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VERS UNE AMfLIORA TION DE LA PRISE EN CHARGE
DES COMPLICA TIONS DE LA MALADIE D'ALZHEIMER
DANS LES UNITfS DE SOINS ALZHEIMER

La maladied'Alzheimer (MA) fait partie de cesaffectionsqui par leur poidsconsidZrablgont modifier nosfilieres desoins.
DZ" de tres nombreuses structures ont vu le jour, qudl s@gisse d@nitZ de court sjour Alzheimer, moyen sjour psycho
gZriatriqgue dOh™pitadejour, decentresdejour Alzheimer,dOunitZalzheimerdanslesEHPAD, et plus rZcemmentiesCMP
et desCMRR. Un desenjeuxactuelsestd'apporterdesZ|Zmentsiouveauxqui permettront”™ cesstructuresde proposerselon
leur spZcificitZin projetthZrapeutiquedaptZ la priseenchargedela MA et desescomplicationsCenumZrospZciaprZsente
desdonnZesZcentesle la littZrature portant notammentsur la prise en chargedessympt™mgssycho-comportementaues
patients, mais Zgalement sur la relation des patients avec leurs aidants qui peuvent parfois exprimer des comportements
violents.Il estvrai quela maladiedOAlzheimeaffectdortementia relationdu patientavede mondequi IOentourdl sOagiiOune
maladiequi concerndesmaladeset leur entourage celui-ciZtanttres prZsenidanslesZvocationslela maladieet dansla prise
enchargell esten effetle dZpositairelu diagnostic(souventnon Znonczu patient lui-meme), il estle garantdela priseen
charge et du bien-«tre du patient.

| - VALIDA TION DOUNE THfRAPIE BASfE SUR L OUTILISATION DU JEU DANS LA
PRISE EN CHARGE DES PATIENTS A TTEINTS DE MALADIE DOALZHEIMER

LOobjete I0Ztudede Cohen et al® Ztait dOZvaluessi IQutilisation de jeu thZrapeutique permettait de diminuer
la symptomatologie anxio-dZpressive et d@ugmenter la qualitZ des interactions sociales chez des patients
atteints de la maladie dOAlzheimer(MA). Dans cette Ztude, IQinterventiona ZtZtestZesur un seul groupe de 33
patients atteints dOuneMA [MMS = 4.2 (0-13),GDS = 5.8 (5.5-7)]. Chaque patient a ZtZconfrontZ ~ deux mises
en situation AZmoinO (visites familiales) puis ~ une mise en situation OnterventionO (jeu). Chaque situation
durait 5 minutes. Le jeu comprenait un tableau qui contenait des carrZsde couleurs diffZrentes correspondant
"~ quatre thZmatiques distinctes : personne, animaux, Zvenements et objets. Les patients (et les aidants)
constituaient eux-memes des Gcartes mZmoireE du jeu ~ partir de leur biographie en fonction de ces quatre
thZmatiques (contours de la carte de la meme couleur que les carrZsdu tableau). Ces cartes contenaient une
image (ex : photo de la personne) sur une face et du texte (questions relatives ~ la personne) sur |Qautreface.
L@nimateur annoneait une thZmatique (carrZ sur le tableau) et les patients sZlectionnaient une carte
correspondante qui devenait un support pour faciliter les Zchangesentre les participants. Tous les participants
faisaient partie de la meme Zquipe et ~ I@ssue du jeu tout le monde Ztait rZcompensZ (promenade, goZter,
cadeaux, E). LOinterventiona diminuZ la dZpression, IQanxiZt£t IQagressivitZSelon les aidants, la pratique du
jeu augmentait le niveau d@ntZret et de satisfaction des patients. Les aidants Zvaluaient comme plus
satisfaisantesles visites qui incluaient la pratique du jeu. La pratique du jeu augmentait la qualitZ de vie des
patients et favorisait la communication.

Il - COMPORTEMENTS DE MAL TRAIT ANCE DES AIDANTS F AMILIAUX ENVERS
DES DfMENTS

LOobjectifdu travail de Cooper et al® Ztait de dZterminer la prZvalence des comportements de maltraitance
par les aidants familiaux, sur les personnesdZmentes.Trois centdix neuf aidants familiaux de personnesayant
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un diagnostic clinique de dZmenceon ZtZrecrutZs pour rZpondre ~ une ZchellevalidZe de mauvais traitements
physiques et psychologiques. Trois psychiatres entra’nZs ont menZ les entretiens entre janvier 2007 et avril
2008.

Au total, 220 des 319 aidants ont acceptZ de participer (69%) : 144 aidants familiaux Ztaient des femmes
(66%),un peu plus de la moitiZ des aidants vivaient avec la personne soignZe,qui Ztait dans 56% des casun
parent et dans 33%des casun conjoint. Un peu plus de 50%des aidants ont rapportZ avoir des comportements
de maltraitance (n=115; 52%)et pres de 30% prZsentaientdes comportements de maltraitance frZquents (n=74,
34%).Le mauvais traitement psychologique Ztait notZ plus souvent que le mauvais traitement physique (33%
contre 4%), et 7 aidants (3%) se disaient effrast de sentir quOilspourraient frapper ou blesserle SOIgI’lZ Les
aidants familiaux notaient communZment quds agissaient de fason violente avec les personnes dZmentes,
avec un tiers des scoresZquivalent ~ des cas de maltraitance. Ces rZsultats suggerent selon les auteurs, que
toute politique de sauvegarde des adultes vulnZrables doit sQintZresseen prioritZ aux familles qui fournissent
la plupart des soins aux personnes %gZes, plut™ que de se concentrer exclusivement sur les aidants
professionnels. Par ailleurs, meme si de nombreux aidants Ztaient volontaires pour noter les actions de
maltraitance, certains peuvent ne pas en avoir notZ, ou sous-estimZla gravitZ, et les chiffres obtenus peuvent
ainsi stre sous-ZvaluZs.

[l - UNE THfRAPIE COGNITIVO-COMPOR TEMENT ALE POURRAIT A VOIR
UN INTfRaeT DANS LE TRAITEMENT DE L'ANXIfTf GfNfRALISfE
CHEZ LES PERSONNES aGfES

L'anxiZtZ gZnZralisZe est frZquente chez les personnes %gZes, allant de 7% chez les personnes vivant ~
domicile ~ 11% chez celles en institution. Elle est associZe™ un risque d'incapacitZ physique, de difficultZ de
mZmoire, de dZpression, de recours accru au systeme de santZ et de mortalitZ. L'anxiZtZ gZnZralisZepeut stre
traitZe par des mZdicaments mais leurs effets secondaires ainsi que la crainte des patients pour leurs effets
secondaires en limitent I'utilisation. Dans leur Ztude, Stanley et al® ont ZvaluZ |@fficacitZ d@ne thZrapie
cognitivo-comportementale (TCC) dans la prise en charge de l'anxiZtZ gZnZralisZechez des personnes %.gZesn
soins primaires.

Au total, 134 patients ont ZtZrandomisZs. La moitiZ a eu trois mois de TCC incluant des sZancesd'Zducation,
de motivation, d'entra’nement ~ la relaxation, de thZrapie cognitive, d'entra’nement "~ la rZsolution de
problemes et de gestion du sommeil. Le groupe contr™lerecevait les soins usuels et deux appels tZlZphoniques
par semaine pour procurer un soutien minimal aux patients. Moins de la moitiZ des patients prenaient par
ailleurs un psychotrope : 42%.Plus prZcisZment,17% prenaient un anxiolytique et 31%un antidZpresseur. Les
rZsultats ont montrZ une amZlioration significative de la sZvZritZde l'inquiZtude ressentie par les patients. Il y
avait Zgalementune rZduction significative des sympt™mesdZpressifs et une amZlioration de la santZ mentale
globale. Il n'y avait pas en revanche d'amZlioration du score de sZvZritZde l'anxiZtZ GADSS. Compte tenu des
autres amZliorations observZes les auteurs suggerent que ce score pourrait prZsenter des limites pour Zvaluer
la maladie chez les personnes plus %ogZes.

IV - LES ANTIPSYCHOTIQUES DE SECONDE GfNfRA TION SEMBLENT ASSOCIfS
E DES TROUBLES MfT ABOLIQUES CHEZ LES MALADES D'ALZHEIMER

Les antipsychotiques sont largement utilisZs comme traitements des sympt™mesneuropsychiatriques de la
maladie d'Alzheimer. Or chez les schizophrenes, cestraitements sont associZs™ des anomalies mZtaboliques
mais les donnZes sont tres limitZes sur leur impact sur les malades d'Alzheimer. Zheng et al® ont suivi le
poids, le tour de taille, les taux de glucose et de lipides, la pression artZrielle de 186 hommes et 235 femmes
atteints de la maladie d'Alzheimer prenant les antipsychotiques olanzapine, quZtiapine ou rispZridone lors
d'un essaidurant 36 semaines.Contrairement aux hommes, les femmes ont prZsentZune prise de poids de 63,4
g par semaine d'utilisation d'antipsychotiques. Par rapport aux patients sous placebo, le risque d'une prise de
poids cliniquement significative (supZrieure ou Zgale” 7% du poids initial) a ZtZ multipliZ par 1,56 chez les
patients prenant des antipsychotiques depuis moins de 12 semaines, par 2,89 pour une durZe de traitement
comprise entre 12 et 24 semaines et par 3,38 pour un traitement de plus de 24 semaines.

L'olanzapine et la quZtiapine Ztaient significativement associZes une prise de poids (+54,4g par semaine
avecl'olanzapine et +63,4g par semaine avecla quZtiapine). L'olanzapine Ztait ZgalementassociZ€ une baisse
du HDL-cholestZrol (-0,19 mg/ dL/ semaine) et ~ une hausse du tour de taille (+0,178 cm/ semaine). Les
auteurs n'ont pas observZ d'impact des antipsychotiques sur la pression artZrielle, les taux de glucose et de
triglycZrides. L'utilisation d'antipsychotiques de deuxisme gZnZration a ZtZassociZ€" une prise de poids chez
les femmes, en particulier avec I'olanzapine et la quZtiapine, et ~ une modification dZfavorable du taux de
HDL-cholestZrol et du tour de taille avec I'olanzapine”, concluent les auteurs. Ils considerent que les




consZquencespotentielles de ceseffets sur le mZtabolisme doivent inciter ~ un suivi trss attentif des patients
atteints de la maladie d'Alzheimer traitZs avec des antipsychotiques de seconde gZnZration. Faceaux risques
de troubles cZrZbrovasculaires,les auteurs incitent les mZdecins” bien Zvaluer le rapport bZnZfice/risque des
antipsychotiques chez les malades d'Alzheimer.

V - PLAN ALZHEIMER: LES EXPfRIMENT ATIONS DE PLA TEFORMES DE RfPIT
LANCfES EN MAI

Le plan Alzheimer 2008-2012 prZvoit des actions d'information pour les aidants et le dZveloppement de
structures de rZpit®. Une expZrimentation de structures de rZpit doit dZmarrer en 2009avec une gZnZralisation
prZvue en 2010. L'appel ~ candidatures pour I'expZrimentation de ce dispositif de plateformes de rZpit et
d'accompagnement pour les aidants familiaux de personnes atteintes de maladie d'Alzheimer a ZtZ mis en
ligne rZcemmentsur le site internet du plan Alzheimer. Dans l'appel ~ candidatures, il estprZcisZque ce projet
de plateforme doit comprendre une palette d'actions de rZpit et d'accompagnement. Sont notamment citZs en
exemple l'accueil de jour, la garde itinZrante de nuit, I'accueil de nuit, I'hnZbergement temporaire, |'accueil
familial, le groupe de parole ou les sZjoursvacances...Cesactions doivent rZpondre ~ quatre objectifs: offrir du
temps libZrZ ou accompagnZ, informer, soutenir et accompagner les aidants, favoriser le maintien de la vie
sociale et relationnelle de la personne malade et de son aidant et enfin, contribuer ~ amZliorer les capacitZs
fonctionnelles, cognitives et sensorielles des personnes malades.

Un premier Ztat des lieux des dispositifs existants a tZ rZalisZ par la CNSA et s'appuie sur les dernieres
donnZesissuesdu fichier Finess.SeloncesdonnZes,1.546structures d'accueil de jour Ztaient autorisZesau ler
janvier 2008 et 986 installZes, soit 9.732 places autorisZes et 6.230 installZes. Le taux d'Zquipement moyen
national est de 1,8 place d'accueil de jour autorisZe pour 1.000 personnes %gZes de 75 ans ou plus. Au ler
janvier 2008,2.026structures ayant des places d'hZbergement temporaire Ztaient autorisZeset 1.462installZes,
ce qui reprZsente 9.102 places autorisZes et 6.850 installZes. Le taux d'Zquipement moyen est de 1,78 place
d'hZbergement temporaire autorisZe pour 1.000personnes %.gZede 75ans ou plus. Parmi les premiers facteurs
de rZussite identifiZs, la dimension thZrapeutique, la formation du personnel aux spZcificitZs de la maladie
d'Alzheimer, le soutien psychologique pour les aidants sont citZs. L'insertion dans une filiere d'acces et des
partenariats semble otre un des criteres les plus discriminants sur le taux d'occupation. Les freins ZvoquZssont
notamment le reste ~ charge et l'insuffisance de prise en charge des cozts de transports.

VI - PLAN ALZHEIMER: LES REPRfSENT ATIONS SOCIALES DE LA MALADIE
EN FRANCE

La mesure 37 du plan Alzheimer 2008-2012oncerne spZcifiquement la Cconnaissancedu regard portZ sur la
maladie E.La rZalisation de cette mesure a ZtZ confiZe ~ IOINPESchargZ notamment au travers de plusieurs
Ztudes dOidentifier, de dZcrire et dOanalysetes perceptions, les attitudes et les connaissancesdu grand public,
des aidants familiaux et des professionnels de santZ” I0Zgardde la maladie dOAlzheimer.Peu dOZtudessont
disponibles en Francesur les reprZsentations socialesde la maladie dOAlzheimer,aussiles trois ZtudesrZalisZes
par IODINPESournissent des indications inZdites sur la manisre dont la maladie dOAlzheimerest persue par les
Franeais®.

La maladie dOAlzheimer est la troisisme maladie jugZela plus grave par les Franeais interrogZs (derrisre le
cancer et le sida) et la troisisme maladie la plus crainte devant le cancer et les accidents de la circulation.
Paradoxalement, bien que la maladie fasse peur, les Fransais, dans leur tres grande majoritZ, souhaiteraient
conna’tre leur diagnostic s@is avaient des signes Zvocateurs de la maladie. Tant le grand public que les
aidants ou les professionnels de santZ expriment leur peur face au caractere inZluctable de la maladie et "
ses consZquences sur IOidentitZ du malade et sur IOentourage.

La maladie dOAlzheimerest une maladie stigmatisante ; les comportements dZviants que peuvent avoir les
personnes malades semblent constituer une source importante dOexclusionet peuvent conduire I0entourage
"~ Zviter les situations d@nteraction sociale o» des comportements inadaptZs pourraient dZclencher un
sentiment de honte. Traduisant bien cette perception, 31% des plus de 18 ans interrogZs dZclarent quOilsse
sentent ou se sentiraient mal ~ IQaise face " une personne atteinte de la maladie dOAlzheimer.

Pour les professionnels de santZ, et plus spZC|f|quement pour les mZdecins gZnZralistes, cOesta peur de
poser un mauvais diagnostic, peur de IOannonceret dOavoir~ gZrer une maladie contre laquelle ils ont le
sentiment de ne pouvoir rien faire. La maladie dOAlzheimerestun mot tabou pour les professionnels de santZ
qui nOemarlent qud~IOentourageou seulement si le patient leur en parle explicitement. lls craignent de crZer
une panique chez les patients en abordant directement ce theme avec eux. Pour les professionnels de santZ,le
diagnostic estlourd " porter. Il nOespas Zvident ~ annoncer, et les mZdecins Zvoquent tous un dZlai important




entre le moment o« les premiers signes sont manifestes et le moment oe le diagnostic estposZ,dZlai qui permet
au mZdecin d@iminer les autres diagnostics possibles. La prise en charge elleememe n@st pas facile : plus
longue, plus complexe, elle nOeshux yeux des professionnels de santZ (mZdecins et infirmiers principalement)
pas suffisamment valorisZe. C@st d@utant plus vrai qu@n plus de prendre en charge le patient, ces
professionnels doivent Zgalementaccompagner et soulager |Qentouragefamilial qui paie un lourd tribu ~ 1Qaide
fournie.

La maladie dOAlzheimer prZsente la particularitZ de susciter des craintes dans la population, associZes”
un faible sentiment d@nformation. Pres de quatre personnes sur dix estiment «tre plut™ mal ou tres mal
informZes sur la maladie d@lzheimer, ce qui reprZsente une proportion assez importante par rapport
d@utres themes de santZ comme le tabac (5% de personnes estimant «tre mal informZes ~ ce sujet), |@lcool
(10%) ou le cancer (18%). 79% des personnes interrogZes pensent dQailleursque les mZdias devraient parler
davantage de la maladie dOAlzheimer; cOessur les progres de la recherche sur la maladie que souhaitent otre
informZs prioritairement les Franeais. Le manque de connaissances se retrouve chez les professionnels de
santZ, et chez les mZdecins notamment, qui insistent sur le manque de donnZesfiables et certaines concernant
la maladie. Les mZdecins ne connaissentpas les recommandations Zmisespar la HAS (au contraire de certains
pharmaciens de notre Ztude qui les citent explicitement) et ils ont IOimpressionde nOavoiraucun guide pour
diagnostiquer ou prendre en charge les patients atteints de la maladie dOAlzheimer.

Beaucoup d@spoir repose, chez toutes les personnes interrogZes, sur la recherche. Les autres souhaits
traduisent les fortes attentes des personnes interrogZes ~ I0Zgard du gouvernement :

- crZer ou multiplier les structures, avec une demande particulisre pour des structures ~ taille humaine et
pour toutes les initiatives favorisant le maintien = domicile du patient ;

- rendre IQinformation (sur la prZvention, sur les aides, sur les actions, sur la recherche) plus accessible ;

- dZbloquer des fonds pour augmenter les aides financisres aux familles, pour rendre les structures moins
cozteuses, pour mieux rZmunZrer les soinsk;

- amZliorer la coordination des soins ;

- mieux former les professionnels de santZ, mieux informer les aidants.
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