dulmen, et
al. (2005), le "snoezelen" a également le pouvoir d'améliorer la qualité de vie
du professionnel au travail ainsi que ses contacts avec le résident.
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8. RESUME -

Nous essayons dans ce résumé de reprendre les approches qui permettent de
«positiver» le vécu d’'une maladie d’Alzheimer, pour améliorer la qualité de vie
des patients et de leur entourage.

f8.1 Approches théoriques
Notre résumé pourrait s‘articuler selon diverses approches théoriques.

Clare et al. (2006) ont montré que le «self-regulation model of adjustment
to illness» était applicable a la maladie d’Alzheimer débutante. Le modéle
suggere que pour donner un sens a une maladie chronique comme la démence,
les patients développent des représentations influencées par des sources
multiples (personnelles, contextuelles et sociétales), et ces «représentations »
guident leurs actions ultérieures et influencent leur humeur et leur adaptation.
Cette approche est cependant complexe et les résultats encore préliminaires.
Les auteurs ont notamment constaté que plusieurs patients voyaient leurs
difficultés comme un processus de vieillissement normal.

Le groupe de travail de la Fondation Roi Baudouin avait déja fait référence aux
travaux de Kitwood, qui suggére aux aidants d'adopter e point de vue du patient
atteint de démence pour optimiser son bien-étre, et qui propose plusieurs
approches «positives» (de la part des aidants «proches» ou professionnels)
telles que «recognition, collaboration, play, celebration, creation, facilitation,
validation, holding, giving». La plupart des études reprises dans notre revue
vont dans ce sens, et si toutes ces approches ne peuvent étre poursuivies
en méme temps, il est intéressant de les garder a I'esprit pour proposer des
réponses ‘dynamiques’ aux problémes du vécu du patient.

D’autres auteurs ont développé des théories sur la communication et
I'interaction entre la personne atteinte de démence et son entourage, qui
permettent d’optimiser la participation du patient (Adams et Gardiner,
2005).

Nous n‘avons rencontré dans notre revue de la littérature que fort peu d’études
qui abordent une approche théorique centrée sur la collectivité (approche
culturelle «orientalisée»), plutot que sur la personne. En revanche, plusieurs
études indiquent que la spiritualité confére a la personne (souvent un aidant,
mais aussi un patient) une capacité particuliere a positiver le vécu de la
maladie. Cependant, la spiritualité était acquise chez les personnes avant la
survenue de la maladie, et nous n‘avons pas rencontré d'étude qui rapporte
la possibilité d'introduire apreés le diagnostic une approche «collectiviste» ou
«spirituelle» pour améliorer la qualité de vie du patient ou de sa famille.
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Résumé

(8.2 Les concepts de qualité de vie et de coping

Le concept central de notre recherche est celui de «qualité de vie», défini par 'OMS comme "une perception
individuelle de sa position dans la vie, dans le contexte de sa culture et de son systéme de valeur en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses standards. C'est un concept intégrant de maniére complexe la santé
physique de la personne, son état psychologique, son niveau d'indépendance, ses relations sociales, ses
croyances personnelles et ses relations avec les événements de son environnement".

Le deuxiéme concept important est celui de «coping», qui fait référence aux stratégies d'adaptation a une
situation de maladie. Les stratégies de coping sont basées sur I'é€motion/la réflexion et/ou sur le probléme/
I'action. Elles peuvent étre soit attentives (vigilantes), soit évitantes. Le coping est lié a la «controlabilité»
de I'événement, événement que la personne attribue a des causes internes ou externes (qu'elle peut plus ou
moins maitriser). La capacité d'adaptation dépend aussi des ressources sociales de I'individu.

La maladie d’Alzheimer touche le patient, mais son vécu est indissociable de celui de ses proches, parmi
lesquels on identifie un aidant principal, mais aussi des aidants «informels» et d’autres «professionnels». De
nombreuses études ont montré que la qualité de vie des uns influence celle des autres. Malheureusement,
les stratégies de coping qui améliorent le bien-étre des patients ne sont pas toujours favorables pour les
accompagnants (comme le déni de la maladie par exemple), et vice-versa, de sorte qu'il faudra en tenir
compte dans nos approches.

(8.3 La qualité de vie et le coping des personnes atteintes de démence

D'aprés Lawton (1994), les domaines de qualité de vie dans la maladie d'Alzheimer sont: un fonctionnement
cognitif satisfaisant, la capacité d'exécuter des activités de la vie quotidienne, de s'engager dans une activité
sociale, une gestion du temps adéquate et enfin, un équilibre entre émotion positive et absence d'émotion
négative.

Au début de la maladie, un sentiment de perte de contrble de sa propre existence (et de sa position sociale)
peut-étre difficile a gérer pour le patient (Michon, A. et al., 2003). Dans certains cas, 'annonce d’un diagnostic
de maladie d’Alzheimer pourrait accentuer ce sentiment de perte de contrdle, alors qu’objectivement la
connaissance du diagnostic doit permettre de garder (partiellement) le contréle sur un propre projet de vie
adapté. Des études indiquent que les patients utilisent a la fois I'acceptation et le déni lorsqu’ils parlent de
leur expérience de la maladie (MacQuarrie, 2005). Chez des patients qui venaient de recevoir le diagnostic de
démence, des processus de compréhension du processus démentiel cohabitaient avec un désir de maintenir
leur identité, donc de ne pas perdre le contrble d’eux-mémes (Harman et Clare, 2006).

Les troubles du comportement liés a la maladie d’Alzheimer ont aussi un effet négatif sur sa qualité de vie.
Certains troubles seront réduits suite a un coping adéquat de la part du patient, mais la plupart doivent étre
pris en charge par les aidants «proches» ou professionnels.

Plusieurs études soulignent que la «perte de conscience» de la part des patients de I'importance du déficit
cognitif entraine une balance positive de leurs émotions et donc un plus grand bien-étre. Il faut cependant
veiller a ce que cette anosognosie ne perturbe pas trop les aidants, pour ne pas rendre impossibles les
relations inter-personnelles.
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Les théories de coping privilégient le fonctionnement dans des mécanismes de défense «matures» (altruisme,
humour, suppression, anticipation, sublimation).

Les patients décrivent surtout des stratégies de protection de soi (pour essayer de maintenir un certain sens de
soi-méme et de la normalité), mais ils cherchent parfois une stratégie d’intégration (intégrer les changements
a l'intérieur de soi en se confrontant a la réalité et en s'imposant un challenge) (Clare, 2002). En réponse a
leurs difficultés de mémoire, les patients peuvent s’engager dans des processus de prise de connaissance,
de réaction, d’explication, d’expérimentation de I'impact émotionnel et d’ajustement (Clare, 2003). De facon
pratique, les adaptations des patients comprennent (1) des stratégies de mémoire pratique (prise de notes,
indices de récupération), (2) le maintien de la normalité (des activités de routine ou de loisir notamment), (3)
la confiance en d‘autres, (4) la prise de traitements, (5) des stratégies d'évitement de certaines activités, (6)
ne rien changer ou (7) la résignation (on ne peut rien faire) (Clare et al, 2006). Certains reconnaissent des
impacts négatifs de leur maladie, certains considérent «qu’ils ne peuvent pas se plaindre». Des émotions
négatives sont plutot liées a des stratégies d'évitement chez les patients.

En conséquence, le principe d‘aide au patient atteint de démence est qu’il faut toujours laisser faire au
patient ce qu'il est encore capable de faire, tout en évitant les situations d'échec. Ceci peut-étre initié lors d'un
programme de réhabilitation cognitive.

L'activité physique est fortement recommandée, avec un bénéfice physique et psychique. Plusieurs activités
«socialisantes» peuvent étre proposées. Pour certains patients, des activités relaxantes (p.ex. aromathérapie,
musicothérapie) peuvent étre bénéfiques. Une communication optimale, verbale et non-verbale, est importante
pour le patient.

En institution, la qualité de vie des patients dépend de différents facteurs: étre reconnu comme une personne,
bénéficier de confort, d'un espace personnel adapté et de soins adaptés, n‘étre pas dans un environnement
anxiogéne, garder un contrdle dans la prise de décisions, bénéficier d’activités sociales.

(8.4 La qualité de vie des accompagnants non-professionnels

Les études montrent qu’un facteur central est la relation que les proches établissent avec le patient (comprenant
notamment leur vision subjective de la qualité de vie du patient), et la conception gu’ils ont de leur prise en
charge (inéluctable dans cette maladie chronique) en tant que «fardeau» (Hazif-Thomas, 2005). Les troubles
de I'humeur et du comportement du patient ont une grande influence sur la qualité de vie de I'accompagnant
proche. La type d'évolution de la maladie influence la capacité d’adaptation de I'accompagnant.

La crainte d’une transmission héréditaire de la démence est rapportée par des accompagnants, surtout de
patients «jeunes».

Un sentiment positif de compétence vis-a-vis de la prise en charge peut aider 'accompagnant. Une connaissance
«adéquate» de la maladie est nécessaire, les accompagnants mieux informés se sentent plus compétents,
mais ils peuvent aussi étre plus anxieux vis-a-vis de la maladie. Il est aussi important que les soins soient
centrés sur les capacités réelles du patient.

Les théories de coping privilégient ici aussi le fonctionnement dans des mécanismes de défense «matures»
(altruisme, humour, suppression, anticipation, sublimation). McClendon et al. (2004) recommandent de
développer des interventions destinées a améliorer le coping des aidants sous la forme de résolution de
problémes et d'acceptation, centrés sur les capacités réelles du patient, tandis que les comportements
d'évitement devraient étre réduits (Mausbach et al., 2006). Un accompagnant peut chercher a redéfinir
I'identité du patient atteint et a «réécrire» ses propres relations avec lui.
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Les stratégies reliées a une réduction des affects dépressifs chez les aidants
incluent la relaxation en réponse aux déficits mnésiques, I'acceptation face
aux troubles de communication du patient et a son déclin, et la recherche d’un
soutien social afin de faire face au déclin de la personne aimée (Williamson
et Schulz, 1993). Ce sont aussi révélés efficaces des programmes destinés
aux aidants, visant d'une part la compréhension/la gestion des problémes
comportementaux des patients et d’autre part la gestion du stress (Burns et
al., 2003).

La spiritualité de I'accompagnant peut l'aider a mieux accepter la «charge»
de la maladie.

La solidité (et la compréhension) du réseau social peuvent alléger le «fardeau»
(et notamment la dépression) de l'aidant et le recours a des aides peut avoir
la méme conséquence positive.

Les aidants bénéficient des renseignements concernant les aides disponibles
(administratives, juridiques, structurelles) et peuvent tirer profit d’'une
participation a des groupes de soutien (ligues). A I'heure actuelle, il semblerait
gu’en général les familles n‘ont pas recours aux différents services disponibles
en raison, semblerait-il, d'un manque de conscience de leurs besoins ainsi
gu’un manque de connaissance des services a leur disposition.

Selon certains auteurs, l'institutionnalisation du patient serait plus une
conséquence de la détresse et de I'épuisement de I'accompagnant plutdt que
de la sévérité des troubles cognitifs présentés par le patient. La culpabilité
de l'aidant peut accompagner le passage en institution du proche atteint
de démence, mais d'une maniére générale, on assiste a une amélioration
significative de la santé mentale de I'accompagnant.

/8.5 La qualité de vie des accompagnants professionnels

Les professionnels expriment également un sentiment fort a la fois d’espoir
et de détresse lorsqu’ils sont confrontés a la démence (Keightley et Mitchell,
2004). Malgré cette détresse/anxiété, le personnel peut adopter des attitudes
centrées sur le patient; celles-ci sont par ailleurs fortement liées a la
satisfaction du personnel dans son travail. Les accompagnants professionnels
sont plus a l'aise lorsque un projet de soins est proposé; ils sont demandeurs
d’informations concernant la démence. Loptimisme de I'équipe soignante
influence la qualité de vie des résidents.
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En conclusion, la maladie d’Alzheimer reste une affection redoutée, et
nos sociétés modernes stigmatisent la perte de «l'esprit humain» qui
accompagne progressivement I'évolution du syndrome démentiel.
Cependant, de nombreuses études démontrent la persistance de
nombreuses habiletés au cours de cette maladie chronique, et notamment
d’'une humanité sociale méme chez les patients les plus atteints.

La littérature regorge d'exemples d'adaptation du patient et de ses proches
a la maladie, permettant de respecter, de rechercher et d'apprécier le
bien-étre de la personne malade. Dans certains cas, la diminution des
capacités de mémoire pourrait procurer I'avantage de moins s‘attacher
aux fluctuations quotidiennes, d’oublier des pensées négatives et de
garder des idées générales globalement positives (comme la satisfaction
de vivre et d'avoir vécu).

Pour que les proches (aidants informels ou formels) gardent une vision
positive de la personne malade, il faut parvenir a accepter «lautre», en
appréciant les bons moments présents. Cette faculté d’adaptation peut
étre vécue comme une expérience positive, recrutant des ressources
humaines insoupgonnées.
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