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SERMENT

«/ \u moment d'étre admis a exercer la médecine, jagiset je jure d'étre
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ferali pas usage de mes connaissances contre $edeldhumanité. Jinformerai
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INTRODUCTION

Dans leur pratique, les médecins généralisteattaitont a prendre en charge des personnes
agees déementes vivant a domicile et présentanaimest difficultés dans la gestion du
quotidien.

Bien que le praticien se sente souvent désarmé faceette problématique, les
recommandations francgaises actuelles lui incomtdentrésenter un plan de soins et d’aides
cohérent, propre a chaque patient et d’en assararide en place en collaboration avec les
différents intervenants.

Notre travail a pour objectif de présenter le lemédecin généraliste traitant au sein de ce
parcours de soins personnalisé, ainsi que leskplites qui s’offrent a lui, en région Lorraine,
pour aider une personne agée démente et dépendlamister a domicile et ce dans les
meilleures conditions possibles.

Aprés une présentation succincte de l'actualité thagtements médicamenteux anti-
démentiels grace aux résultats d’études récentess, mous intéresserons, dans une premiére
partie, aux diverses modalités de traitement naarmhcologique actuellement disponibles
dans la maladie d’Alzheimer et les maladies appéesn en analysant les principales études
et revues de la littérature les concernant.

Dans une seconde partie, nous définirons et remarséensemble des acteurs et structures
disponibles en région Lorraine pour intervenir dengarcours de soin personnalisé du patient
dément et dépendant a domicile.

Nous développerons davantage notre étude rétrogpemincernant le travail réalisé par
I'équipe spécialisée Alzheimer de Rombas (Mosellegpnt la premiere année de son activité,
entre mai 2012 et avril 2013, période durant ldguettte nouvelle prestation dite de « soins
d’accompagnement et de réhabilitation a domigilssue du plan Alzheimer 2008-2012, a
pu suivre et prendre en charge 58 patients.

Cette analyse nous permettra de mieux comprendréides et relations existants, sur le
terrain, entre tous ces acteurs et structurestésarers les soins et le maintien a domicile de
patients dépendants porteurs de démence.

A la lumiére des résultats de ce travail d’analygteospective, nous finirons par résumer le
réle du médecin généraliste traitant au sein die q@ise en charge globale et personnalisée,
tant dans sa mise en place initiale qu’au coursodesuivi a long terme.

Les adresses et coordonnées des différents akesataictures existants actuellement sur le
territoire lorrain, ainsi que des renseignemendigues les concernant, sont disponibles a la
fin de notre travail, en partie « ANNEXES ».
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I. Les démences : généralités, épidémiologie

Dans les pays industrialisés, I'effectif de la plapion agée croit rapidement. En effet, a
I'heure actuelle, plus de 16.5% des Francais amg gk 65 ans (soit plus de un habitant sur
six) et 4.4% ont plus de 80 ans (soit plus de duiltkons de personnes), ce qui représente un
fort accroissement par rapport aux décennies peétés. Cette évolution est liée en grande
partie a 'augmentation de I'espérance de vieagqoiiogressé d’environ trente ans au cours du
XXe siécle. Les projections démographiques prétoigre augmentation du nombre de
personnes agées encore plus marquée dans les anveéis, notamment pour les personnes
de 75 ans et plus, et cela du fait du vieillisseram la génération dbaby boom.dont
I'effectif est important. Cette évolution démognaque concerne directement le systeme de
santé et les médecins, car l'incidence et la peéwa de nombreuses maladies augmentent
avec l'age et leur retentissement est plus sévéea ces personnes. Par ailleurs, plusieurs
facteurs concourent a faciliter 'accés aux soes personnes agéegles mentalités évoluent,
I'éducation sanitaire du public s’améliore et leegres médicaux permettent d’effectuer des
soins a des personnes de plus en plus fragiles.

Du fait de cette double évolution, démographiquesaatiologique, tous les secteurs de la
médecine sont concernés par la médecine des pessagges. Il est donc important que les
médecins évoluent et adaptent leurs connaissaricésure pratique pour répondre a ces
nouveaux besoins de la population.

Les médecins généralistes sont les premiers concésncar le plus souvent ils sont les
premiers a conseiller et soigner les personnessagéer implication directe et personnelle
dans cette évolution est déterminante pour la gudé la prise en charge médico-sociale de
ces personnes. lls sont bien sdr concernés datedle de leur pratique de consultation au
cabinet ou de visite a domicile, mais aussi damganisation et la coordination des soins a
domicile et les contacts avec les établissements gériagiqu

Les maladies chroniques sont tres fréquentes detes mopulation agée. Leur retentissement
fonctionnel sur la vie quotidienne est une dimemsioportante de la médecine gériatrique.
La maladie d’Alzheimer et les autres syndromes ddiels en sont des exemples bien
connus.

Ces affections peuvent altérer la capacité du Sgjéta se déplacer seul, a faire seul ses soins
d’hygiéne, a assurer son alimentation, a pouvomroaniquer ou encore gérer seul son
budget et ses biens. Cette perte d’'indépendanadidanelle implique la mise en ceuvre
d’aides appropriées pour permettre au malade dee uinalgré sa maladie, source de
handicaps.

La nature de ces aides dépend de la sévérité gerta d'indépendance, des possibilités
d’aide effective par I'entourage et aussi du corede vie de la personne malade et des
ressources de santé de son environnement prochsqueo la perte dindépendance
fonctionnelle est sévere, le recours a des aidefegmionnelles, apportées par le systeme de
santé, est toujours nécessaire. Elles permetteplute souvent aux malades dépendants de
rester a leur domicile. La réussite de l'aide a wdenet la qualité de vie des personnes sont
tributaires de I'efficacité des soins apportéseetedir organisation optimale [1].
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Les démences constituent donc un enjeu majeurrdé pablique.

En 2013, selon I'INSERM, les démences touchent ged60 000 personneen France.

Dans 10 ans, la maladie d'Alzheimer et les maladpgmrentées toucheront 1,3 million de
personnes en France [2].

Alors que le principal souhait des malades et de flamille est tres souvent le maintien a
domicile, celui-ci s'avere plus rare que pour lesrspnnes ageées souffrant d'autres
pathologies. Ainsi, seules 40% des personnes pedgenne atteinte démentielle modérée
vivent a domicile, la maladie d'Alzheimer étanptancipale cause d'entrée en institution [3].

II. Recommandations francaises, visite lonquerdlle central du médecin
traitant

Depuis quelques années, la prise en charge glatededémences connait une actualité
mouvementée :

Q:> En mai 2011, l&Haute Autorité de Santé (HAS) retire la recommandation de bonne
pratigue « Diagnostic et prise en charge de la dmalal'Alzheimer et des maladies
apparentées ». Elle met en chantier de nouvelféexi@ns sur le sujet, dans l'attente de la
réévaluation des médicaments anti-Alzheimer p&damission de la Transparence [4].

La nouvelle recommandation parait le 16 décembre 2011 sous le titreMadadie
d’Alzheimer et maladies apparentées : diagnostic girise en charge» [5]. Ce texte repose
sur l'accord d’experts et s’inscrit dans un ensemdid travaux portant sur les démences,
venant compléter notamment ceux réalisés dangite cluplan Alzheimer 2008-2012

Cette recommandation [5] confirnle réle central du médecin traitant dans la prise en
charge de la maladie : il este«pivot de I'organisation des soins centrée sur lgatient » et
se doit d’'intervenir a chaque étape successive deprise en charge

- Devant la suspicion de troubles cognitifs : le bstt d’établir un diagnostic précoce qui
permet d’informer le patient et sa famille sur Ehwlogie & un moment ou il est a un
stade pauci-symptomatique lui permettant d’étrewaatie sa maladie

- L'évaluation initiale, qui peut étre réalisée erewu plusieurs consultations, comprend
'anamnése, I'examen physique ainsi que les évalstfonctionnelle et cognitive
globales de dépistage (ADL, IADL, MMSE, épreuve rd@pel des 5 mots, test de
I'horloge, etc.),

- Apres cette évaluation initiale, il est recommax@érechercher un certain nombre de
situations qui peuvent étre a I'origine ou sour@ggdravation du trouble observé : cette
étape correspond a la formulation d’hypotheses ndisifques et l'orientation des
examens para-cliniques en fonction (biologie, imi@georphologique,...)

- En cas de déclin avéré et objectif des fonctiongnitives, il est, par la suite,
recommandé au médecin traitant de demander urspgigalisé et de mettre en ceuvre,
si nécessaire, des mesures d’urgence ou d’aidgsdidien;
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- Le diagnostic étiologique de la maladie est étgidr un médecin spécialiste

(neurologue, gériatre ou psychiatre) et reposeisarcollaboration multidisciplinaire.

La réalisation des évaluations (cognitive, fonatielle, thymique et comportementale)
est laissée a I'appréciation du binbme médeciniajgte — médecin généraliste. Elles
peuvent étre réalisées en partie par le médeciérgkste en s’appuyant sur une équipe
pluridisciplinaire qualifiée ou effectuée dans @mire mémoire

Concernant 'annonce du diagnostic : il est reconmmhéaque le médecin spécialiste qui a
établi le diagnostic 'annonce de facon explicitepatient, accompagné s'il le souhaite
par la personne de son choix. Le médecin traitaiit @h étre informé et recevoir le
compte-rendu de la consultation d’annonce du distgmavant de revoir son patient.
Cette coordination avec le médecin traitant esjage de sécurité et de continuité des
soins, dans le respect du libre choix et des staitlaila personne malade.

Le médecin traitant évalue la bonne compréhensamrieppatient de 'annonce qui lui a
été faite, lui demande ce gu'il sait et ce qu'ditsur sa maladie et, a partir de ce recueil
d'informations et du compte-rendu écrit qui luit@ &ansmis, reformule, explicite le
diagnostic et répond aux questions au cours d’'onsudtation dédiée

Il revient au médecin généraliste traitant de préseter le plan de soins et d’aides et

d’en_assurer la _mise _en place en collaboration avde médecin _ayant établi le

diagnostic et les nombreux professionnels des stiuces de coordination :

IDE coordinatrice des soins infirmiers a domicil&S{AD), équipe spécialisée
Alzheimer (ESA), gestionnaire de cas complexes dansadre d’'une maison pour
I'autonomie et I'intégration des malades AlzheirlldAIA), coordonnateur de réseaux
de santé ou de centre local d'information et derdioation (CLIC), maisons

départementales des personnes handicapées (MDPhtjex médico-psychologiques
(CMP),...

Ainsi le diagnostic de démence ne se congoit gms tacadre d’'un plan de soins et d’aides
cohérent qui comprend, en fonction du stade dealadiie :

une prise en charge thérapeutique ;

une prise en charge coordonnée medico-psychosaiaavironnementale du patient
et de son entourage ;

d’éventuelles mesures juridiques.

Ce plan de soins et d’aides comprend au minimum :

la mise en place de ’ALD 15 ;

les interventions non médicamenteuses et les éertraitements médicamenteux :

la prise en charge des comorbidités et des facteurs de risque ;

la surveillance nutritionnelle ;

I'orientationvers les services sociaux (mise en place des aides et des financements) ;

une information sur les associations de maladedeetamilles de malades et les
structures de répit.

La coordination et le suivi des soins dépendentbds®ins du patient (stade de la maladie,
environnement du patient) mais aussi de I'offre bué étant de bien connaitre et d’utiliser au
mieux les ressources locales pour organiser ldeued prise en charge possible.
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& La mesure n°9 du plan Alzheimer, intitulée « Expéntations de nouveaux modes de
rémunération pour les professionnels de santé amené la création en 2011 de lgisite
longue »pour « favoriser I'implication des médecins gétistas dans la prise en charge de la
maladie démentielle et le parcours de soins » [2].

Ce nouvel acte s'intitule : « Visite longue au doihei d’un patient en ALD pour pathologie
neuro-dégénérative identifiee »

Il fut inscrit dans la convention nationale médscigénéralistes - CNAMTS signée le
26/07/2011, publiée au journal officiel le 21/0212Cet entrée en vigueur le 21/03/2012.

Ses objectifs sont multiples :

- évaluer 'autonomie et les capacités restantesatien;

- repérer les éventuelles difficultés au quotidiearde couple aidant-aidé

- faire le point sur la situation médico-sociale

- informer le patient et son aidant naturel concerrdimerses modalités telles les
coordinations possibles entre les différents irgeants et les structures d’aide a la prise
en charge, la possibilité de formation de l'aideinia possibilité de protection juridique
du patient, etc.

Elle est tarifée 56€ minimum et est renouvelablgsiglurs fois par an si des modifications
concernant I'état de santé du patient ou son emvément le nécessite.

La encore, cette nouvelle mesure est destingg&ranniser le réle central du médecin
généraliste traitant dans le parcours de soin persmalisé du patient dément.

Nous reviendrons plus en détail sur ce nouvel acta fin de notre travail, au chapitre :
« Place du médecin généraliste traitant dans a®pex de soins personnalisé », page 178.
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I1l. Actualité des traitements médicamenteux adimentiels

[1l.i. Résultats d’études récentes

Sans étre exhaustif et dans le but d'introduirerendtavail sur la prise en charge non
médicamenteuse des patients déments a domici&pasrnous un instant sur l'actualité et
'avenir des traitements pharmacologiques dansarrathe, thérapeutiques qui font partie
intégrante du plan de soins a mettre en place.

En 1906, Alois Alzheimer décrit pour la premiéresfia maladie qui portera son nom. Mais |l

a fallu attendre pres de 90 ans pour disposer elmipr traitement : léacring inhibiteur de la
cholinestérase, mis sur le marché en 1993 mai® rgtielques années plus tard en raison de
problémes d’hépato-toxicité.

Il sera rapidement suivi par I'approbation de traigres molécules de la méme famille : le
donépézillagalantamineet larivastigmine

Ce n’est que dix ans plus tard qu’arriverid@mantineantagoniste des récepteurs NMDA, qui
devient alors le chef de file d’'une nouvelle clagsgapeutique pour la maladie d’Alzheimer.
Depuis cette date de trés nombreuses moléculed@tastees, malheureusement sans résultat
probant, d’autres sont en cours d’évaluation.

Quelles sont, a I'heure actuelle, les recommandatis francaises de 'HAS concernant
l'utilisation de ces molécules ?

->O0n peut proposer [5] :
au stade léger (MMSE > 20) : un inhibiteur de lalctestérase
- au stade modéré (10 < MMSE < 20): un inhibiteur lalecholinestérase ou un
antiglutamate
- au stade sévere (MMSE < 10) : un antiglutamate
- et « en I'état actuel des données, il n'y a pasgdiments pour recommander une
bithérapie ».

—>Concernant la prise en charge des troubles du cdempent perturbateurs, en cas de
démence sous-jacente [6] : «les données actudlleda littérature ne permettent pas de
recommander les traitements spécifigues de la nealdthAlzheimer (inhibiteur de la
cholinestérase ou mémantine) dans la préventintetitement des symptémes psychotiques
et des comportements perturbateurs ».

% Ces diverses affirmations ont été partiellement mises en cause par les résultats
d’études récentes.
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En effet, 'année 2012 fut riche en résultats dlésithérapeutiques concernant la maladie
d’Alzheimer.

Rappelons les 3 phases de la maladie :
- phase asymptomatigue ou préclinique : pendant liggilen’y a aucune plainte, les
sujets étant en apparence parfaitement sains
- phase prodromale : caractérisée essentiellementgmraltérations objectives de la
mémoire de type trouble cognitif Iéger oI » (Mild Cognitive Impairment;
- phase de démence : avec son cortege de troublestitsogd’hypo-métabolisme et
d’atrophie cérébrale.

En pratique clinigue quotidienne, on traite toupoules patients par inhibiteurs de
I'acétylcholinestérase ou mémantine, médicamentspsymatiques qui améliorent certains
symptémes de la maladie sans modifier son évoluBan que leur efficacité soit modeste et
temporaire, elle reste quand méme réelle, attgstédes études cliniques versus placebo [7].

Pour exemple, les résultats étude multicentrigue « Hippocampe »ont démontré un
ralentissement du taux d’atrophie hippocampiquez athes patients atteints de la maladie
d’Alzheimer en phase prodromale et traités par dénié[8].

& L'atrophie hippocampique est un biomarqueur d'inmegele la maladie d’Alzheimer. Elle est
corrélée a la gravité du déclin cognitif du patjer¥st aussi un des facteurs prédictifs importaiets
progression vers la maladie d’Alzheimer chez Igstsiavec troubles cognitifs 1€gMCI).

Les sujets du groupe traité par donépézil ont reatéfun taux d’atrophie hippocampique 45% plus
faible que ceux du groupe placebo aprés un aradertrent.

Ces résultats ont démontré pour la premiére feffel d’'un anti-cholinestérasique sur le biomarqueu
topographique de la progression de la maladie dbspatients au stade prodromal
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Plusieurs essais cliniques ont mis en évidencetgfice des traitements par inhibiteurs de
'acétylcholinestérase, notamment par donépéziezcles patients souffrant de maladie
d’Alzheimer légére a modérée. Pour autant, cefim@s se maintiennent-ils avec la
poursuite du traitement, en particulier lorsqueniladie progresse et passe du stade modéré
au stade sévere ? Un changement de molécule oassoeiation thérapeutique offre-t-elle
une efficacité supplémentaire ?

Les résultats dd’étude « Domino » publiés en mars 2012 dans NEJM ont permis
d’apporter quelques éléments de réponse [9].

Il s’agit d’'une étude multicentrique, randomiséentcdlée contre placebo, d’'une durée de
douze mois, réalisée chez des patients atteintedhaladie d’Alzheimer de stade modéré a
sévere et déja traités par donépézil. Son objéttit d’évaluer le bénéfice cognitif et
fonctionnel de trois stratégies thérapeutiques :

- la poursuite du méme traitement (donépézil)

- le remplacement du donépézil par la mémantine

- l'association du donépézil et de la mémantine.

Les patients inclus étaient des sujets non ingtitnalisés ayant un aidant a domicile. lls
prenaient le donépézil depuis au moins trois n#la,dose minimum de 10mg / jour au cours
des six dernieres semaines. Leur état, constaéasl par I'aidant, le médecin traitant et le
spécialiste justifiait un changement de stratduygeapeutique.

Au total, 295 patients ont été inclus dans I'étatigépartis en quatre groupes :

- un groupe placebo — placebo (n=73), dont le trateractif a été arrété et remplaceé par
deux placebos

- un groupe donépézil — placebo (n=73), continuadbleepézil 10mg / jour auquel était
ajouté un placebp

- un groupe mémantine — placebo (n=76) ou le donkptat remplacé par un placebo
auquel était associé la mémantine 20mg / jour

- un groupe donépézil — mémantine (n=73) continuarddnépézil 10mg / jour auquel
était associé la mémantine 20mg / jour.

Le critere principal de jugement dans I'étude aissban score cognitif (MMSE standardisé)
et un score fonctionnel (échelle d’autonomie BADLBristol Activities of Daily Living
Scalg. Un des criteres secondaires portait sur I'évofutdes symptémes de démence non
cognitifs (score NPI Neuropsychiatric Inventorypour I'évaluation des symptémes psycho-
comportementaux).

Tous ces parameétres ont été évalués a 6, 18, 3@ semaines et analysés de maniére
standardisée.
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Les résultats ont démontré :

- que la dégradation est beaucoup plus prononcéelel@meupe placebo — placebo que
dans les groupes traités par donépézil et/ou mémeaaui long de I'étude

- un bénéfice cognitif et fonctionnel significatif tlepoursuite du donépézil par rapport a
son arrét

- un bénéfice cognitif et fonctionnel significatif dwwitement par mémantine par rapport
a I'absence de traitement

- lefficacité du donépézil et de la mémantine n’pas significativement différente en
présence ou en I'absence de I'un ou de l'autn@’yila pas de bénéfice significatif aux
plans cognitif et fonctionnel a associer les deakeéments

- par contre, sur les symptdmes de démence non iegrde type psycho-
comportementaux, I'association de la mémantine aonepézil a permis de réduire
significativement le score NPI de 5,1 points pap@at au donépézil seul. Par ailleurs,
sur ces mémes symptomes, le donépézil n’a pasimgpatt significatif par rapport a
l'arrét du traitement, alors que l'initiation de maéntine a eu un impact significatif par
rapport au placebo.

Ainsi, traiter par un anti-démentiel permet de igglle déclin cognitif et fonctionnel. Le
bénéfice des traitements n’étant pas une améborate I'état cognitif ou fonctionnel des
malades mais une diminution du déclin moyen.

Cette étude a donc permis d’apporter quelques élismeée réponse a trois questions
fondamentales posées par les cliniciens :

- Est-il efficace de poursuivre un traitement par émiril guand ce traitement parait
inefficace au bout de trois a six mois de presicnipt la réponse est :aui » ;

- Est-il efficace de passer a la mémantine dans ceneméontexte la réponse
est : «oui »;

- L'association des deux traitements apporte-t-ali&énéfice supplémentaire : la réponse
est «non » concernant les aspects purement cognitif ettimmael du déclin cognitif,
mais a nuancer en cas de symptdémes psycho-compgntimx prédominants [10].

Sur un méme registre et a la lumiére des résulfatse étude francaise [11], une équipe
canadienne s’est intéressée aux effets des traitsnamti-démentiels sur la consommation
d’anti-psychotiques chez des patients soufframhdiadie d’Alzheimer [12].

Selon cette étude québécoise, la mémantine stalsiggificativement le recours aux anti-
psychotiqgues (p<0.001), comme dans l'étude fraegamors que les inhibiteurs de
I'acétylcholine ne semblent pas exercer cet effiesi les auteurs concluent que la mémantine
pourrait constituer une alternative intéressanter gpontréler les symptémes psychologiques
et comportementaux des patients souffrant de neatiidizheimer.
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lIl.ii. Traitements en cours de développemigrd]

Les progrés realisés dans la compréhension deltimal’Alzheimer permettent aujourd’hui
d’envisager de nouvelles approches thérapeutiques.

Ces stratégies visent a prévenir I'accumulation peéptide B-amyloide (4) et de ses
fragments ou bien d’agir sur la phosphorylationrerade des protéines Tau en diminuant leur
agrégation en filaments.

Ces thérapies visent a agir sur les voies phydiopagiques de la maladie d’Alzheimer.

- Les molécules anti-amyloides

L'approche déja explorée vise a développer unenigoe d'immunothérapie consistant soit a
stimuler le systéme immunitaire pour qu’il élimite protéine anormale (immunothérapie

active), soit a administrer des anticorps qui &etiia dégradation des agrégats d’amyloide
(immunothérapie passive).

La premiere tentative d'immunothérapie active arésdisée en 2001 : il s'agissait du premier
vaccin actif anti-amyloide, abandonné apres que d&% patients aient développé une
méningo-encéphalite. Dans le méme temps, I'examstiportem de certains patients traités
par ce vaccin a démontré une clairance quasi-tdialeortex cérébral des plagues amyloides
ce qui a encouragé les chercheurs a approfondé oeie.

En 2007, les résultats d’'un essai de phase Ittatuiprosate une molécule qui devait inhiber
la formation et I'accumulation d’B furent décevants, notamment a cause de l'absence
d’efficacité clinique.

Entre temps ont été développés des vaccins présentans d’effets secondaires, avec une
approche plus ciblée vers les formes pathologiqugseptide amyloide.

Un vaccin anti-4 est actuellement en phase Il de développemergiepits centres francgais
participent a cet essai clinique. Un autre vacaiiramyloide actuellement en fin de phase I
d’essai clinique en double aveugle semble présenterofil de sécurité trés rassurant.

Le premier vaccin contre une autre maladie neuggxérative (celle de Parkinson) est
actuellement en cours d’essai de phase |: vacgins@ttaque a t-synucléine, une des
protéines impliquée dans la physiopathologie dedéadie de Parkinson.

La grande déception de la fin d’année 2012 futdssiltats négatifs de I'essai de phase Il du
bapineuzumab immunothérapie passive (anticorps monoclonauxi-AiX: I'objectif
cliniue, a savoir le ralentissement du déclin d@iigohez des patients porteurs et non
porteurs du géne ApoE4 souffrant de maladie d’Alnlee modérée, n’a pas pu étre atteint.

Les résultats d'un autre essai clinique de phasecdhcernant une autre molécule
d'immunothérapie passive : $®lanezumabn’ont pas non plus démontré I'efficacité clinique
escomptée. Toutefois, des analyses complémentfiestuées uniguement sur les données
des patients au stade Iéger ont révelé un ralentisst du déclin cognitif dans le groupe traité
par ce produit.
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Méme si ces résultats s’averent étre partielleméggtifs, les essais cliniques de ces deux
dernieres molécules ont permis de faire avancer fais la compréhension de la maladie,
ainsi que la recherche thérapeutique dans ce dewmour la plupart des chercheurs, il parait
maintenant évident qu’il faut agir avec les immimdoapies au stade le plus précoce de la
maladie, avant l'installation de troubles cognitifs/eres.

C’est pourquoi, un des grands espoirs aujourd’haiil'étude « Scarlet Road»: étude
comparative avec placebo, multicentrique, intéonaie qui se tiendra dans pres de 70
centres et 15 pays différents, étudiant les effetse molécule d'immunothérapie passive, le
gantenerumapau stade débutant de la maladie, dit prodromal.

Une autre approche pour agir sur I'accumulationpeptide 4 est d'inhiber certaines
enzymes impliquées dans la cascade amyloidey:désrétasest f-sécrétases

Les résultats se sont avérés négatifs avec unitehibde y-sécrétase en raison d'effets
indésirables cutanés séveres (a type de canceruta

L'espoir repose actuellement sur les inhibiteur§-g@écrétase (BACE), mieux tolérés.

En témoigne fin d’année 2012, le lancement'éeide clinigue « EPOCH » visant a tester
un nouveau médicament inhibiteur de la BACE, cdrgid comme une des enzymes
probablement a I'origine de la formation de plagpesnyloides dans le cerveau de patients
atteints de maladie d’Alzheimer. Le CHU de Nan@ pintermédiaire du Centre Mémoire
de Ressources et de Recherche de Lorraine (CMRR)e ¢oremier centre mondial a avoir
testé cette nouvelle molécule.

- Les molécules anti-protéine Tau

Avec 17% de l'effort global, I'action sur I'agréga et la phosphorylation inter-neuronales
de la protéine Tau, responsables des dégénérescanueo-fibrillaires observées dans la
maladie d’Alzheimer, est la deuxieme voie de recheren importance.

La présence de ces lésions neuro-pathologiqudsréstnent corrélée au déficit cognitif et a
la progression de I'atrophie hippocampique. La phosylation anormale de la protéine Tau
mene a la désintégration des microtubules qui dbj\adans la situation normale, assurer le
transport neuronal. Lutilisation d’inhibiteurs #eases est donc une voie prometteuse pour
ralentir la progression de la dégénérescence rfdarittaire.

A ce stade, la recherche est essentiellement &éaiisez I'animal.

Les types d’actions envisageables sont :
- le renforcement de la stabilisation des microtub@eothilone B essai en phase Ib)
- I'inhibition de la phosphorylation en agissant &8 Tau-kinases ou les phosphatases
(sélénates de sodiunessai en phase lla)
- I'inhibition de la formation de neurofibrilles erm@échant I'agrégation de Tau et la
promotion de la dégradation de Tau (immunothéragire ou passive).
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V. Le patient dément : « une prise en chargentsdiement médico-sociale »

Ainsi, les perspectives thérapeutigues sont ceriaslles, explorant divers aspects
physiopathologiques des démences, mais il estquiéucun traitement a visée curative ne
verra le jour a court terme.

Actuellement, les médicaments commercialisés (itdibs de I'acétylcholinestérase et
mémantine) ne font qu’améliorer les symptébmes dmddadie et retarder leur aggravation.
Aucun n’a d’effet sur I'évolution de la démence.

De plus, comme nous venons de le voir quant adélisation pratique, des discordances
existent entre les recommandations officiellegstrésultats d’études récentes.

Comme I'évoque le Professeur J. CAMBIER, neurologgiemembre de I'Académie de
Médecine,« l'essentiel de la prise en charge actuelle deat@nts déments est médico-
sociale, visant a maintenir les activités physiquest intellectuelles et I'insertion dans un
environnement familial et social adapté »14].

Ainsi, devant I'absence de perspective de nouvesieinent a court termene part de plus
en plus importante est attribuée aux thérapies nopharmacologiques dans la prise en
charge des démencdg].

Bien que le médecin traitant se sente souvent méstace aux difficultés quotidiennes que
rencontre une personne agée démente, c’est a’lncoponbe le rdle de présenter un plan de
soins et d’aide cohérent et d’en assurer la misplace, en collaboration avec les différents
intervenants [5].
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V. Les concepts anglo-saxons de « cure » et deeoxjdb]

Nous évoquerons ces deux notions a plusieurs espgiga fin de notre travail. Il nous semble
donc licite de les définir des a présent :

- Le concept de« care » (ou «caring » peut se traduire approximativement par le
concept du « prendre soin de... ». Ceci sous-engendpacité de s’occuper de l'autre et lui
porter attention en respectant son systeme desemation personnelle.

Les notions d’empathie, de bien-étre et de qudéteie sont ici fondamentales.

Dans la prise en charge globale du patient« lare » s’attache tout particulierement a
'aspect médico-psycho-social (notions de déperglaatod’accompagnement des personnes
plus vulnérables) et aux soins d’entretien et dentiem de la vie (alimentation, hydratation,
apports de chaleur, de lumiere, d’affection...).

Souvent institué comme sujet politique et philosqpé, le « care » dépasse de ce fait
I'activité soignante a proprement parler.

- Le concept d& cure »peut se traduire littéralement par le verbe «iguer
Il correspond aux soins de réparation, de traitérderia maladie et a pour but de limiter la
pathologie, lutter contre elle et s’attaquer a cmsses. L'objet de réparation est devenu la
fonction organique, la fonction mentale, I'orgalgetissu, voire la cellule isolée de son tout.

En pratique courante, ces deux notions doiventa&tneplémentaires : 'approche dicare »

ne remet nullement en cause ni ne s'oppose a lassié€ d'utiliser, en plus des soins
d’entretien de la vie, des soins de réparatiorsisiik cure» et qui relevent du traitement de
la maladie méme.

L'opposition inappropriée qui souvent existe entes deux concepts est une des
problématiques engendrées par les progres de laainédmoderne.

En effet, de par I'accroissement des possibiligsrditer, le concept de cure »et ses soins
de réparation se sont appropriés progressivemeaphiere des actes soignants.

Le risque est ici une « sur médicalisation » degdtache thérapeutique globale qui, en
privilégiant la notion d’ « organe malade » risgleeperdre de vue les notions de bien-étre et
de qualité de vie de l'individu.

Il faut donc veiller & ne pas séparer les aspaganigues, psychiques et socio-économiques
qui forment un tout.

A ce titre I'approche dwu care » peut opérer, dans les pratiques professionnetles,
réorientations significatives entre le champ dutaae et celui du social.

Ceci est d’autant plus vrai dans le cas de patledoghroniques incurables (comme le sont

par exemple les démences) ou les notions de biereéte qualité de vie issues «lgare »
sont fondamentales et a prioriser.
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1. PREMIERE PARTIE : Modalités de traitement non
pharmacologique de la maladie d’Alzheimer et des
maladies apparentées : revue de la Littérature

1.1. Argumentaire

Le traitement de la maladie d’Alzheimer reste wmtément symptomatique des troubles et
vise a ralentir la perte d’autonomie.

Il s’agit donc essentiellement d’une prise en chargn spécifique, double qui s’adresse tant
au patient qu’aux aidants. Elle cherche a améliargualité de vie des patients et des aidants,
a prévenir les situations de crise et a prépamstitutionnalisation lorsqu’il faut y recourir.
La prise en charge est nécessairement pluridiseipi et coordonnée, mobilisant des
ressources sanitaires et sociales de proximité [16]

Dans ce contexte, il nous parait licite de poseguastion concernant « I'évaluation de
lintérét clinique des différentes alternatives tlaitement, en dehors des traitements
pharmacologiques, utilisées dans la maladie d’Aimbe et les troubles apparentés ».

1.2. Objectifs

En utilisant comme référence (pour I'élaboration plan général de cette revue de la
littérature) les recommandations officielles frasea de la Haute Autorité de Santé (HAS) [5,
6, 64] et les consensus d’experts canadiens [1&fifeea la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer et maladies apparentées, I'objectiiéfix cette premiéere partie est de répondre
aux deux questions suivantes :

- Quelles sont les principales techniques non médioaenises de traitement actuellement
utilisées dans la maladie d’Alzheimer et les maadipparentées ?

- Quelles sont les conclusions des principales restada littérature les concernant ?

Apres une premiére analyse de la littérature, adesinotions trés vastes qu’implique cette
problématique et des insuffisances méthodologigquaeures des diverses études retrouveées,
nous avons décidé de ne pas aborder les sujetnssiiv

- Prise en charge et formation des aidants : eu éggatbment aux conflits d’'intéréts
qguant a la prise en charge d’un tiers

- Suivi médical : notre travail global s’intégrantndal’ensemble du suivi médicalisé
personnalisé du patient.
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1.3. Méthode générale et stratégie de recherchentEtaire

1.3.1.Méthode générale

Revue de la littérature centrée sur les modaliggdraitements non pharmacologiques des
patients atteints de démence : maladie d’Alzhemhenaladies apparentées.
Recherche sur les publications en langue frangdiaaglaise.

Utilisation du portail SCD Le Service Commun de Documentatiorde I'Université Henri
Poincaré (UHP) a souscrit a de nombreuses ressougtactroniques utiles pour
I'enseignement et la recherche (bases de donmdems, catalogues, encyclopédies) avec
acces a de nombreux documents en texte intégfall fext »).

Acces :http://www.scd.uhp-nancy.fr ou & partir du nouveau site web des bibliotheculee
'Université de Lorraine, rubrique « Ressources digne » puis « Santé »:
http://bu.univ-lorraine.fr

Plusieurs sources d’'informations ont été utiliséeasultation de :

- Bases de données bibliographiquesMEDLINE , Cochrane Library

- Recommandations et conférences de consensus :

- Agences et institutions gouvernementales :
0 Haute autorité de santé (HAS)
Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm) ;
Organisation mondiale de la sant¢ (OMS) ;
Agences et institutions étrangeres...
etc.

o O 0o

- Sociétés savantes :
0 Société francaise de médecine générale (SFMG)
0 Société francaise de gériatrie et gérontologie (SFG
0 etc.

- Revues médicales :
- Larevue du Praticien Médecine Générale : http:livagora.fr/
- Larevue Médecine : http://www.revue-medecine.com/
- Larevue Prescrire : http://www.prescrire.org/fr/
- Autres revues spécifiques en Gérontologie, Géeiatri
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1.3.2. Termes et stratéqgie de recherche documentair

thésaurus (ex : MESH pour MEDLINE)
mots libres
opérateurs booléens : Edn@d), OU (or), SAUF fot),
mots clés en francais avec leur traduction angtaise
o Démence, thérapieDementia/therapyOU alzheimer disease/theragyAUF
(dementia/drug therap@U alzheimer disease/drug thergpy
RecommandationsPractice guideline
Meta-analysesMeta-analysis
Revues de littératureReview
Architecture, aménagemewitrchitecture, Interior Design and Furnishings
Aidant(s):carer, home care worker, caregiver,
Aidant naturelinformal caregiver
Ergothérapie:occupational therapy
Orthophonie prthophony, speech-language therapy/pathology
etc.

O O0OO0OO0OO0OO0OO0O0Oo

Utilisation d’un logiciel d’aide aux traductionde Grand Dictionnaire Terminologique
(GDT) [18], dictionnaire terminologique de I'office québécois th languefrancaise
contenant plus de trois millions de termes franeaisnglais (et latins pour taxonomie et la
meédecine). Il se veut la ressource la plus comgléte ce qui est dasaductions de termes
techniques de la langue anglaise.

Acces a partir dehttp://www.oglf.gouv.qgc.ca/ressources/gdt.html

Concernant les bases de données bibliographiques :

The Cochrane libraryexiste depuis 1992. C'est un produit émanant dcepit de la
médecine basée sur les preuves (EBM). Cochranarlilest une collection de bases
de données contenant des données factueNedefice-basgdsur les effets des soins
de santé. Le groupe Cochrane réalise des recheasleesun niveau de preuve tres
élevé (méta-analyses).

L'objectif est d’aider les professionnels de sanfgrendre de bonnes décisions lors de
leurs interventions cliniques [19].

La base de donné®EDLINE (Médical Litterature Analysis and Retrieval System o
LINE) de la National Library of Medicinedes Etats-Unis est la premiére base
mondiale de données bibliographiques en ce quierardes sciences de la vie et plus
particulierement la bio-médecine.

Une des caractéristiques de MEDLINE est que ldslestsont indexés grace a un
systeme de mots-clefs, Medical Subject Headings (MeSH) 'autre caractéristique
est la qualité générale des revues qui y ont dactg@nnées (revues indexées). La
consultation de la base, en acces libre, esttiéeitirace a une interface de recherche
performante PUBMED [20].

L Acces a ces deux bases de données a partir dwsiveb des bibliothéques universitaires

de I'Université de Lorrainehttp://bu-univ.lorraine.fr
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Grace a l'utilisation des mots clés listés ci-desswus avons obtenus prés d’'une centaine de
références.

Apres exclusion des simples séries de cas, daenefEs concernant la prise en charge et la
formation des aidants et des études réalisées Beunmstitutionnel, notre analyse de la
littérature fut centrée sur :

- les revues et méta-analyses récentes concernannddslités de traitement non
pharmacologique des patients atteints de démemzadie d’Alzheimer et troubles
apparentées

- les recommandations publiées, consensus d’expaitsiaux et internationaux relatifs
a la prise en charge des patients atteints de de&menaladie d’Alzheimer et troubles
apparentés

- les études ayant un minimum de rigueur méthodolaagiq

Nous avons ainsi retenu et analysé 62 référenagsSdarticles cités dans la bibliograph
finale.

e

35



1.4. Modalités de traitement non-pharmacologique ladlemaladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées

1.4.1. Introduction

En complément ou en remplacement des traitementicamenteux, existent différentes
approches psychosociales et environnementales,c@umsglies sous les termes d’interventions
non-médicamenteuses ou non-pharmacologiques.

Différentes stratégies peuvent étre mises en a&on |'objectif recherché.

L'essentiel étant, dans un contexte de démencenaletenir voire améliorer les fonctions
cognitives et/ou I'autonomie fonctionnelle, ou dragur les symptébmes comportementaux de
la maladie.

Certaines stratégies peuvent étre utilisées a dlen(et ainsi prolonger le maintien de la
personne chez elle) aussi bien qu’auprés de pegsonvant en institution.

Ultimement, on cherche a améliorer la qualité deetia préserver le plus longtemps possible
les liens et échanges sociaux des personnes egteiout en facilitant le role des aidants
naturels et professionnels.

Le choix de I'une ou l'autre approche devrait &uélé par le stade d’évolution de la maladie,
la nature des atteintes, la présence d'aidantseeteur disponibilité et/ou les besoins et
objectifs visés. Choix rendu d’autant plus diffcipar I'extréme hétérogénéité des troubles
cognitifs manifestés par ces patients [17].

Dans la littérature, les différentes approches sdohc regroupées suivant plusieurs
classifications. Aucune n’est univoque, la compkexdes approches et la multiplicité des
effets ne permettant pas de classer une approciseud& seule catégorie. De plus, les modes
d’action, l'efficacité théorique ne sont pas claient identifiés et les techniques sont aussi
utilisées de maniere combinée.

A titre d’exemple, la musicothérapie est suppog@ééliarer la cognition et la qualité de vie,
diminuer les troubles psycho-comportementaux pleateurs et les troubles psycho-affectifs
et restaurer de la médiation sociale [21].

Il apparait également que la quasi-totalité desagbes sont considérées comme ayant une
action directe ou indirecte sur les troubles du porement et sont donc utilisées dans ce
sens.

Remarque Pour simplifier et faciliter la lecture de cetteepriere partie, nous avons inclus,
tout au long du texte, des cartouches permettartrappel du plan», ou le chapitre abordé
est indiqué par une fleche.
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Rappel du plan :

—+

1.4. Modalités de traitement non pharmacologiquiadealadie d’Alzheimer €

des maladies apparentées
1.4.1.Introduction
- 1.4.2.Interventions cognitives et psycho-cognitives
1.4.2.1. Interventions rééducatipedant sur la cognition

1.4.2.1.1. Stimulaticognitive
1.4.2.1.1.1. Méta-analyse pardachrane Library
1.4.2.1.1.2. Thérapie de réminiscence

1.4.2.1.2. Réhabilitation cognitive et Entrainemeognitif
1.4.2.1.3. Conclusides « stratégies de restaurations cognitives »
1.4.2.2. Interventions rééducatives psycho-cogestiet psychiatriques
1.4.2.2.1. Généralités
1.4.2.2.2. Psychoépée breve
1.4.2.2.3. Thérapgevalidation
1.4.2.3. Interventions rééducatides troubles du langage : I'orthophonie
1.4.3Stimulation de l'activité motrice
1.4.4.Stimulations sensorielles
1.4.5.Sécurisation et aménagement du lieu de vie : le dacile
1.4.6.Stimulation du comportement
1.4.7.Ergothérapie

1.4.2. Interventions cognitives et psycho-cognitige

1.4.2.1. Interventions rééducatives portant sgptmition

La rééducation cognitive est une intervention ctgmipsycho-sociale écologique, c’est-a-
dire en rapport avec les situations de la vie giigrtne.

Elle peut étre proposée aux difféerents stades dediadie d’Alzheimer et adaptée aux
troubles du patient. Son objectif est de ralerdiperte d’autonomie dans les activités du

quotidien.

La prise en charge débutée par les psychologugsthérapeutes, psychomotriciens ou
orthophonistes formés, peut étre prolongée paaitents, a domicile ou en institution [5].

La littérature permet de déterminer trois grandat®gories d’'interventions cognitives : la
stimulation, laréhabilitation (ou revalidation) et €ntrainement[22].

Comme nous le verrons par la suite, cette claasific est, en pratique, beaucoup moins
evidente : ces trois approches ayant de nombreimtspacommuns.
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1.4.2.1.1. Stimulation cognitive

Elle se réfere a la participation a des discussarectivités occupationnelles et récréatives,
susceptibles d’augmenter le fonctionnement cogaéimaniere non-spécifique et d’améliorer
la qualité des interactions sociales.

La thérapie de réminiscence, définie comme le fdapgenements passés de la vie du
patient, peut s’'intégrer dans cette prise en charge

1.4.2.1.1.1. Méta-analyse parQachrane Library

En 2012, Woods eal. élaborent une importante méta-analyse. Editéelgp&ochrane
Library, elle s’intitule : « Stimulation cognitive destaé& améliorer le fonctionnement
cognitif chez les personnes atteintes de démefizg]»

De nombreux auteurs la considérenimme la plus marquante de la littérature dans ce
vaste domaine des interventions non-médicamenteus#sstinées aux patients déments
Nous en analysons les caractéristiques esseatiailantexte et objectifs, méthode, résultats
principaux et conclusion.

<+ Contexte et objectifs

La stimulation cognitive, destinée aux personnésiraes de démence, propose un éventail
d’activités ludiques permettant une stimulationéyéle de la pensée, de la concentration et
de la mémoire.

Elle s'inspire dda théorie d’orientation dans la réalit¢ développée a la fin des années 50
aux Etats-Unis pour le traitement de la confusibdeela désorientation de patients agés dans
les services hospitaliers. L'objectif était d’anoééir I'orientation spatio-temporelle et de
rétablir des reperes d’identité par la présentationtinue d’information d’orientation et
I'utilisation d’aides externes diverses.

La thérapie se déroulait, soit de maniére contprraant une journée, au cours de laquelle la
présentation d’informations (d'orientation) au pati se faisait a l'occasion de chaque
interaction avec le personnel soignant, soit sausé de « classes » ou les informations
étaient présentées de maniére massee lors demsw@aroupe.

L'un des principaux outils utilisé lors de ces s&smétait le tableau d’orientation qui affiche
la date, I'heure, le lieu, le nom des participal@gemps qu'il fait, la saison, le prochain repas
prévu, etc.

La thérapie d’orientation privilégiait 'implicatiod’infirmieres auxiliaires dans le cadre d’'un
processus thérapeutique et stimulant, mais a é&éciée a une approche trop rigide et
oppositionnelle des personnes atteintes et a dérme@ a peu abandonnée.

La stimulation cognitive est souvent évoquéee dassclas de vieillissement normal et de
démence. Ceci reflete une croyance générale satprelle le manque d’activité cognitive
acceélere la dégénérescence cognitive.

Chez les personnes atteintes de démence, la dtiomuleognitive essaie d’exploiter les
aspects positifs de l'orientation dans la réalitgit en veillant a ce que sa mise en ceuvre
s’effectue de maniére sensée, digne et individuelle

Il semblait donc important aux auteurs de procé&deme revue systématique des preuves
disponibles concernant la stimulation cognitive afidentifier son efficacité et d’émettre des
recommandations pour la pratique clinique en sariasur des preuves solides.
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< Méthode

Cette revue s’est focalisée sur des essais costralédomisés concernant la stimulation
cognitive dans les démences et incluant une mesuckangement cognitif.

Les participants étaient des patients avec un dign de démence, quelle gu’en soit
I'étiologie (Alzheimer, vasculaire, mixte ou autred I'exclusion des personnes ayant un
trouble cognitif Iéger (typ®ICI) sans retentissement sur les activités de lawtidjenne ne
satisfaisant donc pas aux criteres DSM-IV de démenc

Le stade démentiel fut principalement évalué paclere MMSE avec inclusion de tous les
niveaux de sévérité.

Le critere principal était I'évaluation du fonctimement cognitif du patient.

Les critéres secondaires s'intéressaient a latguddi vie, 'humeur et le sentiment de bien-
étre, ainsi gu’'a I'impact sur les aidants familigi@onsidérés comme des partenaires clés du
processus de soins) et a leur sentiment de sdifaconcernant cette intervention.

Les études sélectionnées comportaient des intéowsnindividuelles ou en groupe sur une
période d’un mois au minimum.

«» Résultats principaux

- Quinze essais contrdlés randomisés furent incluss da revue pour un total de 718
participants (407 bénéficiant d’une stimulation mibige et 311 dans les groupes controles).

- Les participants étaient des patients déments ldogtande majorité classée aux stades
légers a modérés et sous traitement (inhibiteurd’adetylcholinestérase ou mémantine).
L'age moyen était de 78,8 ans, les patients vigadbmicile, en institution ou bénéficiant
d’un accueil de jour régulier.

- La durée de l'intervention variait de 1 a 24 m@isyur un temps d’exposition total moyen
de 30 heures. La durée d’'une session variait di& @D minutes (moyenne : 45 minutes) pour
une fréquence moyenne de trois sessions par semaine

- Concernant les activités réalisées lors des séalestimulation cognitive :

- toutes les études utilisaient des sessions ers getitipes de cing a sept personnes, une
seule étude utilisait des séances individuellesi§®es par les aidants familiaux apres
formation);

- toutes les études comportaient des approches éespides séances de thérapie
d’orientation (informations sur I'orientation termgdie et I'actualité, par utilisation de
calendriers, montres, notes, pense-bétes, journzhntps, télévision,...) et pouvant
inclure des exercices de planification des actvjbéirnalieres

- les autres activités envisagées étaient de naiweesd, adaptées au cas par cas :

0 évocation du passé (histoires personnelles, évamsrhétoriques, personnes
célebres,...)
discussions centrées sur les hobbies, les actiltés journée, I'actualité, .;.
exercices visuo-spatiaux, jeux (lettres, nombrazzles,...);
dénomination de personnes ou d’'objets (avec oucsagorisation)
dessins
utilisation d’argent

o 0O O0O0Oo
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réalisation de taches ménageres

orientation en extérieur autour du domigile

activités pratiques (cuisine, jardinage,;..)

dans certains cas : implication de I'aidant farhiliaur continuer les exercices
a domicile, de maniere individuelle.

o O O0Oo

- Concernant les activités réalisées par les groopesdles, pour la plupart des études, les
conditions étaient soit le « traitement habituelrx pas de traitement du tout ».

Ainsi, dans certaines études, le contréle s’effattpar rapport au traitement médical seul,
pour d’autres, le groupe contrble regardait laviglén (pendant que le groupe « traitement »
était en session), d’autres situations incluaignptogramme de thérapie physique mis en
place pour les deux groupes.

- De nombreux biais furent mis en évidence dansséerble des essais analysés. A titre

d’exemple :
- contrairement aux essais concernant les traitem@hi@macologiques, il est
impossible, dans les études d’interventions psyahiqles, de mener I'investigation
en aveugle

- la randomisation est incertaine pour la plupartétesies et seules quatre d’entre elles
ont utilisé la randomisation informatiquie

- trop peu de détails sont retrouvés concernant le®qoles de prise en charge et le
contenu des interventions proposées.

- Concernant I'effet des interventions proposéedesgritére principal qu’était I'évaluation
du fonctionnement cognitif du patient aprés intatign : cette revue met en évidence un effet
bénéfique clair et significatif des séances de gation cognitive sur la fonction cognitive
(DMS=0,41; IC 95% : 0,25 — 0,57 Z=5,04 ; p<0,00001) et ce quelle que soit I'échelle de
mesure utilisée : MMS ou ADAS-Cog.

- Concernant |'effet des interventions sur les oesésecondaires :

- communication et interactions sociales : les effamblent également bénéfiques
(DMS=0,44; 1C 95%: 0,17 — 0,7t Z=3,15; p=0,002), I'échelle utilisée étant
I’échelle de communication de Holden

- bien-étre et qualité de vie: la méta-analyse imeliqin bénéfice significatif par
rapport a I'absence de traitement (DMS=0,38 95% : 0,11 — 0,65)

- humeur, état d’esprit: aucune amélioration sigaifve avec les échelles utilisées
(GDS, Cornell),

- comportement : aucun bénéfice significatif des sésnde stimulation cognitive
concernant les activités de la vie quotidienne €ehADL) ou les troubles du
comportement

- les évaluations impliquant les aidants familiauxonmt’ montré aucun bénéfice
significatif concernant I'anxiété, la dépression leusentiment ressenti de fardeau,
mais il est important de remarquer que rien n’indigine aggravation du surmenage
chez les soignants familiaux dans I'étude reladiveur formation a ces interventions
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- suivi apres traitement: concernant les évaluatioognitives, les améliorations
significatives de la stimulation cognitive dementrgisqu’a 3 mois (DMS=0,57IC
95% : 0,01 — 1,14 7Z=2,00 ; p=0,05) mais semblent perdu aprés 10 mois. Pour le
comportement général et ses troubles éventuelgyekiste aucune différence
significative a court (1-3 mois) ou plus long terd® mois). Il en est de méme pour
la communication et les interactions sociales.

Aucune mesure pertinente de suivi ne fut retrowsagreernant le bien-étre, la qualité de vie
’humeur ou I'état d’esprit.

K/

«» Conclusion

Quinze essais controlés randomisés et 718 patoenitsépondu aux criteres d’inclusion de
cette méta-analyse, intégrant des études de dpays et des participants aux situations et
modes de vie tres différents : domicile, institatiaccueil de jour, hébergement temporaire.

Les résultats indiquent gles programmes de stimulation cognitive pour les géents ont
un effet positif significatif sur la_cognition, ce qui correspond probablement a la découverte
la plus marquante issue de la littérature surrésrventions psycho-cognitives pour ce type

de pathologie.

Les interventions furent réalisées en groupe owidigellement et une seule étude analysa
'approche individuelle. 1l semble impossible dettree en évidence d’éventuels bénéfices
d’'une approche par rapport a I'autre.

L'effet bénéfique de la stimulation cognitive se matient jusqu’a 3 mois sans nouvellg
intervention, mais semble perdu apres 10 mois.

Il 'y a pas de données suffisantes concernantlleées optimales d’'une session en elle-
méme ou de l'intervention cognitive dans sa gldbali

En effet, au vu du déclin cognitif progressif eexorable qu’engendre la maladie sur la
cognition, il semble difficile d’établir une relati linéaire entre la durée totale de
l'intervention et les effets positifs de la stimiida cognitive.

Cette revue a inclus une grande variété de thérapewidants familiaux, orthophonistes,
ergothérapeutes, infirmieres, aides-soignantessaidiomicile, ...

Aucune indication n'est donnée quant au type den&bion nécessaire pour effectuer ces
séances de stimulation cognitive. Ainsi, bien ge'uormation initiale soit nécessaire, il

semble qu’au préalable, aucune qualification psifemelle particuliere ne soit requise.

Aucun effet secondaire ne fut associé a ces imdéores. Leur efficacité est établie, que| le

patient soit ou non sous traitemeln¢urs effets s’additionnent a ceux de la médicain.

Les soignants familiaux n’ont signalé aucune agafiam du surmenage ni accroissement de
leur charge de travail et ce méme apres formatiarpéatique d’une stimulation cognitive de
leur proche, de fagon individuelle.
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Les essais incluaient principalement des persoatiegites de démence légere a modéreée,
aucune différence significative n'a été mise en @ance entre les différents stades de |a
maladie.

Il 'y eu aucune analyse dans les sous-groupe®gitipies de démence.

La qualité générale des études incluses dans itte est plutbt faible avec un manque
evident de clarté concernant les procédures deonaisdtion. Il semble donc nécessaire pour
de futures études, d’élargir la taille des échlmm#l au sein d’essais multicentriques et de
standardiser les prises en charge ainsi que leslléghd’évaluation pour une meilleure

reproductibilité.

Les recherches supplémentaires devront notammeetntdéer la durée optimale pendant

laquelle ces interventions devront étre pratiqupesr maintenir leurs effets bénéfiques dans
le temps.

L'implication des soignants familiaux dans la pratque de ces séances de stimulation
cognitive est une évolution intéressante qui doigalement étre approfondie
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Rappel du plan :

1.4.2. Interventions cognitives et psycho-cognitige
1.4.2.1. Interventions rééducatipedant sur la cognition
1.4.2.1.1. Stimulaticognitive
1.4.2.1.1.1. Méta-analyse parGachrane Library
> 1.4.2.1.1.2. Thérapie de réminiscence

1.4.2.1.2. Réhabilitation cognitive et Entrainemeagnitif
1.4.2.1.3. Conclusides « stratégies de restaurations cognitives [»
1.4.2.2. Interventions rééducatives psycho-cogestiet psychiatriques
1.4.2.2.1. Généralités
1.4.2.2.2. Psychotipée breve
1.4.2.2.3. Thérapeevdlidation
1.4.2.3. Interventions rééducatiges troubles du langage : I'orthophonie

1.4.2.1.1.2. Thérapie de réminiscence

Elle est définie comme le rappel vocal ou silencieiévénements passés de la vie d’un
patient dément, individuellement ou en groupe.

Cette approche fut initialement développée poursiggts agés non déments afin de leur
donner une occasion de passer en revue et de nésegbes évenements de leur vie [24].

Elle fut introduite dans le cadre de la prise eargh psycho-cognitive des démences au début
des années 80 et ce sous différentes formes [25].

Actuellement, cette technique consiste typiquememtréunion de fréquence au moins
hebdomadaire durant lesquelles les participants iseités a parler de leur vie antérieure,
avec le soutien matériel de photos, musiques, sidémbjets signifiants.

Dans la mesure ou la mémoire épisodique (autolpbipae) des faits anciens reste souvent
la derniere a se détériorer en cas de maladie ki&iizer, il en a été inféré que la
réminiscence pourrait étre un moyen de communigatgopre, en se concentrant sur une
capacité cognitive persistante méme a un stadeé@da la maladie.

Les principaux travaux concernant la thérapie daeinmiscence appliguée aux démences, sont
résumes dans une revue réalisée en 2009 et pphliéaCochrane Library[26].

Les stricts criteres de sélection y ont retenu rguessais controlés randomisés pour un total
de 144 participants.

Les études analysées ne concernaient que desfeftirpetite taille et examinaient chacune
une approche différente du travail de réminiscence.

En regroupant I'ensemble de ces études, certasnfiaés significatifs ont pu étre identifiés :
- la cognition et 'humeur des patients se sont amélis quatre a six semaines apres
I'arrét de l'intervention
- les aidants familiaux ayant participé au travail gteupe avec leur proche malade
décrivent une réduction des sentiments de strasgué et surmenage
- aucun effet négatif ne fut identifié.
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Ainsi, malgré la mise en évidence de certains £tbéhéfiques potentiels, le nombre restreint
et la faible qualité des études analysées ne pembgias d'établir de recommandations sur
I'utilisation de la thérapie de réminiscence dangontexte de démence.

A l'avenir, il sera donc nécessaire d’effectuer dssais de meilleure qualité.

En 2011, parait une étude pilote sur un petit geode six personnes souffrant de démence
légére a modérée et évaluant I'intérét de vidépsdliisponibles sur le si¥ouTubeo [27].

Crée en 2005, ce site web constitue une plate-fodthébergement sur laquelle les
utilisateurs peuvent envoyer, visualiser et partatgs séquences vidéo. En octobre 2012,
'ensemble des chaines du site a dépassé le mitifabonnés !

Dans cette petite étude, des malades agés de B6aas3ont été invités a participer a 12
sessions de 45 a 60 minutes chacune, a raisorudesdssions par semaine.

Un questionnaire, complété avec l'aide éventuedle didants, avait permis de préciser les
centres d’intérét des participants.

Des enregistrements (sonores, musicaux et vidéaigné diffusés au groupe sur grand écran,
pendant que les thérapeutes observaient la patiimipet les comportements de chacun.

A l'issue de I'étude, tous les participants et aidaont exprimé leur satisfaction et tous les
patients ont demandé & poursuivre les séances.

De l'avis de thérapeutes, ce moyen offert par h@eparait plus agréable et plus ludique que
les programmes traditionnels de réminiscence.

Les résultats de cette étude pilote, faisant appah support trés facilement accessible,
nécessiteraient bien sdr d'étre confirmés par usaiesontr6lé sur des effectifs plus
importants.
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1.4.2.1.2. Réhabilitation cognitive et Entrainemeodnitif

La réhabilitation (ou revalidation) cognitive cap®nd a une méthode de rééducation
neuropsychologique visant a compenser un processyisitif déficient, par I'amélioration
d’habiletés spécifiques.

Elle peut étre proposée aux stades légers de ladieat’Alzheimer et jusqu’aux stades
modeérés dans certains troubles dégénératifs focaux.

Elle ne se concoit giridividuellement, les objectifs étant déterminés par la personnntdte
les proches et le personnel soignant.

Le but principal est I'accroissement des perforneargans les activités de la vie quotidienne,
en développant des moyens efficaces de compenghiidrandicap, basés sur les capacités
fonctionnelles restantes de la personne [22].

L'entrainement cognitif est, quant a lui, défininome la pratique réguliere d’exercices
standardisés concernant des taches cognitivegsiblé

Différents niveaux de difficultés sont disponiblesur s’adapter aux possibilités de chaque
patient, ces interventions peuvent étre réalisegg@ipe ou individuellement [22].

L La littérature scientifique s’avere relativemeatpre dans ces deux domaines. La derniére
revue sur ces sujets date de 2008. Publiée paCoehrane Library elle s'intitule :
« Réhabilitation cognitive et entrainement cogrdahs le cadre de la maladie d’Alzheimer au
stade léger et de la démence vasculaire » [28].
Son objectif était d'évaluer l'efficacité d’intemions cognitives d’entrainement et de
réhabilitation dans le but d’améliorer significaiaent la mémoire et les autres aspects du
fonctionnement cognitif de patient déments au skagier.
Dans cette revue, concernant les interventionss difentrainement cognitif, neuf essais
contr6lés randomisés ont été inclus, alors qu’aucianpu étre identifié au sujet de la
réhabilitation cognitive seule.
Les différentes sessions, réalisées de maniereidogile ou en petits groupes de trois a cinq
personnes, comprenaient divers exercices :

- dénomination et manipulation d’objets, photos, gtc.

- travail de l'attention et entrainements visuo-sqatisur ordinateur

- utilisation de pieces de monnaie, billets, cheques,

- travail de la mémoire : visualisation, catégorizatiaides externes (agenda, pense-

bétes,...)

- résolution de problemes simples, travail de lailexstde la fluence verbale.
Les durées de chaque session et des intervenmsdelr globalité étaient trés hétérogenes.
Les aidants furent le plus souvent intégrés aiepn charge, dans le but de poursuivre les
travaux a domicile.
Les effets de ces interventions furent évaluéstarnte, sur differents domaines : fonctions
cognitives, comportement, ressenti des aidants,...
Malheureusement, au vu des limitations méthodologggles essais retenus et étudiés, aucune
preuve significative d’efficacité des séances dmlditation ou d’entrainement cognitifs n’'a
pu étre mise en évidence.
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1.4.2.1.3. Conclusion : les « stratéqgies de resgtimms cognitives »

La littérature permet donc de déterminer trois gesncatégories d’interventions cognitives :
la stimulation, laréhabilitation (ou revalidation) et €ntrainement[22].

Les résultats des différentes revues étudiées geéudent concordent avec d’autres

retrouvés dans la littérature : la frontiere th@oe entre ces trois entités d’interventions
cognitives et, en pratique, beaucoup plus ténue.

De fait, elles sont souvent toutes identifiées gletment et sans distinction sous le terme de
« stratégies de restaurations cognitives [29].

Une autre revue récente, datant de 2011, a ésatdcbmmandation suivante :

« Inhibiteurs de l'acétylcholinestérase et stimulatio cognitive peuvent améliorer le
fonctionnement cognitif de personnes atteintes deatadie d’Alzheimer au stade léger,
ces interventions doivent donc étre proposées de mare systématigue chez ce type de
patients » [30].
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1.4.2.2. Interventions rééducatives psycho-cocgstiet psychiatriques

1.4.2.2.1. Généralités

Certaines approches thérapeutiques s’articuleptierité autour d’un travail sur I'affect et la
vie émotionnelle des personnes atteintes.

Laissées a l'appréciation du psychologue et/ou dychpatre, elles dépendent du stade
d’évolution de la maladie démentielle : psychotpéa individuelles ou thérapies de groupe,
psychothérapies bréves, soutien psychothérapeutinéepies cognitivo-comportementales,
thérapies de réminiscence et de validation, ejc. [5

Historiquement, toutes les psychothérapies onpgt&ipalement construites pour répondre
aux difficultés spécifiques d’'une pathologie ourdgroupe de pathologies données : la cure
psychanalytique pour les névroses, les thérap&®sygues pour les interactions au sein de
la famille du psychotique, les thérapies cognitbepaportementales pour supprimer en un
temps limité un symptéme précis, etc.

Ainsi, étant donné la complexité et la spécifiaité travail avec les personnes démentes,
aucun de ces modeles n’est directement adapténslidie d’Alzheimer ou aux maladies
apparentées [31].

Ceci explique gu'’il soit difficile, dans ce contexde démence, d’évaluer ces psychothérapies
selon des critéres stricts de randomisation.

1.4.2.2.2. Psychothérapie bréeve

En 2005, Burns eal. [32] proposent un des seuls essais randomisésaekipour ce type
d’intervention psycho-cognitive.

lls ont constitué deux groupes de 20 patients.ckigsres d’inclusion étaient : le diagnostic de
maladie d’Alzheimer, son classement dans la cagoodérée (score MMSE >15), des
patients vivant a domicile en contact régulier auecaidant et capable de communiquer
verbalement.

Le groupe traité a eu six séances avec un psydiapindte et le groupe contréle de simples
recommandations générales.

La psychothérapie bréve est définie par les autsursme « une thérapie psycho-dynamique
interpersonnelle visant a identifier les conflitsterpersonnels entretenant des troubles
emotionnels ». Ses objectifs sont de favoriser agréaine adaptation a la maladie, soutenir
les relations sociales notamment avec les plushpsoet, a I'attention des aidants, proposer
des séances de résolution de probleme.

Patients et aidants furent évalués a six sematresi€ mois apres intervention.

Aucun effet significatif n’a été constaté en tesmge cognition, de symptomatologie
dépressive ou d'activités de la vie quotidiennezcles personnes malades, de méme qu’en
termes de santé subjective et symptomatologie dgéiprechez les aidants familiaux.
Les auteurs n'ont enregistré qu'une légere amdimrade la maniere dont les aidants
faisaient face aux troubles comportementaux.
lls relevent aussi I'appréciation qualitative pertpar ces derniers en citant une série de
commentaires positifs issus de leur interview.
Ainsi, vu la durée trés limitée de cette interventiles auteurs pensent qu'il aurait fallu
prolonger I'étude pour évaluer cette approche emdede stabilisation des symptémes de la
maladie.
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Par ailleurs, on peut s’interroger sur la pertiredwine approche psychothérapeutique visant
'adaptation a un état, alors méme que lI'angoisde déni des personnes malades renvoient
au caractere évolutif de la maladie.

D’autres types d’interventions (notamment les gesuge parole et de socialisation proposés
sur une plus longue durée) sont peut-étre davardageeptibles de répondre aux besoins
émotionnels de ces personnes apreés le diagno8lic [3

Les plus anciennes de ces interventions centréesafiect et ayant fait I'objet d’essais
randomisés sont les thérapies dites de réminiscé@@aillée plus haut) et de validation
(détaillée ci-dessous).

1.4.2.2.3. Thérapie de « validation »

Elle vise a discerner, reconnaitre et répondredmiations que la personne malade exprime.
Cette thérapie a été développée par Naomi FEIL Enannées 60 aux Etats-Unis. Elle est
fondée sur la reconnaissance de la valeur de Eopee et de ce gu’elle dit, méme si cela
semble incompréhensible, pour ainsi recréer das k& mettant les émotions et le ressenti au
coeur de la relation.

Les séances peuvent se pratiquer individuellemeeihogroupe.

Le thérapeute peut choisir de programmer des revmlez formels ou non, par exemple a
I'occasion des soins, créant ainsi un rythme deaetnes et des liens privilégiés.

Les séances de groupe se déroulent généralemenhsureure avec un maximum de huit
personnes, chacune ayant un rdle qui correspora @ersonnalité et a ses besoins. Les
animateurs veillant a ce que les émotions s’exprippr I'intermédiaire d’échanges entre les
personnes [34].

Par une méta-analyse, publiée paCtachrane Libraryen 2009, Neal edl. [34] ont évalué
l'intérét de cette approche dans les démenceds s®is essais contrélés randomisés ont pu
étre retenus, portant sur un ensemble de 116 patien

Les interventions de validation furent proposéasgorme de séances de groupe.

Les résultats sont mitigés. Hormis une tendanc&raélioration de la symptomatologie
dépressive, aucun effet significatif n'a été noté k& cognition, le comportement ou les
activités de la vie quotidienne.

Il est possible que ce type d’approche, qui prepgsmode de relation et de communication
différent entre la personne malade et I'accompagnam produise d'effets notables que
lorsqu’il est appliqué de maniere plus continuedams un contexte qui, de facon générale,
vise a promouvoir un autre type de soin.
Ainsi, bien que les bénéfices de la thérapie dedatibn ne relevent que d’observations
empiriques, N. FEIL a tout de méme eu le mériterdposer un comportement homogeéne et
cohérent a I'égard du dément. Pour exemple :
- reformuler en mots clairs des phrases parfois c&afu
- en cas de doute, utiliser des mots laissant pld@rdbiguité (« on », «ils », plutdt
gu’un nom précis)
- parler d’'une voix claire, lente, en utilisant destsnsimples et de préférence non
anxiogenes (« comment » plutdt que « pourquoi »)
- garder un contact visuel étroit pendant les comenss pour soutenir le contact
verbal;
- construire et maintenir une relation de confianete. [34].
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1.4.2.3. Interventions rééducatives des troubldaiyage : I'orthophonie

L'orthophonie est définie comme « la spécialité guydour objet le dépistage, le diagnostic, le
traitement et la prévention des troubles de lalpad® la voix, du langage (écrit et/ou oral) et
des fonctions de la communication » [18].

Cette prise en charge orthophonique vise a mamtemire améliorer les fonctions de
communication du patient et a aider la familleest $oignants a adapter leur comportement
aux difficultés du malade. L'objectif est de comén a communiquer avec lui, afin de
prévenir d’éventuels troubles du comportement réacels.

LHAS recommande l'orthophonie aux différents stadke la maladie et particulierement

dans les démences avec atteinte du langage aueprptan (démence sémantique, aphasie
primaire progressive) : « I'approche thérapeutigieyant étre évolutive et s’adapter aux

troubles du patient, a son comportement, a sa ataiiv, a son histoire personnelle et aux
possibilités de coopération avec I'entourage » [5].

L'orthophonie concerne également les troubles dktdutition [5].

Lanalyse de la littérature révele gu’il n’existeapquement pas de travaux consacrés a la
prise en charge des troubles du langage dans hesnés.

Aucune étude ne semble avoir procédé a une éwatuagjoureuse du résultat d’interventions
structurées, se heurtant a d'importantes diffiqutt@thodologiques : impossibilité de mener
'étude en double aveugle, difficultés a modélifapproche thérapeutique et a contréler
toutes les variables,...

N’existent que quelques séries de cas, évaluastmmoent 'efficacité d’'unghérapie dite
« éco-systémique des troubles de la communication dans la malddietieimer.

Cette méthode, issue de travaux élaborés au démtadnées 2000 par une équipe
d’orthophonistes francais, comporte deux niveaactibn :

- écologique : en travaillant sur la communicationctionnelle du malade dans son
milieu de vie, par des séances individuelles daugtition des capacités langagieres
restantes

- systémique : en intervenant sur le systeme deans tkquel évolue le malade (famille
ou institution), le but est d’adapter I'entourage anodifications de ses capacités de
communication : l'interlocuteur prend a sa chargssentiel de I'échange et permet
ainsi au patient d’utiliser ses capacités résiésell

Cette approche pourrait ralentir le processus dead@tion des capacités de communication,
réduire les troubles du comportement, ainsi quetdfrance des proches [35].
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Rappel du plan:

—+

1.4. Modalités de traitement non pharmacologiquiadealadie d’Alzheimer €

des maladies apparentées
1.4.1.Introduction
1.4.2.Interventions cognitives et psycho-cognitives
- 1.4.3.Stimulation de I'activité motrice
1.4.4. Stimulations sensorielles
1.4.5Sécurisation et aménagement du lieu de vie : le dacite
1.4.6. Stimulation du comportement
1.4.7. Ergothérapie

1.4.3. Stimulation de I'activité motrice

L'exercice physique (et notamment la marche) pauaeoir un effet positif, non seulement
sur les capacités physiques et la prévention dyueisde chute, mais aussi sur certaines
mesures cognitives et aptitudes fonctionnelles aativités de la vie quotidienne, ainsi que
sur certains aspects du comportement [17].

Lintervention de kinésithérapeutes, psychomotrisi@t ergothérapeutes peut étre sollicitée

[5].

Actuellement, existent dans la littératusffisamment de preuve corrélant, au sein
d'une population générale, la pratique d'une actiié physique réguliere et la
diminution du risque de démence.

Pour exemple, Hamer al. [36] dans une méta-analyse réalisée en 2009 agit aytéresse
plus de 163 000 sujets, rapportent une réductiorrishque de démence chez les sujets
pratiguant beaucoup d’activité physique par rapgorteux en pratiquant peu. Cet effet
protecteur est démontré de fagcon d’autant plusstebgue les études sont, pour la plupart, de
bonne qualité méthodologique.

Les questions sont, a présent, de savoir quanchtagpe d’'une activité protege le plus (dans
la jeunesse, entre 30 et 45 ans, aprés 60 andaui moment de la vie ?) et si il existe une
fréquence et une durée d’activité physique optimale

Face a ces résultats, on peut tout de méme sbgersur les effets éventuels de variables
interférentes.

Quel est, par exemple, le role de I'éducation dageersonnalité sous-jacente des sujets ?

Il semble probable que l'accés a une activité mhyssiréguliere soit facilité au sein d'un
milieu socio-éducatif favorisé, or le phénoménexdéserve cognitive » peut expliquer, chez
les personnes de haut niveau socio-éducatif, uparipn plus tardive des troubles cognitifs.
Enfin, on peut également s’interroger sur les midoaes physiologiques sous-jacents par
lesquels la pratique d’'une activité sportive régngdidiminuerait le risque de développer une
démence.
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A la lumiére de ces preuves selon lesquelles unigitacphysique réguliere retarderait
I'apparition de démence chez des personnes agdasnee santé&u’en est-il de l'efficacité
de séances d’activités motrices chez des personsesffrant de démence ?

Fin d'année 2008, I&ochrane Library publie une revue de la littérature sur ce théd7é. [
Seulement deux essais controlés randomisés oimofig, pour un total de 145 patients.

Les programmes d’activité physique se résumaieniea séances de marche, danse,
mouvements divers ou gymnastique, tres hétérogdaes leur fréquence, durée et intensite,
car adaptés aux capacités de chaque personne.

Les résultats ont révélé un manque de preuve quéafficacité de tels programmes sur la
cognition, 'humeur, la dépression ou la mortatigéces patients déments.

Une nouvelle revue est actuellement en cours deitrg88]. Elle tentera d’évaluer I'impact
de l'activité physique sur une population gériatdcatteinte de troubles cognitifs |égers type
MCI.

En novembre 2012, parait uétude réalisée a Hong-Kongt concernant I'effet combiné
d’activités cognitive et physique sur les perforgesicognitives de personnes démentes [39].

Elle permit d’'inclure 110 résidents institutionisék avec un diagnostic de démence Iégére ou
modérée, naifs de traitement anti-démentiel et ipbgment capable de participer aux
activités proposées, conduites trois fois par seenpéndant trois mois.

La stimulation cognitive se résumait a des séameeMahjong jeu de société d’origine
chinoise et I'activité physique a un programmeyge Tai-Chi
Les participants furent randomisés selon trois itmmd : Mahjong Tai-Chi et activités
habituelles de l'institution pour le groupe congtbLe critére primaire d’évaluation était le
score au MMSE.

Neuf mois apres intervention, les résultats ont tnéoane différence significative entre les
deux groupes d’activité et le groupe contrble (@otts pour le group&lahjong: IC 95% :
2,0-6,9; DMS=0,4 et 3,7 points pour le group&ai-Chi: IC 95% : 1,4-6,0 DMS =0,40).

Selon les auteurs, ces deux types d'activités pdupermettre de retarder le déclin de
certaines fonctions cognitives chez des patientsetiés a un stade Iéger a modéré.
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1.4.4. Stimulations sensorielles

Ce type d’intervention repose sur des techniqusantia enrichir I'environnement sensoriel
de la personne atteinte de démence.
Nombre d’entre elles ont fait I'objet de méta-aisaly par [&Cochrane Library

1.4.4.1. Musicothérapie

La musicothérapie cherche a utiliser les potetdimlde la musique et du sonore comme
support afin de rétablir, maintenir ou améliores tapacités sociales, mentales et physiques
d’'une personne.

Elle est utilisée de longue date, notamment dangdstion de certains troubles du
comportement associés aux démences.

En 1994, dans un protocole faisant varier I'exposita de la musique douce durant les
déjeuners en salle collective, Goddaemkt[40] ont observé une baisse significative des
comportements d’agitations verbale et physiquelesirésidents pendant les semaines ou la
musique était jouée. Aucun effet n'a, en revanakté, observé sur les comportements
agressifs.

En 2011, par l'intermédiaire d’'une revue deQachrane Library Vink et al. [41] tentent
d’évaluer I'effet de cette thérapeutique sur lesbfgFmes cognitifs, émotionnels, sociaux et du
comportement de personnes agées dementes. Dixsétudat incluses, s’avérant de qualité
méthodologique relativement pauvre et d'effectifestreints. Ainsi, aucune preuve
substantielle n’a pu étre révelée quant a l'efitéade la musicothérapie dans la prise en
charge de patients déments.
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En 2012, une équipe de Montpellier a publié un ékes lieux de l'utilisation de la
musicothérapie en institution dans notre pays s ple 240 publications ont été retrouvées
dont une gquarantaine d'études contrélées. La plup#r mis I'accent sur les bénéfices de
cette stratégie pour le patient : améliorationadgqualité de vie et de la cognition, diminution
des troubles psycho-comportementaux perturbatetirsdes troubles psycho-affectifs,
restauration de la médiation sociale. Mais la emcta faible qualité méthodologique des
études sélectionnées ne semble pas permettrediéladn de conclusions tangibles quant a
I'utilisation de la musicothérapie en pratique dgdieinne [21].

Une autre revue de la littérature sur ce themeaygpan mars 2013 et réalisée par une équipe
japonaise de I'Université de Sendai, a quant a slectionné vingt études en y incluant
guelques essais controlés randomisés. Le réseltaliuls intéressant concerne les études
contenant des interventions d’'une durée supérigureis mois, ou la musicothérapie semble
avoir uneffet significatif pour réduire I'anxiété de patiernts déments[42].

1.4.4.2. Aromathérapie

L'aromathérapie correspond a l'utilisation médicales extraits aromatiques de plantes
(essences et huiles essentielles).

Initialement utilisée pour soulager divers problémde santé (avec comme objectif principal
I'amélioration de la qualité de vie et du bien-&tequotidien), elle a également fait I'objet de
nombreuses études concernant certains symptomeathiglogies démentielles : troubles du
comportement [43], insomnie [44], apathie [45].

Dans une méta-analyse deCQachrane Library Holt etal. [46] ont évalué l'efficacité de
cette thérapeutique en tant qu’intervention chezpgsonnes démentes.

Sur les quatre essais contrdlés randomisés retenwsgul contenait des résultats exploitables
selon les critéres stricts de la revue.

Il s’agissait d’un petit essai incluant 72 patieatsstade de démence sévere et présentant des
troubles psycho-comportementaux perturbateursedigmitation.

L'intervention, d’'une durée totale d’'un mois, catait en I'application locale (sur les bras et
le visage), deux fois par jour et pendant deux tesyudune huile essentielle a base de
mélisse officinale. Le groupe contréle recevaitngldes méme conditions, I'application
d’huile de tournesol.

L'analyse des résultats, concernant les symptéreasopsychiatriques et I'agitation, révéle
un effet positif et statistiquement significatif &veur de 'aromathérapie, mais sans savoir si
cet effet renvoie aux stimulations olfactive, tecthu simplement a l'attention renforcée du
personnel durant le soin.

Ainsi, au vu des difficultés méthodologiques deteceétude, ces données semblent
insuffisantes pour établir des conclusions quatiefiicacité de cette technique dans les
démences.
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1.4.4.3. Luminothérapie

Cette technique consiste a exposer les yeux aumide artificielle spécifique proche de
celle produite par le soleil, tant en intensitéequspectre lumineux.

Les cycles activité-repos et veille-sommeil somto@és par le rythme circadien endogéne
généré par le noyau supra-chiasmatiqgue du thalar@estains processus dégénératifs
observés dans les démences peuvent toucher ggitia spécifique des noyaux gris centraux,
constituant ainsi une des principales étiologieysjupathologiques des perturbations
circadiennes présentées par certains patients de A&

La luminothérapie est utilisée depuis plusieurs eddes comme une des différentes
modalités du traitement psychiatrique de la démagqsaisonniére surtout) et de I'insomnie.

Elle a également fait I'objet de nombreuses étwtesz des patients déments, notamment
pour le contrble de certains troubles cognitifych®-comportementaux et du sommeil.

En 2009, Forbes etl. [47], par I'intermédiaire de I&ochrane Library ont réalisé une revue
de la littérature sur ce theme.

En y incluant huit essais contrdlés randomiségjuddité méthodologique globalement faible,
les auteurs n'ont pu mettre en évidence de preugeifisative sur l'intérét de cette
thérapeutique dans la prise en charge du patiené¢ole

1.4.4.4. Massothérapie

La massothérapie englobe un ensemble hétérogérehitgques de massage et de toucher.
Partageant des méthodes et des principes commiless,oat pour objectif de favoriser la
détente physique et psychique, les circulationgsae et lymphatique, I'assimilation et la
digestion des aliments, I'élimination de toxines, fobnctionnement des organes vitaux et
I'éveil a une conscience psychocorporelle.

Elles sont choisies en fonction des besoins ddiVidu.

En 2008, laCochrane Librarypublie une méta-analyse sur ces techniques. Haisbn48]

y ont étudié leur impact sur certains troubles @gsoaux démences tels que l'anxiété,
I'agitation et la dépression.

Les deux essais controlés randomisés retenus, chiend’effectif restreint, montrent un
bénéfice significatif de ces interventions dans xdsituations particuliéres : le massage
manuel pour réduire a court terme les comportemeéiagitation et I'ajout du toucher a
I'encouragement verbal pour stimuler l'alimentatmale.

Selon les auteurs, la réalisation d’essais de gtaade puissance semble indispensable a
I'avenir pour corroborer ces résultats encourageant
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1.4.4.5. Intervention multi-sensorielle de type &mwlen

Cette technique correspond a la pratique de stiioakvisant a éveiller la sensorialité de la
personne, pour lui permettre de vivre une expéeesgbjective et constructive dans un
environnement sécurisant, naturel ou non.

Lancée aux Pays-Bas dans les années 78ndezelerest une pratique non directive, dont
I'objectif est de donner du bien-étre a la persostiraulée. La démarche est basée sur I'évell
au monde extérieur, par le biais du corps et deg s#ns.

L'accompagnateur apporte son aide en écoutangf@nses aux stimulis et en agissant sur
'ambiance si nécessaire.

Le terme <«snoezelen» est un néologisme résultant de la contractionddax mots
néerlandais snuffelen(explorer) etloezeler{somnoler).

Le premier terme se référe a la personne accomptgyreffectrice qui dirige I'expérience de
maniere active en adaptant la technique aux réectio sujet, auquel se réfere le deuxieme
terme et qui constitue le pole « passif », récapded’intervention.

Expérimentée en premier lieu en santé mentale, daszpersonnes autistes ayant de graves
difficultés a communiquer par les moyens traditiglan elle fut par la suite utilisée en
rééducation chez des traumatisés craniens et desnde

L'espacesnoezelenaussi appelé environnement multi-sensoriel, g&tialement congu pour
pouvoir cibler les stimulis sens par sens, notantraartravers d’effets lumineux, de jeux de
couleur, de sons, de musique, de parfums, etc.

L'utilisation de différentes textures de matierasles murs permet une exploration tactile.

Le sol est agencé de fagon a stimuler la rechet@uiilibre.

L'espace est adapté par la personne stimulantd lvaéance, afin de solliciter plusieurs sens
a la fois ou, au contraire, pour se concentreuawseul sens.

L'adaptation se fait en jouant sur les différentergmetres de I'espace que sont: les
éclairages, I'atmosphére, les sons et les textaf@sde répondre au contexte spécifique de la
personne a stimuler.

En gériatrie, hors de séances spécifiqguement dgdeeprincipes de base de la pratique sont
applicables par le personnel soignant dans tougelstes du quotidien.

Les notions de respect des rythmes, d’attentiopréeence, d’écoute et de tendresse, figurent
parmi celles mises en oceuvre pour sécuriser, apdils&rer les émotions, créer des liens et
encourager I'échange avec les séniors [49].

Cette intervention a fait I'objet d’'une méta-analygn 2009, par I&ochrane Library

Chung etal. [50] n’ont ainsi retenu que deux essais contrid@slomisés qui ne permettent de
conclure qu’a une diminution de I'apathie chez pasents, effet qui ne semble perdurer que
sur la durée de l'intervention.

Aucun effet sur le comportement, ’humeur, la dign ou la communication ne fut mis en
évidence.
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1.4.4.6. Autres approches multi-sensorielles

Dans le cadre des stimulations dites sensoriallasfres types d’interventions existent pour
les patients déments.

Nous ne ferons que les citer sans les détaillearttage, la littérature les concernant ne se
limitant qu’a quelques séries de cas ou étudesganpe contréle ni randomisation.

Il s’agit notamment de la thérapie utilisant 'apgiun animal ou les thérapies dites créatives
tel que l'art-thérapie.

Le domaine d’intervention basé sur les différents yipes de stimulation sensorielle

apparait prometteur, bien que l'effet semble sélectif et limité a uertain type de
symptdmes psycho-comportementaux.

Il serait donc intéressant que les évaluationsréstapportent des précisions concernant les
effets respectifs de ces différentes techniquésues impacts en fonction du type de démence
et de son stade d’évolution.
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1.4.5. Sécurisation et aménagement du lieu de viee:domicile

1.45.1. Généralités

Parmi les 20 000 personnes qui décedent en Frdrampue année d'un accident de la vie
courante, ce sont les personnes agées et leseqtarsont les plus touchés.

Les personnes démentes constituent un groupe aibqué face aux accidents domestiques.
En effet, en plus d’entrainer une baisse des pedoces pour accomplir les activités

guotidiennes, les atteintes cognitives de la malagindent la personne plus vulnérable dans
son environnement, ce qui accroit I'exposition isque a domicile [1].

Le type d’intervention étudié ici porte sur la miese place d'actions ciblées : amélioration
d’'un symptdome particulier (installation de verraasx portes pour contrer la déambulation,
retrait des miroirs pour réduire I'agitation [51]).ou mise en place d’aide a la réalisation de
certaines activités du quotidien (installation dgi@ge pour le bain, indices visuels,...) [17].
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Les recommandations francaises de 'HAS sont pauwlaas ce domaine.

La notion de I'environnement physique du patiemhdat n’est évoqué que brievement, dans
le cadre de la prise en charge des troubles du aaempent perturbateurs : « le meilleur
environnement pour un patient donné est celui quéiicoit comme sécurisant et rassurant,
dans lequel il trouve les aides et les soins queésat requiert, ou les facteurs de stress sont
limités et ou il peut recevoir un soutien affectifest apres une analyse non précipitée de
'ensemble de ces besoins que les aidants et profg®ls peuvent, en tenant compte des
souhaits du patient, déterminer avec lui quel gwtiGti le meilleur lieu de vie ou de soins »

[6].

1.4.5.2. Sécurité

En 2009 parait une étude préliminaire sur les sdna a risque, concernant la sécurité a
domicile des personnes démentes [52].

Une équipe francgaise s’est ici intéressée aux proés de sécurité & domicile, dans une
population de 38 personnes présentant une pateolbgnentielle diagnostiquée au stade
Iéger ou modéré, agée de plus de 75 ans, vivamndcde et accompagnées d'un aidant
principal.

Les évaluations furent réalisées lors d’'une coasalt mémoire, contenant notamment un
entretien semi-structuré de 15 minutes envirorgaus duquel les aidants, parallelement a la
consultation mémoire de leurs proches, remplissaieaGrille d’Evaluation de la Sécurité
(GES).

Cet instrument d’évaluation a été spécifiquememicaopour explorer de maniere structurée
les situations a risque et les dangers potenti@t®wgus par les patients déments vivant a
domicile.

Il existe dans la littérature six principales catégs de situations a risque qui peuvent étre
rencontrées par les personnes démentes a domi@lementation, les médicaments, les

chutes, les risques de brdlures et d’incendierdfere et la conduite automobile. Ces
différentes catégories sont toutes explorées paEla.

L'objectif de cette étude fut double : identifles situations a risque des personnes démentes
vivant a domicile en France et examiner l'intérétaefaisabilité de I'’évaluation des risques
lors d’une consultation gériatrique.

Les principaux résultats de I'étude démontrent:que
- les risques liés aux incendies, a l'alimentatiorada poly-médication sont les plus
fréguemment rencontrés
- les personnes vivant seules sont percues comméicagumement plus a risque a
domicile que celles vivant avec un proche (congiahfants)
- il n’existe pas de corrélation significative enteescore GES et les scores MMSE et
aux Activités de la Vie Quotidienne (AVQ).

X

L'intensité de I'exposition aux risques a domicilen’apparait donc pas associée au
niveaux de détérioration cognitive ou de dépendanaiu patient.
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Ainsi les auteurs font I'hypothése que le sujett dmbsséder des capacités cognitives
suffisantes pour se mettre en situation a risges. patients a un stade avancé de la maladie
sont moins susceptibles d’engager certaines actipnspeuvent les exposer au risque
d’accident (cuisiner, conduite, etc.) parce quedquossibilités d’initiative, de motivation ou
d’exécution gestuelle sont amoindries.

Malgré d’évidentes limites méthodologiques (taile2I'’échantillon, méthodes de recrutement
et d’évaluation) cette étude révele la nécessiteedérer les risques encourus par les patients
déments vivant a domicile.

Le clinicien pourra ainsi conseiller le couple aitdaidé sur les aménagements possibles afin
d‘optimiser la sécurité et permettre le maintiemlamicile dans les meilleures conditions
possibles.

1.4.5.3. Architecture et aménagement

D’anciennes études [53-56] datant des années 1890-2t ne se limitant qu'a quelques
séries de cas, évoquaient déja I'impact directatednagement et de I'architecture des lieux
de vie sur le comportement général du patient @amment sur certains troubles du
comportement), pour exemple :

- les grands halls et grands espaces semblent maxisganes que des couloirs plus
étroits;

- les probléemes de déambulation et d’errance peudeatlimités, a domicile par la
modification des portes et leur signalement (repemileurs), alors qu’en institution,
l'utilisation de marquages au sol et/ou la fermetautomatique des accés semblent
plus efficaces

- lattention portée a la décoration, aux couleurs, kauit, a l'augmentation des
contrastes, apparait également importante, tounwmhaménagement des sanitaires
(toilettes, salle de bain).

Toutes les mesures sont décrites comme ayant pacinsur I'agressivité, les fugues et
I'agitation.

Les modifications a apporter doivent tenir compiesthde d’évolution de la maladie, du type
de déficit aussi bien que des troubles du compam¢rmbservés (ex : la signalisation des
toilettes par des repeéres visuels est au débusanfé, alors que pour des stades avancés, une
réduction des problémes d’incontinence est corstatéque les toilettes restent visibles, par
suppression des portes).
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Comme le souligne I'étudaméricaineMIND (Maximizing Independence at Honue 2011

la principale préoccupation des patients et de legr aidants est la sécurité de leur
environnement domestiquequ’ils considerent comme prioritaire, au mémestgque d’autres
notions telles que la qualité globale des soindicaéix, I'assistance dans les activités de la
vie quotidienne ou I'accés a des activités occopatlles adaptees [57].

Dans une étude datant de 2011 et realisée dandgianrde Baltimore aux Etats-Unis,
Marquardt etl. [58] se sont intéressés aux modifications architales du domicile réalisées
sur un échantillon de 82 habitations abritant dggpts déments.

Les auteurs soulignent que, malgré le nombre irapbrtle recommandations pratiques
concernant les modalités d’aménagement du domidde personnes agees, trés peu
s'intéressent aux changements a apporter au dendeilpatients souffrant d’'une pathologie
démentielle.

Sur les 82 habitations étudiées, 50% étaient desligres indépendants, 28% des
appartements et 22% des maisons mitoyennes.

L'age moyen des participants était de 84,5 ans;g #2860 de femmes. Pour chaque patient
était identifié un aidant principal, le couple aitlaidé vivant dans 85% des cas sous le méme
toit

Les trois stades de séveérité de la démence, évaduds score MMSE, étaient représentés.
Tous les participants ont recu la visite d’'une pguicomposée notamment d’'un architecte
spécialisé dans I'aménagement intérieur de strestaccueillant des personnes démentes.
L'évaluation comprenait une simple observation’davironnement domestique reportée sur
croquis, ainsi qu’un questionnaire a I'intentiors @edants.

Analysons les principaux résultats fournis parecétude [58]:

- Lesobstacles physiquesencontrés et répertoriés comme pouvant entraveedarité des
personnes étaient :

- les escaliers intérieurs et/ou extérieurs : do@s ple 44% n’étaient pas sécurisés par la
présence de rampes latérales et seulement 10%ntétmeessibles a un fauteuil
roulant;

- les baignoires ou douches: qui n’'étaient sécwsigpe dans 23% des cas par la
présence de barres d’appui, de tapis antidérapards sieges de douche

- le mobilier et 'encombrement du domicile : seul¥s@les intérieurs furent jugés
suffisamment structurés et spacieux pour permelde déplacements slrs avec ou
sans aides matérielles.

- Concernant lanobilité & I'intérieur et autour de I'habitation, ainsi geeisque de chute:

- 40% des patients utilisaient une aide matériellar geurs déplacements intérieurs
et/ou extérieurs (cannes, déambulateur, fauteuin);

- a l'exclusion des sanitaires, seule une maisonec@ait; en intérieur, des barres ou
rampes d'appui spécialement installées pour facilia stabilité, I'équilibre et les
déplacements
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- 57% des patients ont rapporté au moins une chudendicile au cours des deux
dernieres années. Les différents endroits ou elientes chutes sont répertoriés par
ordre de fréquence décroissante : chambre a co(20e), salle a manger ou salon
(17%), salle de bain (12%), hall d’entrée (12%gadisrs (11%).

- Concernant leomportementet I'orientation dans I'environnement du domicile :

- la déambulation a lintérieur du domicile est retrée dans 15% des cas (soit 12
patients), trouble qui semble bien toléré par knbkle des aidants. Aucun élément
favorisant ou inhibant ce comportement n’a pu é@entifié dans I'environnement
spatial des sujets

- la déambulation a I'extérieur du domicile est umpydme fréquent au stade précoce
de la maladie et constitue une menace sérieusel’paégrité physique des patients
déments. Cette étude rapporte que la plupart déntsi ne sont pas formés aux
éventuelles mesures de prévention utilisables damentexte

- détaillées dans la littérature, les diverses imtetions possibles comprennent, par
exemple : l'utilisation d’alerte sonore lors deui@rture des portes, la fermeture a clé
de certains acces ou le fait de les cacher au maladtilisant un rideau par exemple

- au stade de démence débutante (MMS>20) les patrestent, pour la plupart,
capables de retrouver seul leur chemin

- au stade de démence sévere, seul 42% d’entre edengaette faculte, alors que 17%
sont totalement dépendant d'une tierce personner pouentation dans leur
déplacement

- des recherches réalisées en maison de retraitealiéée ont montré que, méme dans
ces cas extrémes, cette capacité peut étre restgrirée a 'aménagement adéquat de
I'architecture intérieure de I'institution [59].

A domicile aucune étude n’a jusqu’aseré exploré cette possibilite.

- Mise en ceuvre des modifications architecturaledu domicile aprés cette évaluation :

- 72% des aidants ont rapporté avoir fait au moins onodification au domicile du
malade, la plupart apres avoir pris conseil aughés ergothérapeute

- les modifications principales comprenaient, en peerreu, la sécurisation de la salle
de bain, puis l'utilisation d’aide-mémoires visu@mnneaux, pancartes) pour pallier
aux troubles mnésiques du patent

- l'utilisation des géronto-technologies s’est avérés rare, se limitant principalement
a la mise en place d’une téléalarme, pour 25% dgents;

- le manque de ressources financieres fut décrit mmarimitation principale a la mise
en place des différentes modifications d’environaen
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Selon les auteurs, au terme de cette étude, ibrajppévident que la sécurité de
I'environnement domestique constitue une donnéeitapte a prendre en compte dans la
prise en charge globale du patient dément.

% Plusieurs notions semblent importantes a retenir :

- les principaux obstacles physiques sont représentés pades escaliers(intérieurs
et/ou extérieursgt lemanque de rampes et barres de sécurité

- l'accessibilité a une salle de bain sécurisée estrpordiale ;

- proposer des modifications ayant un codt finaneieceptable. Dans cette optique
'agencement optimal du mobilier est une mesurgkirat peu onéreuse

- la plupart des recommandations faites aux famga# issues d’évaluation réalisées
par un professionnel tel qu’wergothérapeute;

- 75% des modifications effectuées concernaient tarection d’incapacités
fonctionnelles physiques, 25% étaient destinéealléepdes incapacités engendrées
par des troubles mnésiques.

Une des raisons pour expliquer ce différentiell@shanque de connaissance ressenti
par les aidants concernant les symptomes de ladmadh leurs interactions avec les
divers handicaps occasionnés

- l'utilisation des géronto-technologies semble lamgat insuffisante. Les auteurs
soulignent le manque évident d’études quant auglisation dans ce contexie

- a chaque fois que possiblecueillir 'accord du patient et I'impliquer dans le
processus de modification de son environnemesemble indispensable a la réussite
du projet.

Bien que les résultats de cette étude soient ikfficent généralisables vu I'absence de
randomisation des participants, il semble évidemirples aidants, que les modifications
optimales du domicile sont un gage de sécurité poyratient, permettant d’accroitre son
indépendance.

Dans ce contextde role de I'ergothérapeute est indispensabl il se doit d'informer et
conseiller le couple aidant-aidé sur I'ensemblepdmel d’aménagements disponibles|au
domicile.
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1.4.5.4. Géronto-technologies

Le terme de géronto-technologies décrit des systémmhniques évolués qui vont aider la
personne agée ou son aidant a réaliser certaitieséscnormales de la vie quotidienne

Preuve de leur essor sur le plan scientifiqueda plzheimer 2008-2012 comprend un axe
s'intéressant a « I'amélioration du soutien a dilenigrace aux nouvelles technologies » [2].

En 2012, parait une revue de la littérature coramgrdeur utilisation dans le cadre des
démences.

Réalisée par une eéquipe toulousaine, elle s’istitukétat des lieux des géronto-
technologies susceptibles de permettre le maintieln domicile des patients porteurs de
déficit cognitif Iéger et de maladie d’Alzheimer austade Iégens [60].

Les auteurs ont ainsi tenté d’évaluer la place && rmouveaux outils dans le maintien a
domicile de patients déments.

Différentes techniques ont été retenues et étudiges leurs intéréts et leurs limites :

- téléconsultation

- présence simulée

- domotique

- pilulier électronique
- aides auditives

- téléassistance

- télésurveillance

- détecteur de chuie

- géolocalisation.

Nous les détaillons ci-dessous.
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1.45.4.1. Téléconsultation

Elle permet, entre le médecin et son patient,déig@tion d’'une « visite virtuelle » a distance.
Qu’elle soit audio ou vidéo, elle nécessite unenexion internet.

Pour étre la plus compléte possible, il existe gpample des tensiomeétres, des ECG ou des
stéthoscopes USB que I'on connecte a un ordinateur.

Il a été démontré que la satisfaction des patigyast recours a cette technique est réelle : la
perception de la qualité de la consultation sergbjgivalente a la visite a domicile, ce qui
montre l'intérét possible de ce type d’'intervent@nzone rurale ou sous médicalisée.

Il existe en outre un intérét économique : on noteins de visite a domicile, moins
d’hospitalisation et plus de patients pris en chaigaque jour.

Les limites concernant cette technologie concerndatco(t important des équipements
nécessaires, le manque d’accessibilité a un rést@ace pour certaines zones rurales et
linquiétude de certains patients quant au mangeeca@hfidentialité et d’intimité de leur
relation avec le professionnel de santé.

1.45.4.2. Téléassistance

Cette technique utilise la téléphonie et les systeen ligne mis en place pour promouvoir la
santé, informer les patients et les assister.

L'utilisation la plus évaluée est représentée parstandards téléphoniques. Il en existe deux
formes différentes :

- les standards avec intervenants professiense présentant sous la forme d’'un numeéro
accessible selon certains horaires, avec des persdarmées a la maladie d’Alzheimer, sa
prise en charge et ses complications. Les pringigauvices sont I'écoute et les conseils a
'aidant;

- le systeme de messagerie automatique, cudumt offre la possibilité de laisser des
messages aux professionnels de santé avec rapgglewd ou de participer a des
conversations automatiques pour lutter contre litusie.

Lintroduction d’une caméra permet un soutien e stommunication par visiophonie.

Le «caregiver burden> ou fardeau des aidants, est un stress phystquationnel, social et
financier lié aux soins et a I'attention a porterpatient.

Les techniques d’aide par téléphone peuvent aigegridre en charge ces problemes.

Une étude randomisée a comparé deux groupes dona u&néficié d’interventions

téléphoniques ciblées et l'autre de simples comtienss téléphoniques. Leffet positif sur les
aidants dans le groupe intervention a été statistigent significatif [61].
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1.4.5.4.3. Pilulier électronique

Le systeme comprend, en plus du pilulier classique dispositif automatique de rappel
sonore (voix, sonnerie) ou visuel (lumiére) powofdser I'observance du patient. Il dispose
aussi de mécanismes de protection, empéchant awlrprée mauvais médicament a la
mauvaise heure, évitant ainsi les mésusages.

Selon certaines études, environ 50% des persomyges aitilisent un pilulier et 25 a 60 %
d’entre elles commettent des erreurs dans la gadeurs médicaments.

Ce dispositif peut donc permettre d’améliorer I'ebv@nce et diminuer le risque iatrogénique
lié aux prises inappropriées, que celles-ci sog@rees par le patient lui-méme ou par un
aidant.

L'une des principales limites a son utilisationteeson codt élevé.

1.45.4.4, Présence simulée

C’est une technologie permettant de proposer a atrermi I'enregistrement d’'une voix
familiére.

Ce type de thérapie fut proposé initialement comme alternative a la prise en charge
médicamenteuse des troubles psycho-comportemedéalaxmaladie d’Alzheimer.

La mise en place du dispositif est simple et deragedl de moyens.

Il s’agit d’'un enregistrement audio et/ou vidéo riBuquinzaine de minutes, réalisé par un
proche du patient dans lequel il raconte des sats/baureux, chers a ce dernier.

L'idée de cette technique est apparue aprés queaiibconstaté un certain apaisement des
patients suite a la visite d’'un proche. L'hypothé&ait de pouvoir en prolonger les effets
bénéfiques a distance.

Plusieurs études testant I'efficacité de la présesimulée sur certains symptdémes psycho-
comportementaux comme [l'agitation, ont montré quesq résultats positifs, mais la
généralisation pratique de cette approche estdampar le faible niveau de preuve scientifique
de ces diverses expérimentations.

De plus, dans certaines études contre placebdadehm lui-méme (le plus souvent la lecture
d’un journal sur un ton monocorde) produisait uetgbositif.

Ceci suggere quéoute intervention humaine apaisante est intéressée dans le cadre
d’un trouble du comportement chez un patient dément
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1.4.5.4.5, Domotique

Celle-ci regroupe I'ensemble des technologies pegamide gérer automatiquement divers
aspects d’'un batiment, dans le but d’apporter abrdbsécurité a ses habitants ou de leur
permettre de communiquer.

On compte notamment parmi elles : la programmaties appareils ménagers, la régulation
de la chaleur et la gestion de la lumiere.

Cette méta-analyse francaise s’est intéresséeppicssément a la gestion automatisée de la
lumiére, seule technologie a avoir été étudiédesplan scientifique.

Il existe plusieurs facons de gérer la lumiéere pmuéliorer la qualité de vie de la personne
agee atteinte de maladie d’Alzheimer et vivant anidde. La plus répandue consiste en
I'utilisation d’'un luxmetre qui, par I'intermédiadrd’une cellule photovoltaique ou de capteurs
infrarouges, permet de gérer automatiquement Hzige des lumieres, dans ou a I'extérieur
du domicile.

Ceci peut éviter au patient de chuter a cause dhengvaise visibilité.

Les principales limites a [l'utilisation de ces tejues sont matérielles, le colt de ces
technologies est important et entierement a lagehdes familles.

1.4.5.4.6. Aides auditives

Elles correspondent a une technologie disponibls $orme d’enregistrements, utilisés pour
pallier les troubles de mémoire de patients vicsie déficits cognitifs légers a modérés.

Le matériel nécessaire est simple, utilisant utelecade fichier audio.
Lenregistrement devra correspondre a I'activité dion souhaite diriger et ainsi servir de
rappel au patient pour qu’il n’en rate aucune dapes essentielles.

Les activités concernées peuvent étre diversesneola toilette, I'habillage ou la préparation
des repas.

Cette technologie peut donc étre utilisée pourstsmstomme pour « rééduquer » les patients a
certaines activités de la vie quotidienne.

N

La principale limite a son utilisation est la néxts pour le patient, de posséder une
autonomie suffisante pour savoir utiliser seulifpdsitif.
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1.45.4.7_ Télésurveillance

Elle permet la surveillance a distance des patiegitSice a des capteurs placés dans le
domicile.
Cette surveillance peut concerner les paramettagxidu patient ou ses activités.

Cette technologie nécessite un ordinateur pers@ndbmicile du patient et un autre chez un
professionnel, les données sont enregistrées parsdicapteurs au domicile et leur
transmission s’effectue par connexion internetiuiact un systéme de sauvegarde.

Parmi les nombreux types de capteurs envisagealdes,catégories sont a distinguer :

- Ceux permettant de suivre directement les actidtépatient :
- capteurs infrarouges passifs : présents dans lesneats et enregistrant les
déplacements et positions du syjet
- détecteurs d'utilisation des sanitaires et appaeddctroménagers courants.

- Ceux enregistrant les parametres biologiques :uéndges cardiaque et respiratoire,
Sp0O2, ECG portatifs, etc.

Il a été démontré, chez des patients atteints deedée modérée, qu'un contact par
vidéosurveillance améliorait la compliance aux rveations médicales (comme la
surveillance infirmiere des parametres biologiques)y rapport aux systemes classiques de
communication ou d’intervention.

Ces technologies sont tout de méme d'utilisatiaremée et leur intérét en pratique courante
reste a évaluer sur des cohortes d'effectif suffisa

1.4.5.4.8. Détecteurs de chutes

lls correspondent a des dispositifs fixés au cafpspatient, permettant d’alerter en cas
d’événement indésirable.

Il en existe de multiples disponibles sur le maram@is les systemes étudiés nécessitent
d’étre automatiques pour pouvoir se déclencher m@negpatient oublie de les utiliser.

La plupart des dispositifs comportent un accélétoenéapable de détecter en temps réel le
déplacement d’'un point ainsi que son accélératipdams ce domaine, la littérature est riche
et les progrés technologiques constants.

En témoigne le développement d’'un nouveau concepigitant au dispositif de se
déclencher avant l'impact au sol, ceci dans l'esgl@ déboucher sur la mise au point
de «hip pad», sorte d’airbag pour hanche.

En pratique courante, les détecteurs de chutesntegéu utilisés chez les patients déments

vivant a domicile, alors que la prévalence deshieside I'équilibre dans cette population
varie de 9% a 50% selon les séries.
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Les principales limitations a l'utilisation de céschnologies sont, avant tout, leur codt
important et le manque de données quant a lewaeité réelle qui n’a pas encore été évaluée
sur de grandes cohortes de patients.

Chaque dispositif étant libre d’employer la teclugiqqui lui convient, il manque également
des normes de qualité les concernant.

1.4.5.4.9. Géolocalisation

Les systéemes de géolocalisation sont des disofikis au corps du patient, permettant de
suivre ses déplacements grace a ses coordonregrsygiéiques et d’éviter ainsi les risques et
complications liés aux déambulations, notammeigadrieur du domicile.

De multiples techniques sont disponibles dans ceailte (ondes radio, adresse IP, puce
RFID,...) mais le suivi par satellite GPS reste,helire actuelle, le plus fiable, permettant de
suivre le patient sur de grande distance.

De nombreux bracelets de geéolocalisation existarisdle commerce. La plupart sont
sécurisés et associent diverses fonctionnalitéwi des déplacements, déclenchement en cas
de sortie d’'une zone définie, détecteurs de chwt@see méme systemes de communication
par réseau GSM ou GPRS pour pouvoir appeler leqtagi besoin.

Ces procédés nécessitent aussi un systeme infqumatapable de stocker les informations.
Une société de service se charge de les recwatillilalerter si nécessaire, 24h/24.

La déambulation a I'extérieur du domicile est unenplication trés fréquente des démences.
Elle expose le patient & des accidents de la vaidique, des traumatismes, voire au déces
dont le taux atteint 50% selon certaines étudds, gatient n’est pas retrouvé dans les douze
heures.

La fiabilité des systemes de géolocalisation séidiée et prouvée, méme si les échantillons
restent de petite taille dans les études retrouvées

Cette technologie fait partie de celles qui podenplus dequestions éthiques ce qui
constitue la principale limite a son utilisation.

En effet, les systémes de surveillance, a I'invelss systémes d’assistance ou d’alerte, sont
le plus souvent percus comme privatifs de libedé |p grand public, alors que chez les
aidants ils sont bien mieux acceptés, notammens danbut de réduire le recours aux
traitements médicamenteux.
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1.4.5.4.10. Conclusion

L'apport des géronto-technologies, dans le maindigtomicile de patients atteints de déficit
cognitif, semble donc bien réel.

Toutes n'ont pas le méme niveau de preuve ou dafiié et bien qu’a I'’heure actuelle, elles
restent sous utiliséeleur importante dans la société civile et dans leainaine médical ira
trés probablement crescendo

Les géronto-technologies, de par la nouveauté lgg’'aeprésentent, constituent donc un
domaine en plein essor, vaste terrain pour desstiudures.

Elles interrogent également I'éthique médicale, naimment dans les domaines du secret
médical et des libertés individuelles
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Rappel du plan :

1.4. Modalités de traitement non pharmacologiquiadealadie d’Alzheimer €
des maladies apparentées
1.4.1. Introduction
1.4.2. Interventions cognitives et psycho-cotjines
1.4.3. Stimulation de I'activité motrice
1.4.4. Stimulations sensorielles
1.4.5. Sécurisation et aménagement du lieu die : le domicile
- 1.4.6.Stimulation du comportement
1.4.6.1. Troubles du comportemeprincipes généraux
1.4.6.1.1. Descriptites symptémes
1.4.6.1.2. Démarchegdostique
1.4.6.2nterventions portant sur le comportement
1.4.6.2.1. Techniqdessoins
1.4.6.2.2. Intervents non médicamenteuses
1.4.7 Ergothérapie

1.4.6. Stimulation du comportement

1.4.6.1. Troubles du comportement : principes cgnéer

—+

Analysons les principes généraux de conduitesniadevant des troubles du comportement,

au travers des données des recommandations fran¢#sS [6].

1.4.6.1.1. Description des symptomes

Il s’agit de « comportements, d'attitudes ou diegsions dérangeants, perturbateurs ou
dangereux pour la personne ou pour autrui, qui @eugtre observés au cours de la maladie

d’Alzheimer et de la plupart des maladies appasmté

Différents types de symptdmes peuvent étre renésnén voici une liste non exhaustive :
- opposition;
- agitation;
- agressivité
- comportements moteurs aberrants
- déambulation
- désinhibition;
- cris;
- idées délirantes
- hallucinations
- troubles du rythme veille/sommeil.
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1.4.6.1.2,. Démarche diagnostique

Leur prise en charge nécessite leur descripti@tige, la recherche de leurs causes et
'analyse des attitudes préalables des aidantssepbfessionnels face a ces troubles.

Il est recommandé de réaliser une « évaluationctsirée, personnalisée et hiérarchisée pour
apporter rapidement des solutions efficaces ertifimdu degré d’'urgence ».

La conduite a tenir est la suivante :

- Apprécier le degré d’urgence, de dangerosité atsdee fonctionnel a court terme pour

le patient ou pour autrui ;

- Interroger et examiner le patient, interrogerttemage (aidants, professionnels,...) sur
'ancienneté et les caractéristiques du troubles, $&gnes d’alerte éventuels, les
circonstances de survenue ;

Rechercher une cause somatique (rétention d’unfestion, douleur aigué, fécalome,
etc..) ou psychiatrique (crise d’angoisse sévere) a traiter en priorité ;

Rechercher des facteurs iatrogeénes a corriger ;

Approfondir 1’évaluation clinique des troubles (intensité, retentissement) ;

Compléter 'enquéte étiologique :

faire le point sur les capacités sensorielles ghitives,

identifier les facteurs prédisposant (de fragilit&nvironnement, de mode de vie),

rechercher les facteurs déclenchant ou de décomp@ms événements ponctuels,

problémes relationnels, attitude inadaptée destsda

22 2\ 2
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1.4.6.2. Interventions portant sur le comportement

1.4.6.2.1. Techniques de soins

Il est actuellement recommandd@’utiliser en premiére intention des techniques deoins
appropriées aux troubles du comportement Elles peuvent permettre de prévenir le
déclenchement ou la majoration des troubles etitdievde recours a des traitements
médicamenteux » [6].

- Lesattitudes de communicationsuivantes sont données a titre d’exemple, a adapte
chaque cas [6] :

- eviter les différentes sources de distraction ¥isién, radio, etc.) lors de la
communication avec le patient ;

- attirer son attention : se mettre face au patié&ablir un contact visuel et/ou physique,
par exemple en lui prenatbucement la main ;

- utiliser des phrases courtes ;

- ¢viter de transmettre plusieurs messages a la fois ;

- utiliser les gestes pour faciliter la transmission du message ;

- répéter le message si un doute persiste quant a sa compréhension ;

- préférer les questiarfermées ;

- laisser le temps au patient pour qu’il puisse s’exprimer ;

- ne pas négliger le langage du corps : rester détendu et souriant ;

- ne pas hausser la voix ;

- inclure la personne dans la conversation ;

- pour les aidants professionnels : éviter d’étreifar ;

- ne pas obliger le patient a faire ce qu’il n’a pasie de faire : dans ce cas, changer de
sujet et réessayer plus tard ;

- savoir rester patient.
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- Lesattitudes de soinssuivantes sont données a titre d’exemple, ellas &galement a
adapter a chaque cas [6] :

- éviter de faire a la place du patient ce qu'ilezstore capable de faire : rechercher les
capacités restantes et les stimuler ;

- installer une routine adaptée a ses habitudesgsd'qbliger a prendre un bain s’il a
I’habitude de se doucher, etc¢.

- laisser au patient la possibilité de faire sesxlijpar exemple pour les plats ou pour
les vétements)

- simplifier le quotidien au fur et a mesure de I'iimn de la maladie (par exemple :
préférer les vétements faciles a enfiler, éviter pdateaux-repas ou les tables trop
encombreés, ety;

- décliner les différentes taches en plusieurs étépais exemple aprés le choix des
vétements, les présenter dans I’ordre de I’habillage) ;

- préserver l'intimitéour les soins et I’hygiéne personnelle ;

- aider pour les soins d’hygiene corporelle, qui geuvétre un moment de tension :
veiller a la température de la salle de bains dtedel, préparer les objets de toilette a
'avance (savon, gant, brosse a dents, etc.), cempke besoin de pudeur du patient,
lui donner une instruction a la fois, le préveniamat de lui faire un soin comme lui
laver le visage ;

- chercher des alternatives lorsqu’'un soin peut @réorigine d'un trouble du
comportement ;

- rassureet réconforter la personne régulierement lors d’un soin ;

- laisser faire les comportements qui ne dérangesitgaondition qu’ils ne soient pas
dangereux ;

- proposer une activité ou des alternatives qui arg signification lorsqu’il existe
certains troubles (pour une déambulation qui dérangroposer une autre activité
répétitive comme plier le linge, pour une agitatiggroposer d’écouter de la musique
ou regarder I'album photo personnel du patient) etc

- ne pas insister lorsque le patient ne veut pag féaiction demandée, ne pas le
« raisonner »

- laisser le patient se calmer lorsqu’il existe urgressivité verbale ou physique
déclenchée par la présence de l'aidant.
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1.4.6.2.2. Interventions non médicamenteuses

Il est recommandé que :les approches non pharmacologiques servent de trainent de
référence avant d’envisager le recours a la pharmathérapie et aux psychotropes {6].

Il apparait que la__guasi-totalitt des approches non médicamentges étudiées

précédemment dans notre travail peuvent étre consgées comme ayant une action

directe ou indirecte sur les troubles du comporten@ et sont donc utilisées en ce sens pour

en améliorer certains aspects.

Il s’agit notamment des interventions suivantebérdpies de restaurations cognitives,
thérapie de réminiscence, activités motrices eupationnelles, stimulations sensorielles
(musicothérapie, aromathérapie, massothérapienhthérapie, thérapie assistée d’animaux,
art-thérapie), thérapie de présence simulée...
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En 2012, Moniz Cook et al. [62] se sont intéresmés differentes études de la littérature
basées sur une intervention dite diralyse fonctionnelle», approche permettant d’identifier
et gérer un comportement turbulent lié a la démence

Leur méta-analyse fut publiée paiQachrane Library

L'analyse fonctionnelle est définie comme une «apipe systématique pour comprendre les
causes des comportements perturbateurs présemtésrfzns patients déments. Elle permet
au thérapeute de comprendre le fonctionnement @ighdfication qui se cache derriere le
trouble, afin de développer des stratégies perdisgra adaptées a la personne, aux aidants et
aux soignants ».

Le but étant de soulager I'ensemble des conségsemefastes et notamment I'angoisse
résultant de ce comportement.

Cette intervention peut étre réalisée a domicildaofamille et l'aidant principal bénéficient

de l'aide d’'un thérapeute.

Les interventions basées sur I'analyse fonctioermimportent trois niveaux d’action :

- lIdentifier les antécédents ou causes générant debleg du comportement, pour
intervenir au moment opportun et ainsi stopperélgusnce d’'événements amenant au
trouble;

- Comprendre la fonction ou signification du comporéat perturbateur pour la personne
démente, en se basant sur une connaissance plédiadiographie et des antécédents
médico-sociaux du patient.

Le but est ici d’'identifier le probleme ou la derdanqu’exprime le patient a travers
cette forme de communication inappropriée (ex lelaysolitude, anxiété, peur, etc.)

- Enfin, il est nécessaire pour le thérapeute, des@osoutenir, éduquer et former a ce
type d’approche individuelle, les différentes perses intervenant aupres de patients
déments : aidants familiaux et équipes soignandesitlant a I'hdpital ou en institution.

Dans cette revue, les auteurs ont inclus 18 essaisdlés randomisés, composeés de résultats
comportementaux signalés comme pouvant étre assaai@e intervention dite d’ « analyse
fonctionnelle » pour la gestion d’'un comportemembtlent lié a la démence.

Les résultats principaux ont, dans I'ensemble, déréaleseffets positifs de I'intervention,
notamment au niveau de la fréquence du comportementurbulent signalé et de la
réaction de l'aidant principal par rapport au troub le.

Par contre, aucun effet significatif n'a été retr@wsur I'incidence ou la gravité du trouble ni
sur 'humeur ou le sentiment de fardeau ressentiggdant.

La plupart des études retenues ici évaluaient dmggammes de soins globaux, dans lesquels
I'analyse fonctionnelle n’était qu'une des diverggsrventions proposees.

Ses effets propres sur la gestion du trouble duypocor@ment sont donc d’autant plus difficiles
a déterminer.

En conclusion et malgré I'absence de preuves foemal'efficacité, les quelques effets
bénéfiques mis en évidence permettent aux auteaingraboser I'analyse fonctionnelle
comme alternative de premiére intention aux_traitenents médicamenteux psychotropes
d’'un trouble du comportement perturbateur lié a ladémence.
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Rappel du plan :

—+

1.4. Modalités de traitement non pharmacologiquiadealadie d’Alzheimer €

des maladies apparentées
1.4.1. Introduction
1.4.2. Interventions cognitives et psycho-cotjines
1.4.3. Stimulation de I'activité motrice
1.4.4. Stimulations sensorielles
1.4.5. Sécurisation et aménagement du lieu die : le domicile
1.4.6. Stimulation du comportement
- 1.4.7.Ergothérapie
1.4.7.1. Définition
1.4.7.2. Importance de la mémonexpdurale
1.4.7.3. Les recommandations frasesa
1.4.7.4. Les Pays-Bas : pionnienssd’évaluation de I'ergothérapie a domicile
pour la prise en cleadlg patients déments ?
1.4.7.5. Démence, programmes desseti ergothérapie : quelques exemples
d’études realisée®@mdnger

1.4.7. Ergothérapie

Dans notre travail, I'ergothérapie fait I'objet de chapitre dédié et spécifique car, comme
nous allons le voirglle intervient dans la plupart des modalités d’inérvention non
pharmacologique disponibles pour accompagner et réapter le patient dément a
domicile.

1.4.7.1. Définition[18]

L'ergothérapie (ou Occupational Therapypour les anglo-saxons) est une méthode
thérapeutique qui vise a rééduquer, par l'actighgsique ou le travail manuel, les personnes
ayant des incapacités physiques ou mentales quavent leurs activités quotidiennes, afin
gu’elles puissent retrouver leur autonomie et égjrar leur milieu ou y étre maintenues.

Elle se caractérise par I'éducation, la rééducatmméadaptation ou encore la réhabilitation,
par I'activité Ergon, en grec).

C’est par le biais d’activités de la vie quotidieret d’autres exercices globaux et analytiques
gue l'ergothérapeute organise une thérapie visaamaliorer des capacités d'agir et des
compétences, ceci individuellement ou en groupe.

L'ergothérapeute considére le patient de facorstiglie en évaluant et intervenant autant sur

ses occupations, son environnement et sa pers@ahe.dans le but de permettre au patient
de s’actualiser et de participer dans des actigigisficatives pour lui et son entourage.
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1.4.7.2. Importance de la mémoire procédujaB}

La mémoire et l'apprentissage sont a la fois étwént liés et difficiles a dissocier.

Apprendre consiste a acquérir de nouvelles infaonatqui modifient les connaissances ou le
comportement d'un individu. La mémoire comportedtention de ces informations. C'est
pourquoi l'apprentissage dépend de la mémoire,uetlg mémoire ne peut exister si le
traitement de 'information (apprentissage) nerselyit pas.

Les déficiences mnésiques nuisent au comporteneatl'exercice des activités de la vie
guotidienne, et dans le cas de la démence, eltesvent la capacité d'apprentissage.

Les déficiences sont plus graves au niveau de kaaimé de travail a court terme et de la
mémoire a long terme déclarative, explicite comgdrt les mémoires épisodique
(autobiographique) et sémantique (connaissancesajén).

Les compétences du savoir-faire exécutif, qui sotivées dans la mémoire de travail a court
terme, sont gravement touchées chez les persontedstes de démence. Leur capacité a
retenir l'information suffisamment longtemps poerrettre son transfert dans la mémoire a
long terme est entravée. Cela réduit en retourdapacité a restituer un souvenir.

On note toutefois des différences, pour I'appreatie au sein de la mémoire a long terme,
entre les mémoires déclarative (explicite) et pdocale (implicite). En effet, un trouble de
'apprentissage épisodique ne s'applique pas radEsent aux facultés de la_meémoire
procédurale (compétences techniques et activitésmatiques), en particulier aux stades
précoce et modéré de la maladie.

A T'heure actuelle,la recherche laisse entendre que les personnes pggNt
d'importantes déficiences cognitives dues a des tibles liés aux pathologies démentielles
sont en mesure d'« apprendre » en se servant de fenémoire procédurale

Dans la démence, la mémoire procédurale est la imépai dure le plus longtemps en raison
d’une vitesse de détérioration plus lente, compaatent a la mémoire déclarative.

Il s'agit d'une zone de facultés cognitives présesvqui facilite I'apprentissage et qui peut
prendre en charge des objectifs de réadaptation.

La mémoire procédurale comporte une combinaisoabddtés motrices, perceptuelles et
cognitives liée a l'acquisition du mouvement.

Par la répétition et la pratique, ces habiletésirapprises » évoluent en différents types de
souvenirs qui sont traités de facon automatique. pagient réussit a interagir plus
efficacement avec son environnement avec un miniilefforts cognitifs.

La rééducation fondée sur la mémoire procéduraldomac le pouvoir de générer des
incidences positives sur le changement comporteahentfonctionnel de certains patients
déments.

En offrant des signaux efficaces dans I'environmgnte la personne pour solliciter ce
systeme mnésique, des spécialistes de la réadaptats que les ergothérapeutes sont en
mesure de faciliter le réapprentissage d'habilitéslieres et significatives, nécessaires au
fonctionnement dans diverses activités de la vaidienne.

Un nouvel apprentissage est maximisé lorsque tggak environnementaux correspondent
au niveau de fonctionnement cognitif de la perspenes’adaptant aux déficiences mises en
évidence lors d’'une évaluation initiale. Ainsidéntification des facultés et des limitations
cognitives chez une personne est essentielle ppassurer un fonctionnement sécuritaire.
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Une fois que I'évaluation en ergothérapie a déteénhe niveau cognitif de la personne, ainsi
gue ses capacités fonctionnelles, on peut procédds conception d'une intervention
personnalisée.

Les stratégies de réadaptation destinées a fadidipprentissage compensatoire comprennent
l'adaptation de I'environnement, la simplificatides taches, I'établissement d'une structure et
d'une routine, I'exercice de taches concretes ednidis de la répétition et de la pratique,
l'utilisation de signaux efficaces et de stratégiescommunication, I'entrainement fondé sur
les habiletés et la formation des aidants naturels.

Il est recommandé que les spécialistes de la réatitapincorporent ces stratégies de soutien
dans le traitement de leurs patients atteints dmedée, activant ainsi leur mémoire
procédurale pour permettre l'apprentissage de tleavinformations afin d’atteindre leur
plein potentiel de réadaptation.

1.4.7.3. Les recommandations francaises de 'HAS

« Une prise en charge globale, telle que la proposergothérapie en associar plusieurs
types d’intervention, est, tant en ambulatoire qu'a institution, un élément fondateur de
la prise en charge thérapeutique du patient dément [6].

Dans le cadre de la prise en charge de la maladiehgéimer et des maladies apparentées,
I'ergothérapie a donc une place prépondérantepredd depuis 2008 par la création des
Equipes Spécialisées AlzheimefESA), issues de la mesure n°6 du plan Alzhein@€82
2012.

« Composeées de professionnels (psychomotriciensrguthérapeutes et assistants de soins
en gérontologie) formés a la réadaptation, a lmwgttion et a 'accompagnement des
malades et de leur entourage, les ESA ont pourionisie faciliter la prise en charge
domicile des personnes atteintes de démence.

Elles interviennent sur prescription meédicale, pouwtélivrer une prestatio
d’accompagnement des patients et de stimulatiotewuls capacités restantes (a un stade
léger ou modére de leur pathologie) » [5].

=)
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En 2010, 'HAS édite un document faisant état desxl des« actes d’ergothérapie et de
psychomotricité susceptibles d’étre réalisés_a domile pour la réadaptation des
personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer ou dine maladie apparentée $64].

Il repose sur un accord professionnel et souligoigdctif réadaptatif de I'ergothérapie au
domicile du patient, en intervenant sur de nomtesumsodalités :

- Réadaptation cognitive dans les Activités de mQuotidienne (AVQ).

L'objectif est de favoriser le maintien des capagide participation aux AVQ (toilette,
habillage, repas, cuisine, ménage, conduite, $isifiances, moyens de
communication, etc.) en stimulant les capacitéqitivgs restantes et en renforcant
les stratégies compensatoires.

Les principaux outils d’évaluation sont : le Bilktodulaire d’Ergothérapie (BME), le
Functional Assessment StagingAST) ou échelle de Reisberg et la Mesure
Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO).

[ Le B.M.E. est un bilan qui allie mesures psychoiopdétss et observation écologique. Il est constitué
de quatre modules : fonctions cognitives, fonction®otrices et sensorielles, facteurs
environnementaux, activités de la vie quotidier®é( ou ADL) et activités instrumentales de la vie
qguotidienne (AIVQ ou IADL).

Dans le B.M.E. sont évaluées les aptitudes (efiteis, déficiences) psychiques, intellectuelles,
sensorielles, motrices et les performances (ca@scincapacités) qui en découlent, chez la personn
agée psycho-dépendante.

L'analyse prend également en considération letefms environnementaux facilitateurs ou obstacles
au développement de la personne agée, dans leirndigsidéré lors de I'évaluation.

L’échelle du B.M.E. contient quatre niveaux allal® 1 & 4. Chagque module posséde ses propres
criteres.

L'échelle de Reisberg (FAST) est une classificaibmetionnelle de la démence en stades d'incapacité
(dela?7).

La Mesure Canadienne du Rendement OccupationnelR@®)Csert a mesurer le rendement

occupationnel chez les personnes qui sont attedeeativerses incapacités. Elle permet de déterminer
les activités occupationnelles qui posent probléniétablir I'ordre des priorités du patient par

rapport aux capacités qu'il souhaite améliorer,\@&ier le rendement et la satisfaction associés aux
difficultés relevées et de mesurer la perceptiorpdtient face aux changements survenus dans son

rendement occupationnel au cours du traitemnt.
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- - Préconisation et entrainement a l'utilisaticaidies techniques
- Réadaptation de la mobilité et des tratsfer
- Prévention et traitement des risques déechu
- Positionnement des troubles posturaux asa décubitus.
Les objectifs des mesures ci-dessus sont d’améliesecapacités fonctionnelles, la
participation aux activités et la sécurité, redl@® troubles de communication et les

difficultés mnésiques, prévenir I'apparition d’'upndrome de désadaptation posturo-
motrice et entrainer le patient et son entouragiisation d’aides techniques.

- Aménagement de I'environnement.

L'objectif est de réduire les limitations de I'antomie liées a I'environnement.

- Education thérapeutique, conseil, soutien et médions aux patients et a ses aidants.

L'objectif est d’améliorer les compétences de lemage et ainsi diminuer les
sentiments de « fardeau » et de stress liés abagagnement de patients déments.

- Communication.

L'ergothérapeute doit participer a la mise a jouwr dbssier du patient, qui peut
contenir les données et comptes rendus de bilaogte d’'intervention et synthéses
de suivi de tous les partenaires (professionneieefprofessionnels). L'objectif est ici
d’assurer la tracabilité du suivi et la communigatiavec I'entourage familial et
professionnel.

A noter que, la encore, cette recommandation soellig réle central du médecin traitant dans
cette prise en charge :

« A domicile, le médecin traitant prenant en chargde patient a un réle de pivot, il
planifie le plan de traitement et prescrit les actins des différents professionnels,
assurant ainsi la coordination et la cohésion desftérentes interventions a domicile »
[64].
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1.4.7.4. Les Pays-Bas : pionniers dans I'évalaati® |I'erqgothérapie a domicile
pour la prise en charge de patients déments ?

- En2006 Graff M et al. [65], du centre médical de recherche de I'Univérdi_Nijmegen
aux Pays-Bas, ont mis en place, entre avril 200]Jamtier 2005, une étude controlée
randomisée en simple aveugle.

L'objectif était d’étudier I'impact de séances djethérapie sur les capacités fonctionnelles
guotidiennes de patients souffrant de démence.

Leur travail a concerné 135 personnes de plus dan65vivant a domicile, présentant une
démence légere a modéréet recevant les soins d’'un aidant au moins uregar semaine.
lls ont été répartis en deux groupes : I'un béimdfitcde séances d’ergothérapie et I'autre non.

Le traitement a consisté en dix séances d’erggiiéral’environ une heure chacune,
dispensées sur une période de cinq semaines, pan@lapeutes expérimentés et formés a la
prise en charge de ce type de patients.

L'utilisation de différents outils d’évaluation,rai que I'observation des patients et de leurs
aidants dans leur propre environnement, a perfgsgbthérapeute d’'identifier les difficultés
spécifiqgues a chaque cas et de mettre en placgaiites stratégies de compensation du (ou
des) handicap(s), intéressant a la fois le patiesbn aidant.

Les évaluations ont été réalisées avant le débuta dmise en charge, puis six et douze

semaines apres la fin de I'intervention.

Les trois critéres principaux étaient : I'aptitudies patients a réaliser les différentes activités
de la vie quotidienne, leurs capacités fonctiomsedit le fardeau ressenti des aidants.

Pour les trois outils de mesure utilisés, les astent préalablement défini des niveaux

significatifs d’amélioration sur le plan cliniqupuis ont mesuré le pourcentage de patients
améliorés dans chacun des deux groupes.

Les criteres secondaires évalués étaient la quiditée, I'hnumeur et I'état de santé du couple

aidant-aide.

Les résultats se sont avérés positifs

- A six semaines et pour les trois criteres principegunis, 47% des sujets du groupe
intervention ont eu une amélioration clinique cerft®o pour les sujets témoins.

- A douze semaines, 37% des sujets du groupe int&weront conservé une
amélioration clinique contre 2% pour les sujetsdirs.

- Malgré les difficultés d'apprentissage présentées |@s patients, ces séances
d’ergothérapie ont eu un effet positif sur leur gietidienne : les aidants ont appris a
mieux prendre en charge les troubles du comported®s patients et se sont sentis
plus aptes a faire face aux difficultés du quotidie

- Ces effets étaient toujours présents trois moigésalarfin de l'intervention.

- Les résultats sont similaires concernant les esté&secondaires, puisque la qualité de
vie, 'humeur et état de santé des patients eedes laidants ont été significativement
ameliorés dans le groupe traité, par rapport awmraémoin. Bénéfice qui était
toujours présent trois mois apres l'arrét des sEmdtergothérapie.
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Ainsi, dans cette étude, il existe des preuves qd&x séances d’ergothérapie données
pendant cing semaines améliorent les capacités fdimnnelles quotidiennes de patients
déments et diminuent le sentiment de fardeau éproévpar les aidants principaux
Le bénéfice est également significatif concernantjlalité de vie, 'humeur et la santé
globale du couple.

Les auteurs évoquent aussi le fait que cette thétmpe pourrait diminuer la dépendance aux
soins médico-sociaux, voire retarder le placemenmsgtitution.

Ce type daction a nécessité beaucoup d'investiseenen temps (formation des
ergothérapeutes, interventions en elles-mémes micd®, analyse des rapports et réunions
multidisciplinaires,...).

Restait a présent aux auteurs a calculer le rapp@ttbénéfice de ces interventions.

- Ainsi, en2008 ces mémes auteurs publient une nouvelle étuda partir de cette méme
population de 135 personnes, ils ont évalué lds fta santé effectifs des deux groupes de
patients ('un ayant bénéficié des séances d’eégafiie et 'autre non), trois mois apres la fin
des dix séances d’ergothérapie a domicile [66].

Lhypothése de départ était qu'en améliorant I'aotmie des patients et les compétences
propres de leurs aidants respectifs, il était ibssle diminuer, d'un point de vue sociétal, le
co(t total des dépenses de santé du couple.

L'analyse a pris en compte I'ensemble des fraisiooéslociaux possibles dans ce contexte :

- consultations aupres des professionnels de samtéélecins généralistes et spécialistes,
kinésithérapeutes, assistantes sociales, ...

- soins relatifs a la prise en charge d’ergothéréijmenation et salaires du thérapeute,
déplacements,...)

- soins infirmiers a domicile

- aide-ménagere

- auxiliaire de vie

- livraison des repas

- hospitalisations (de jour, compléte,...)

- accueil ou hébergement temporaire

- soins informels réalisés par 'aidant

- efc.

Trois mois apres la fin des séances d’ergothérégserésultats démontrent une économie
significative (de 1738 eurosn faveur du groupe intervention

Les dépenses sur ces trois mois s’élevent a 125@3 @our le groupe intervention et 14311
euros pour le groupe contrdle.
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Selon les auteurs, I'Ergothérapie constitue donc un modalité d’intervention non
pharmacologique significativement efficace dans ldomaine des soins et de la prise en

charge globale des personnes agées souffrant de dére.

—

Elle améliore, non seulement les aptitudes du patie aux actes de la vie quotidienne €
les compétences des aidants, mais également la é@ade vie, I'humeur et la santé
globale du couple aidant-aidé.

Ces interventions sont financierement et économigument rentables pour la société.

lls recommandent donc leur généralisation a I'enseble des systemes de santé |et

services de soins dédiés a la personne agée démenton aidant principal.

Aux Pays-Bas, a la suite de ces études, les patseat aidants familiaux ont pu prétendre

au remboursement des séances d’ergothérapie a doifec
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- En 2011 cette méme équipe publiétude WHEDA [67], dont le but était d’évaluer la
reproductibilité des effets bénéfiques de ce progna hollandais d’ergothérapie a domicile
dans un pays étranger, en l'occurrence I'Allemagne.

Il s’agissait d’'un essai multicentrique en simplewigle contenant une période de suivi post-
intervention plus longue.

140 patients (et leur aidant principal) furent us;lsouffrant delémence légere a modéree
(MMSE entre 14 et 24) et recrutés au sein de sapites de consultation mémoire, la plupart
issus de structures hospitalo-universitaires.

Le groupe intervention a bénéficié de dix séandegothérapie & domicile, contre une seule
pour le groupe contrble, chaque séance ayant wée diune heure.

Les thérapeutes furent formés selon le modéle ridiia, détaillé dans un ouvrage rédigé par
M. Graff.

Le critére primaire d’évaluation concernait lesfpanances du patient dans les activités de la
vie quotidienne (AVQ).

Les criteres secondaires se sont intéressés aald#éqde vie et a 'humeur du couple, au
sentiment d’amélioration des performances de Iidaa lincidence sur le taux
d’institutionnalisation a long terme et au colthglbdes interventions pour la société.

Les mesures en fin d’intervention ont éte réaligeés16, 26, et 52 semaines de suivi.

Concernant les résultaties effets positifs du programme hollandais n'ont @s pu étre
retrouvés dans cette étude allemand&8].

Les raisons invoquées sont multiples :

- les performances dans les AVQ étaient, a la bas®s, mmeilleures pour les deux
groupes de patients allemands que pour le groupged/ention hollandais. Les
besoins en rééducation étant moindres, dix séatieegothérapie ne se sont pas
révélées plus efficaces qu’une seule [69]

- dans l'étude WHEDA, [I'évaluation des progrés évelgufut réalisée par les
thérapeutes eux-mémes. Cette auto-évaluation untrddnc un biais important, par la
sur- ou sous-estimation du travail réalisé. De plosmparativement a I'étude
hollandaise, les niveaux de motivation et de coemE des ergothérapeutes
allemands dans la prise en charge de personnes dgésntes semblaient moins
importants;

- le contexte environnemental, propre a chaque gatiend complexe la comparaison
entre programmes de soins dans des pays aux cubktirgystemes médico-sociaux
différents.

Ainsi, ces résultats suggérent que le transfentpdences d’'un pays a l'autre nécessite, au
préalable, la réalisation d’'une étude pilote dansdys concerné.

Celle-ci doit prendre en compte de nombreux pana@asecomme les besoins spécifiques du
couple aidant-aidé, la pertinence des critéreschligion retenus et des outils de mesure,
'expérience et la formation des thérapeutes poertype de soins et lintervention
d’observateurs extérieurs pour effectuer I'enserdbkeévaluations.
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> M. Graff est ergothérapeute et chercheur. Elle travaillecantre Alzheimer du
département d’ergothérapie de I'Université de Mé@uede Nijmegen, aux Pays —Bas.

En 2006, grace a son équipe de recherche, elle@dakmontré que I'ergothérapie constitue
une modalité d’intervention non-pharmacologiquensigativement efficace dans le domaine
des soins aux personnes agées souffrant de déefnééice

De ses travaux est né Iprogramme COTID (Dutch evidence-based Community
Occupational Therapy In Dementia programmeomposé de séances d’ergothérapie a
domicile destinées aux personnes atteintes de ladiead’Alzheimer ou de maladies
apparentées, ainsi qu’a leurs aidants. Basé suaidaisation des compétences des personnes,
ce programme de dix heures tente de faciliter letiem a domicile de ces patients. Il est
détaillé dans un livre, traduit récemment en fraca

M. Graff organise par ailleurs a travers I'Euroge riotamment en France dans le cadre du
plan Alzheimer 2008-2012), des séances de formatsees sur ce programme, a l'intention
des ergothérapeutes travaillant aupres de patiéntents.

85



1.4.7.5. Démence, programmes de soins et ergotbéraguelques exemples
d’études réalisées a I'étranger

-> En 2008, Spijker etal. [70] ont évalué [lefficacit¢é de divers programmes
d’accompagnement a domicile destinés a une popuolate personnes démentes et leurs
aidants. Le but était d'étudier leur pertinence rpoetarder l'institutionnalisation de ces
patients.

Cette méta-analyses’est appuyée sur treize programmes de soins, youotal de 9043
patients, sélectionnés dans la littérature selfférdnts critéres : patient dément accompagné
d'un aidant naturel et vivant a domicile, évaluatidu délai avant la mise en institution,
chaque cas analysé individuellement et donnantdien rapport clinique, analyse ne tenant
pas compte des aspects pharmacologiques.

Six études furent réalisées Enrope et quatre au¥tats-Unis, le suivi s’étendait de 3 a 102
mois selon les séries.

Les résultats ont démontré, de maniere significate, que la mise en place d'un
programme d’accompagnement a domicile diminuait lerisque de placement en
institution des patients déments et augmentait leéai avant l'institutionnalisation de
cing mois environ

La principale limite de cette revue concerne I'négénéité des programmes étudiés, tous
n'intégrant pas obligatoirement des séances d’eégapie.
lls avaient tout de méme de nombreux points commumssidérés comme de réels facteurs
positifs :

- existence d’un suivi a plusieurs niveaux : médatglsychologique

- intervention personnalisée visant a identifierdesoins du couple aidant-aidé

- coordination du plan de soins par un professiodaedanté.

- En 2011, une équipbkrésilienne de I'Université de Sao Paulo a évalué, aupres5e 2
patients atteints de maladie d’Alzheimer a un stéder et accompagnés de leurs aidants,
I'effet d’'un programme de réhabilitation multidiptnaire centré sur la cognition, la qualité
de vie et les troubles du comportement [71].

Il s’agissait d’une étude en simple aveugle ourtaige intervention a notamment bénéficié
de séances d'ergothérapie réalisées par groupeogpitddisation de jour, deux fois par
semaine pendant trois mois. Chaque séance se tenaiatin et durait en moyenne cinq
heures.

Les activités proposées étaient variées : réhatiiit cognitive assistée ou non d'un
ordinateur, art-thérapie, écriture, lecture, exgies verbale, jeux de société, activités
motrices diverses, etc.

Le groupe témoin était constitué de 16 patientevaat des soins dits « standards » et suivi
chaque mois en consultation mémoire dans ce ménteea®e soins.

Malgré le faible effectif de I'échantillon étudiles résultats ont démontré un effet
significatif de ce type de programme pour le groupéntervention avec une stabilité des
performances cognitives globales, une amélioratiode la qualité de vie pour le couple
aidant-aidé et une réduction des troubles psycho-ogortementaux du patient
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—->En 2013, une équiptalienne a évalué les effets d’'un programme de soins es@tance a
domicile destiné a des personnes souffrant de meatBélzheimer diagnostiquée aux stades
Iéger ou modéré [72].
Vingt-deux patients accompagnés de leurs aidantpanticipé a I'étude.
Les interventions furent proposées trois fois manane, a raison de six heures par jour, sur
une période de trois mois.
Les activités étaient diverses, faisant intervenie équipe pluridisciplinaire (ergothérapeute,
psychologue, physiothérapeute, infirmiére, assistaaciale et neurologue) :

- stimulation cognitive

- thérapies d’orientation, de réminiscence et dedasilhn;

- activités occupationnelles multiples

- musicothérapie

- stimulations motrices

- entrainement aux Activités de la Vie Quotidienn¥ ().

Immédiatement apres les trois mois d’interventides résultats ont montré une
amélioration significative des troubles du comportment (score NPI),de I'autonomie
fonctionnelle (échelle de Barthelgt motrice (échelle de Tinettiet une diminution du
sentiment de fardeau ressenti par I'aidant nature(score CBI).

Ces effets bénéfiques ne perdurent pas dans le tespar trois mois aprés la fin des
séances a domicile, les évaluations mettent erege@ un retour aux conditions initiales
observées avant le début de I'étude.
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1.5. Conclusion : points importants

Soulignons ci-dessous les points importants de cettue de la littérature.

Dans le cadre de la prise en charge thérapeutiggeddmences, en complément ou en
remplacement des traitements médicamenteux, ekidiérentes approches psychosociales
et environnementales, aussi connus sous le terimemyentions non pharmacologiques.

- Parmi elles, les stratégies dites de « restaumraignitive » ont bénéficié en 2012 d’'une
importante méta-analyse publiée paClachrane Library[22].

Les résultats indiquent gues programmes de stimulation cognitive pour leséments ont

un effet positif significatif sur la cognition, ce qui correspond probablement a la découverte
la plus marquante issue de la littérature surrésrventions non pharmacologiques dans ce
type de pathologies.

De plus, leurs effets s’additionnent a ceux desetreents médicamenteux. Ainsi, en 2011,
une revue établit la recommandation suivante :

«Inhibiteurs de l'acétylcholinestérase et stimulatio cognitive peuvent améliorer le
fonctionnement cognitif de personnes atteintes de atadie d’Alzheimer au stade Iéger,
ces interventions doivent donc étre proposées de mare systématique chez ce type de
patients » [30].

Intégrées a des programmes d'accompagnement glaballomicile, ces stratégies
diminueraient le risque de placement en institutienpatients déments et augmenteraient le
délai avant l'institutionnalisation [70].

- Certaines approches, connues et utilisées de donlgile, peuvent dans certains cas
bénéficier de l'apport des nouvelles technologiesirpaccroitre leur intérét (exemple :
thérapie de réminiscence¥auTubed) [27].

- Concernant l'activité physique : il existe danslitéérature, suffisamment de preuves
corrélant, au sein d’une population générale, digue d’'une activité physique réguliere et la
diminution du risque de démence.

Par contre, les données manquent encore quanifiealdi#é de séances d’activités motrices
chez des personnes souffrant de démence.

- Le vaste domaine des activités de stimulations@elles parait prometteur, bien que ce

type de prestation semble n'avoir qu'un effet sifledimité a certains troubles du
comportement.

- Dans le cadre de 'aménagement du domicile : largécde I'environnement domestique
constitue une donnée importante a prendre en codgrie la prise en charge globale du
patient dément. Elle constitue une des princippl€occupations des patients et de leurs
aidants.

La sécurisation des escaliers et de la salle de pai des aménagements ayant un codt
financier acceptable est primordiale. L'ergothétdpe ici un réle indispensable.
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L'apport des géronto-technologies, dans le maindietomicile de patients atteints de déficit

cognitif, semble réel.

Toutes n'ont pas le méme niveau de preuve ou dafiié et bien qu’a I'’heure actuelle, elles

restent sous-utilisées, leur importante dans leégocivile et dans le domaine médical ira trés
probablement crescendo.

Elles interrogent également I'éthigue médicale,anohent dans les domaines du secret
médical et des libertés individuelles.

- Concernant la gestion de certains troubles du oomment perturbateur: il est
recommandé que « les approches non pharmacologiques servent de iement de
référence avant d’envisager le recours a la pharmathérapie et aux psychotropes {6].

Il apparait que la quasi-totalité des approches médicamenteuses étudiées précédemment
dans notre travail peuvent étre considérées conyaet aine action directe ou indirecte sur
les troubles du comportement.

Toute intervention humaine apaisante semble intéreante dans le cadre d’un trouble
du comportement chez un patient dément.

Plusieurs études se sont intéressées a une iniervatite d'«analyse fonctionnelle»,
approche permettant d’identifier et gérer un cortggoent turbulent lié a la démence.

Les résultats principaux ont, dans I'ensemble, déréodes effets positifs pour ce type
d’approche, notamment au niveau de la fréquenasthportement turbulent signalé et de la
réaction de l'aidant principal par rapport au trieub

Elle peut donc étre proposée comme alternative enipre intention aux traitements
médicamenteux psychotropes d'un trouble du compwte perturbateur lié a la démence
[62].

- Concernant Ergothérapie elle intervient dans la plupart des modalitésitdiiventions
non pharmacologiques, disponibles pour accompagheréadapter le patient dément a
domicile.

Les recommandations HAS actuelles stipulent gquie prise en charge globale, telle que la
propose l'ergothérapie en associant plusieurs typeslinterventions, est, tant en
ambulatoire gu’en institution, un élément fondateurde la prise en charge thérapeutique
du patient dément» [6].

Dans ce contexte des pathologies démentiellesraimmétude publiée en 2006, une équipe
hollandaise a démontré lefficacité d’'un ensembée X a 15 séances d’ergothérapie a
domicile [65].

L'expérimentation concernait des patients attedetsiémence a un stade léger ou modére.

¢

% De ces expérimentations étrangéres, est né en Frane concept d’Equipe Spécialisé
Alzheimer (ESA), que nous présentons dans la deuxie partie de notre travail [3].
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2. DEUXIEME PARTIE : Les differents acteurs et
structures du soin non pharmacologique de la persme
agée démente et dépendante a domicile, en region
Lorraine. Place du médecin généraliste traitant das ce
parcours de soins personnalisé.

L’ objectif principal de cette seconde partie est de présenter le rolaédiecin généraliste
traitant au sein du parcours de soins personnadida personne agée démente et dépendante,
ainsi que les possibilités qui lui sont donnéegségion Lorraine, pour aider ce type de patient
a rester a domicile et ce dans les meilleures tiondipossibles.

Pour ce faire, nous avons décliné cette partie@siqurs_objectifs secondaires correspondant
a autant de chapitres dédiés. Ainsi, par une pssgre du raisonnement, nous allons analyser
différents types d’informations :

- dans un premier temps, nous définirons et décriten®le respectif des différents
acteurs et structures intervenant dans le parcdersoin personnalisé du patient
dément et dépendant a domicile: Equipe Spécialigdeheimer (ESA),
coordonnateurs de centre local d'information etderdination (CLIC) ou de réseaux
gérontologiques, gestionnaire de cas complexes Bamadre d'une Maison pour
’Autonomie et l'Intégration des malades Alzheim@iAIA), travailleurs sociaux
dans le cadre de I'APA, autres établissements a&idn médico-sociale (SSIAD,
SPASAD, SAD,...), Maisons Départementales des RaesoHandicapées (MDPH),
associations.

[Les adresses et coordonnées de ces différentuuracet structures existant
actuellement sur le territoire lorrain, ainsi quesdrenseignements pratiques les
concernant, sont disponibles a la fin de notreditagn partie « ANNEXES »]

- dans un second temps, nous développerons davantage étude rétrospective
concernant le travail réalisé par 'ESA de Rombdegelle) durant la premiére année
de son activité, entre mai 2012 et avril 2013, qu&idurant laquelle cette nouvelle
prestation dite de « soins d’accompagnement egéhabilitation & domicile » a pu
suivre et prendre en charge 58 patients.

Nous y détaillerons notamment les caractéristigdesla population suivie (age
moyen, types de démence, conditions de vie, habijysuis nous analyserons les huit
objectifs de soins de réhabilitation proposés [iBA avec, pour chacun d’entre eux,
une description des activités réalisées illustriaxeinples cliniques issus de cette
cohorte de 58 patients.

Les objectifs de cette analyse sont de compreredrddterminants de la réussite ou de
I'échec de ce type d’intervention ESA et de mieppréhender les liens existants, sur
le terrain, entre tous ces acteurs et structutés ci-dessus et orientés vers les soins et
le maintien a domicile de patients dépendants patede démence.

- pour finir, et a la lumiére des résultats de notawail d’analyse rétrospective, nous
tenterons de définir la place et le role du médegnéraliste traitant au sein de ce
parcours de soins personnalisé, le tout illustre&ipaschéma récapitulatif commenté.
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2.1. Une nouvelle prestation dite de « soins d’agq@@gnement et de
réhabilitation & domicile » : 'Equipe Spécialis&eheimer (ou ESA)

2.1.1. Textes officiels

En 2011, dans sa recommandation concernant la @nissharge des personnes atteintes de
maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentéet{&h préambule au chapitre concernant
les interventions non médicamenteusedAB évoque la mesure n°6 de I'objectif n°3 du
plan Alzheimer 2008-2012

Cet objectif s'intitule : « Permettre aux personiageintes et a leurs proches de choisir le
soutien a domicile ».

La mesure n°6 concerne le « renforcement du soati@omicile, en favorisant l'intervention
de personnels spécialisés ».

Elle fait partie des dix mesures considérées copmogitaires sur les 44 que contient le plan
et prévoit la création d’équipes spécialisées Alnee (ESA), composées de professionnels
(un psychomotricien ou un ergothérapeute et destasts de soins en gérontologie) formés a
la réadaptation, a la stimulation et a 'accompaggre des malades et de leur entourage [2].

« Ces équipes interviennent a domicile sur presoripnédicale pour délivrer une prestation
d’accompagnement des malades (a un stade Iégepdérénde la maladie) et de stimulation
de leurs capacités restantes dans le cadre desesede soins infirmiers a domicile (SSIAD)
ou de services polyvalents d’aides et de soingi@dle (SPASAD)» [5].

« Il s’agit d’interventions & domicile visant a dinéer ou a préserver 'autonomie de la
personne dans les activités de la vie quotidiefinbjectif est le maintien des capacités
restantes par I'apprentissage de stratégies de emwapon, I'amélioration de la relation
patient-aidant et une adaptation de I'environnemgBbi.

La prestation fournie par I'ESA est prise en chaage00% par I’Assurance Maladie. Aucun
frais n'est a la charge du bénéficiaire.
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Aprés une phase d’expérimentation de quatre ans(8008 et 2011) menée par 39 équipes
spécialisées Alzheimer (ESA) a domicile, parai23emars 2011 une circulaire relative a la

mise en ceuvre des mesures médico-sociales du (alheirer.

Ce texte, a lintention des directeurs généraux Algances Régionales de Santé (ARS), a
pour but la présentation diahier des charges des ESAupport de leur déploiement sur le

territoire francais [3].

Les modalités d’organisation et de fonctionnementeks equipes y ont été précisées :

- Les structures porteuses sont représentées paSlad (service de soins infirmiers a
domicile) ou les SPASAD (services polyvalents déadd de soins a domicile).

- Une équipe spécialisée est composée des profess@uivants :

- un infirmier coordinateur en charge des partergrid¢ I'évaluation de base et de la
coordination des interventions et du suivi de cetlie

- un ergothérapeute et/ou psychomotricien en chaegka déalisation de I'évaluation
des capacités du malade, des séances de soinsatiditétion et d’accompagnement
et du bilan adressé au médecin traitant

- des assistants de soins en gérontologie (ASG) éplisent pour partie les soins de
réhabilitation et d’accompagnement sur la base 'é@ealuation et des objectifs
assignés par I'ergothérapeute et/ou le psychonmtric

- Les équipes spécialisées ont vocation a disposer champ d’action territorial plus
large que les SSIAD classiques et dérogent done fitre au systéme de régulation
infirmier dés lors que les prestations réaliséastituent des soins de réhabilitation et
d’accompagnement.

- La répartition nationale équilibrée des ESA estfmm du nombre de patients inscrits
en ALD 15 et traités dans chaque région et dépanéenhes objectifs initiaux fixés par
le plan Alzheimer étaient la création de 500 équipg le territoire francais, dont 15 en
région Lorraine.

- Des partenariats doivent étre développés avecitigsetts acteurs médico-sociaux et
structures sanitaires de la région :
- consultations mémoires
- médecins traitants et spécialistes (gériatres,hialyes, neurologues,..;)
- réseaux de sanié
- CLIC (centre local d’'information et de coordinatjgn
- MAIA (maisons pour I'autonomie et l'intégration demlades Alzheimer)
- associations de malades Alzheimer
- autres SSIAD et SPASPAD.

% Le but de ces échanges est de repérer le plus gantre de malades éligibles
aux prestations réalisées par I'ESA.
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- Concernant lesriteres d’inclusion des patientspris en charge :

les soins de réhabilitation et d’accompagnement’agressent pas a I'ensemble des
personnes a domicile atteintes de la maladie d@iikr ni & 'ensemble des patients
pris en charge en SSIAD/SPASAD

ils s’adressent prioritairement aux personnes atteintede la maladie d’Alzheimer

ou apparentée diagnostiquée a un stade léger ou né&é et pouvant faire I'objet
d’'une intervention de réhabilitation, c’'est-a-dagant unemobilité et des capacités
d’attention et de compréhension partiellement préseées.

Lintervention ne peut se faire que sur prescriptioédicale : les « 12 & 15 séances de
réhabilitation pour maladie d’Alzheimer ou maladigparentée » sont prescrites par le
médecin traitant, le neurologue, le gériatre opslgchiatre.

L'ESA a un role d'information des prescripteurs.

Il s’agit d’'une prestation exclusivement individieelréalisée au domicile de la personne
et limitée dans le temps : prescription d’'une dweédrois mois maximum, renouvelable
tous les ans.

lintensité et la frequence des séances sont ladaén fonction des besoins et du
stade d’évolution de la maladie

une séance de soins dure en moyenne une heure

pour chacune des équipes, au terme du déploieradiaativité, I'objectif est la prise
en charge d’une file active d’au moins 20 a 30 gmmes a un instant donné, dans
I’hypothése d’'un minimum d’'une séance par semaipees de chaque malade.

Les actions réalisées par les équipes ont vocatimrendre en compte le malade et son
entourage (aidants, environnement). Trois typestidias sont a distinguer :

action aupres du malade: permettant le mainties dapacités restantes,
'apprentissage de stratégies de compensationiélgeption et/ou la diminution des
troubles du comportement

action aupres de l'aidant: permettant d’amélioseis compétences « d’aidant »
(communication verbale et non verbale, éducatiéragreutique)

action sur I'environnement du malade : permettamtnthintenir ou d’améliorer le

potentiel cognitif, moteur et sensoriel des pergsrainsi que la sécurité.

L'ergothérapeute ou le psychomotricien réalise @wvaluation initiale qui a pour
objet de poser un diagnostic des capacités fonuites et psychomotrices de la
personne malade. Ceci permettra d'établir un pladividualisé de soins de
réhabilitation, en déterminant des objectifs airadie.

Les activités proposées sont effectuées dans ume c#térapeutigue par des
professionnels formés: les séances sont realigges I'ergothérapeute ou le
psychomotricien et peuvent étre déléguées pouainsraspects aux assistants de soins
en geérontologie.
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- Les interventions de I'équipe spécialisée portariamment sur la cognition, I'activité
motrice et I'ajustement des aides a domicile. Lesss S’appuient sur la mise en
situation d’activités thérapeutiques et créatiwsrapport avec les situations de la vie
quotidienne. Lobjectif est de ralentir la pertagfonomie.

- Le professionnel met également en place une démat@uucation thérapeutique, de
sensibilisation et de conseil a I'égard de la pemeamalade et de son aidant, afin d’aider
ce dernier a apporter des réponses adaptéesdestitarganisation, techniques, aides)
aux troubles cognitifs, psychologiques et compoetetaux de la personne malade.

- Un bilan de fin de prise en charge est réalisd’ @ayothérapeute ou le psychomotricien.
Il sera transmis au médecin prescripteur.

2.1.2. Financement

En 2008, les projections financieres concernaptda Alzheimer prévoyaient une enveloppe
de 1.6 milliards d’€ sur cing ans, dont 1.2 milliaa’€ pour le volet médico-social auquel
appartient le projet ESA, financement assuré pegslirance maladie et la caisse nationale
pour la solidarité et 'autonomie (CNSA).

L'objectif était la création de 500 équipes spésads Alzheimer sur I'ensemble du territoire
national, pour un co(t global de 169 millions 4. [

Le fonctionnement de I'équipe spécialisée et lestations réalisées par celle-ci sont financés
sur la base d’un forfait de 150 000 € par an egpaipe.

Le colt moyen estimé par patient est d’environ 5000e financement comprend I'ensemble

des prestations, y compris le bilan initial de d@thérapeute et le remplacement des
professionnels en cas de congés ou maladie [3].
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2.1.3. Localisation en réqgion Lorraine

L'objectif initial était la création de 500 ESA #drizon 2012, réparties équitablement sur
'ensemble du territoire national [2].

Chaque équipe possede son propre territoire dvietgion, réparti par nombre de cantons en
fonction de la densité de population.

Au 15 mars 201323 ESAétaient autorisées pour 342 équipes installéesvité.

Pour la région Lorraine, I'objectif était |la creéatide 15 ESA.

Nous en comptabilisorfs? & I'heure actuelle)’'ensemble du territoire régional est a
présent considéré comme couvert par cette prestatipa I'exception du territoire nord
meusien(13 équipes sont en activité, une équipe est ermoreours de décision aupres de
'ARS pour l'attribution de la structure porteuse)

Nous n’avons trouvéaucun catalogue ou annuaire répertoriant les coordmées et
localisations des différentes ESA en Lorraine

& Aprés avoir pris contact avec I'ensemble des E&Aedlement en activité dans la région,
nous en avons établi un listing complet, dispondniédAnnexe N$dage 197.
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2.2. Les autres acteurs et structures du soin hammacologigue de la
personne agée démente et dépendante a domicifaitidg, rble
respectif et localisation en region Lorraine

2.2.1.Centre Local d’Information et de Coordination gérontologique
(CLIC) [73]

Les CLIC se définissent comme des guichets d’atcuke conseil, dorientation des
personnes agées et de prise en charge des situatimplexes qu’elles peuvent rencontrer.

Ces structures se situent dans une triple logiguerdximité, d’acces facilité aux droits et de
mise en réseau entre acteurs locaux et professsoerercant dans les domaines de la santé,
de 'accompagnement a domicile et de 'aménagetefihabitat.

Les missions des CLIC sont déclinées en fonctioleaieniveau de labellisation :
- Niveau 1 : informer, orienter, faciliter les déntaes, fédérer les acteurs locaux

- Niveau 2 : informer, orienter, faciliter les démtaas, fédérer les acteurs locaux,
évaluer les besoins, élaborer un plan d’accompagneau un plan d’'intervention

- Niveau 3: informer, orienter, faciliter les démfaes, fédérer les acteurs locaux,
évaluer les besoins, élaborer un plan d’aide, apegmer, assurer le suivi du plan
d’aide en lien avec les intervenants extérieurgramnner.

Les CLIC sont des services sociaux et médico-sroies au 11° de l'article L.312-1 du
code de I'action sociale et des familles.

Le portail http://clic-info.personnes-agees.goupBrmet aux personnes agees, a leur famille
ainsi qu’aux professionnels qui les entourent,rdever les coordonnées et les activités des
CLIC de leur département ou de leur commune etfetefer des recherches a partir de
criteres de leur choix.

Les CLIC ont notamment pour missionm@eenser, sur un territoire donné, I'ensemble des
aides disponibles (matérielles, humaines et financieres) et muvoir en fournir les
coordonnéesaux personnes concernées (patients, familles &#gsionnels de santé).

& Nous avons répertorié 25 CLIC en région Lorrairépartis équitablement sur I'ensemble
du territoire.

Leurs adresses, coordonnées et niveaux de lak@lisaont disponibles en Annexe N°3,
page 199.
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2.2.2. Réseaux gérontologigug34]

Un réseau de santé gérontologique s’adresse piferitent a des personnes de 75 ans et plus,
vivant a domicile et répondant aux situations sulies :

- patients gériatriques se caractérisant par la stendée de plusieurs pathologies
chroniques invalidantes a l'origine d'une dépenéapbysique et/ou psychique et
rendant critique le maintien a domicile ou le retaudomicile dans les suites d’'une
hospitalisation ;

- personnes se trouvant dans une situation de rupt®-sanitaire néecessitant le
recours a des aides externes (cette situationptareupeut provenir d’une absence ou
d’'une insuffisance « d’aidants » et/ou d’'intervesaprofessionnels ou de difficultés
rencontrées par ces derniers, d’'une rupture duskeml ou de tout autre facteur qui
contribue a rendre le maintien a domicile diffitije

- personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou dhe maladie apparentée

Le réseau permet aux personnes concernées dedignéiiine prise en charge correspondant
au mieux a leurs besoins médico-sociaux.

Une prise en charge a domicile est privilégiée, Idés que les conditions de qualité et de
sécurité sont remplies.

La principale mission d'un réseau est de coordome®rintervenants sanitaires et sociaux
(professionnels libéraux, professionnels des é&sdients de santé et des services médico-
sociaux) afin d’optimiser le maintien a domicileclcés a une structure de soins si nécessaire
ou le retour a domicile apres hospitalisation.

Tout réseau prenant en charge des personnes ageesw'rir les objectifs suivants :

- assurer le repérage de la population a risque dpeesen rupture socio-sanitaire ou
tres isolée) grace a une coopération renforcée al’lensemble des intervenants
médico-sociaux : médecin traitant, équipes APA, CLESIAD, services d'aides a
domicile, établissements de santé,...

- établir un plan d’intervention médico-psycho-so@alsonnalisé, grace a une équipe
pluridisciplinaire;

- apporter un soutien aux aidants et intervenantegsmnnels

- mettre en ceuvre des actions d’information et d’atdan de la santé a l'intention de la
population générale des patients fragiles et dedetourage

- assurer une fonction de correspondant aupres desismes financeurs de soins ou
de services.

Un réseau doit disposer au minimum des compétenédgo-administratives suivantes :
- une infirmiere coordinatrice
- un médecin gériatre
- une assistante socio-éducative (en I'absence d€)CLI
une secrétaire.
Une compétence d’ergothérapeute peut égalemenhétessaire lorsque 'aménagement de
I'habitat est envisagé.
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Le signalement d’'une personne a un réseau peutrédlisé par le patient lui-méme, ses
proches, son médecin traitant ou tout autre intemmemeédico-social.

L’inclusion effective est ensuite décidée aprésceotation entre I'ensemble des acteurs et le
meédecin traitant de la personne agée.

Il est recommandé qu’un réseau assure, sur une glenguivi d’au moins 200 patients.

L’'une des principales articulations du réseau d@ffectuer avec le CLIC du territoire
concerngles missions et la complémentarité entre ces tigaes de structures sont définies dans la
lettre DGAS/DHOS/2C/03h2004-452 du 16 septembre 2004 relative aux CLIGuat réseaux de
santé gérontologiques)
U Les missions des CLIC doivent s'articuler avecesellu réseau en veillant & ce qu'il
N’y ait pas de superposition des taches. Cetteudation, formalisée obligatoirement par
une convention, comporte au minimum :

- pour les CLIC de niveau Il et Ill : l'utilisation’uh dossier minimal commun
médico-social et I'organisation de rencontres réges entre CLIC et réseau sur la
base de cas concrets (au minimum tous les)mois

- pour les CLIC de niveau Il : la mise en place diggs mixtes réseau/CLIC pour
I'évaluation, le bilan, le suivi des plans d'intention.

% Nous avons répertorié 13 réseaux gérontologiqueségion Lorraine, aucun dans le
département des Vosges.
Leurs adresses et coordonnées sont disponibleseaxad N°4, page 203.
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2.2.3. Maison pour I’Autonomie et I'Intégration desmalades Alzheimer

(MAIA) [2]

Face a la multiplication des services d’aide esaies et la juxtaposition de leurs champs de
compétences, la création des MAIA avait pour offj@borganiser le systéme autour d’'une
porte d’entrée (ou guichet) unique.

Interlocuteur direct pour le patient, son entouragiées professionnels de santé concernés,
'enjeu était de « mettre fin au désarroi des flmilqui ne savent plus a qui s’adresser,
perdues dans cette multitude de dispositifs malldéss et cloisonnés ».

Ce dispositif est issu de la mesure n°4 du plahdimer, intitulée : « Labellisation sur tout le
territoire de portes d’entrée unique : les Mais@asir I’Autonomie et I'Intégration des
malades Alzheimer (MAIA) ».

Elles sont destinées a planifier un parcours denssgiersonnalisé a domicile, par
intermédiaire d’un dispositif d’accueil, d’oriestion et de coordination qui repose sur une
structure préexistante.

Ainsi, la MAIA peut étre intégrée au sein d’'un CLI€un conseil général, d’'un accueil de
jour, d’'un hépital ou encore d’une association Eesilzheimer.

Elles accueillent, informent, orientent les persssouffrant de la maladie d’Alzheimer ou
d’'une maladie apparentée mais aussi leurs aidalisneemble des professionnels médico-
sociaux qui interviennent dans la prise en chargendicile.

Lorsque la situation des personnes est jugée «leamp (isolement, refus de soins, mesure
de protection non-valide, conflits familiaux, sitie@ sociale précaire,...) elles peuvent
bénéficier de I'intervention d’'un gestionnaire d&s gour un suivi plus personnalisé sur le
long terme.

Ce dernier doit assurer un suivi intensif du parsale vie et de soins de la personne malade :
évaluation de la situation a domicile, élaboratidlin plan de services individualisé,
réalisation des démarches administratives (notarhnfgrancieres), coordination des
différents intervenants,...

Rappelons les objectifs initiaux du plan Alzheirf&r:

- « En 2012, chaque personne atteinte de ladigald’Alzheimer et son aidant pourront
s’adresser a une porte unique d’acces aux soEBraces, et sera suivie par un référent qui,
dans les cas complexes, sera un véritable coorteumale la prise en charge et de
'accompagnement »

- « En 2012, 1000 coordonnateurs seront régpsuti le territoire national »

A I'heure actuelle, seuls 300 gestionnaires descas en exercice et le maillage du territoire
par les MAIA est incomplet : 148 structures sontartes, il est envisagé d'en créer 400 d’ici
2014.

Il est donc encore difficile de mesurer I'impact de dispositif aux niveaux national et

régional, les situations étant tres variables diemitoire a l'autre, en fonction de leur

accessibilité et de la densité démographique locale

99



Il n'existe a ce jour aucun annuaire fiable répertoiant 'ensemble des MAIA disponibles
actuellement sur le territoire national

Les sites internet de I'ARS, du plan Alzheimer &nihuaire national des dispositifs
d’accompagnement et de prise en charge des pessatteentes de démence de la Fondation
Médéric Alzheimene sont pas a jour.

Apres avoir pris contact avec les cellules socialles conseils généraux des quatre
départements lorrains ainsi qu'avec les structypegeuses concernées, nous avons pu
identifier :

5 MAIA actuellement en fonction en région Lorraine(une en Moselle, deux en Meurthe-
et-Moselle et deux dans les Vosges).

& Leurs adresses et coordonnées sont disponibléseexe N°5, page 206.
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2.2.4. Groupes Iso-Ressources et Allocation Persaiisée
d’Autonomie (APA) [75]

La grille nationale AGGIR permet d'évaluer le dege® dépendance des demandeurs de
I'Allocation Personnalisée d'Autonomie (APA), afi@ déterminer le niveau d'aide dont ils ont
besoin.

Les niveaux de dépendance sont classés en sixagdlifs "iso-ressources"” (GIR) :

- GIR 1: personne confinée au lit ou au fauteuilntdes fonctions mentales sont
gravement altérées et qui nécessite une présendspamsable et continue
d'intervenants, ou personne en fin de;vie

- GIR 2 : personne confinée au lit ou au fauteuihtdes fonctions mentales ne sont pas
totalement altérées et dont I'état exige une mseharge pour la plupart des activités
de la vie courante, ou personne dont les fonctinastales sont altérées, mais qui est
capable de se déplacer et qui nécessite une saneeilpermanente

- GIR 3: personne ayant conservé son autonomie teemp@rtiellement son autonomie
locomotrice, mais qui a besoin quotidiennementlesipurs fois par jour d'une aide
pour les soins corporejs

- GIR 4 : personne n'assumant pas seule ses transfars qui, une fois levée, peut se
déplacer a lintérieur de son logement, et qui aoimed'aides pour la toilette et
I'habillage, ou personne n'ayant pas de probleomsrioteurs mais qui doit étre aidée

pour les soins corporels et les repas

- GIR 5: personne ayant seulement besoin d'une @idetuelle pour la toilette, la
préparation des repas et le ménage

- GIR 6 : personne encore autonome pour les actesteds de la vie courante.

L’Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) eststiaée aux personnes agées de 60 ans et
plus qui se trouvent dans l'incapacité d’assumsrclenséquences d’'une perte d’autonomie
physique et/ou psychique.

Gérée par les conseils généraux, elle concernpelesmnnes classées dans les Groupes Iso-
Ressources (GIR) 1 a 4, que celles-ci vivent a dilendu en institution.

L'APA a domicile est une prestation en nature déstia financer des aides matérielles
(télealarme, articles d’hygiene,...) et/ou I'interiren de services d'aide a domicile.

Ces prestations sont soumises a l'examen de la @Gsiom APA qui statue sur chaque
dossier aprés intervention d’une équipe médicoadmccomposée d’utravailleur social et
d’'un médecin du conseil général, qui évalue le @tRes besoins d’'aide de la personne
malade.

Un plan d’aide personnalisé est alors établi.
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Le montant de I'APA est égal au montant du planddalont bénéficie la personne, diminué
d’'une participation financiere a sa charge.

Un montant maximum au plan d’aide est défini chagjueée, variant selon le niveau de perte
d’autonomie (GIR). _
Les montants maximum de I'’APA a domicile, dU Avril 2013, sont de :

-GIR1:1304,84 €

-GIR2:1118,43 €

-GIR 3:838.82 €

-GIR 4:559.22 €

Ce montant varie également en fonction des resssuia bénéficiaire :

Montant de ressources Participation personnelle du bénéficiaire

<734.66 € aucune

de 734.66 € a 2927.66 € Participation financigreportionnelle au
revenus

> 2927.66 € Participation égale a 90% du montargldo
d’aide

Les personnes classées en GIR 5 ou 6 peuvent demamel aide-ménageére, seul service qui
pourra éventuellement leur étre remboursé (pouig)anar leur caisse de retraite.

& Les coordonnées et adresses des cellules APA dwmatgue département lorrain sont
disponibles en Annexe N° 6, page 208.
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2.2.5. Autres établissements de I'action_médico-sale : SSIAD, SPASAD,
SAD, aide-ménagere, portage de repas, téléalptéje

Ce type de prestations permet d’intervenir a ddmiil plus prés du patient, en I'aidant pour
diverses activités du quotidien, selon ses besoins.

- Les_Services de Soins Infirmiers a Domicile (SS)ADnt des services sociaux et médico-

sociaux qui assurent, sur prescription médicale; personnes agées de 60 ans et plus
malades ou dépendantes, aux personnes adultesike aed60 ans présentant un handicap et
aux personnes de moins de 60 ans atteintes de ismlaes prestations de soins infirmiers

sous forme de soins techniques ou de soins de(bas®rmément au décret n° 2004-613 du

25 juin 2004).

Les SSIAD peuvent étre :

- des établissements ou services qui accueillent pggsonnes agées ou qui leur
apportent a domicile des prestations de soins oa assistance dans les actes
guotidiens de la vie, voire une aide a I'insertiaciale.

- des établissements ou services (y compris les gogéaccueil médicalisés) qui
accueillent des personnes adultes handicapées unuafgportent, a domicile, des
prestations de soins ou une assistance dans ks @uotidiens de la vie, voire une
aide a l'insertion sociale.

Les SSIAD sont entierement financés par les @édit 'Assurance Maladie, sous forme
d’'une dotation globale. L'allocation et le contrdkes financements dépendent, pour leur part,
des Agences Régionales de Santé (ARS).

- Les Services d'Aide a Domicile (SAD) assurentdamnicile des personnes, des prestations
de services ménagers et d'aide pour les actividinaires et les actes essentiels de la vie
guotidienne : entretien du logement et du lingelisétion des courses et préparation des
repas, aide a la toilette, a I'habillage et au dbglage, sorties a I'extérieur,...

lls proposent également des solutions de répit pamdant sous forme de prestations de garde
a domicile.

Les SAD ne peuvent pas se substituer a l'infirmideuxiliaire de vie sociale peut effectuer
une toilette mais pas de soins.

Ce service est dit "prestataire” lorsqu'il est méme employeur de l'aide a domicile, a
I'inverse du service dit "mandataire"” ou la pergomalade est employeur du salarié.

- Les Services Polyvalents d’Aide et de Soins a [Rdeni(SPASAD) associent les
compétences des services d’'aide et d’accompagnem@ninicile (SAD) et des services de
soins infirmiers a domicile (SSIAD) avec la notide polyvalence comme garantie de la
coordination des interventions.

lls ont été créés en 2004 et font I'objet d’'uneoasation conjointe de I'ARS et du conseil
général.

Le SPASAD est financé par I’Assurance Maladie plesrsoins a domicile sur prescription
médicale et par le conseil général pour I'actidiigide et accompagnement a domicile mise
en ceuvre dans le cadre de I'APA et de la Prestded@ompensation du Handicap (PCH).
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- Les services d’aide-ménagere concourent au mairdiedomicile par I'entretien et
I'exercice d’activités de la vie quotidienne.
lIs mettent a disposition une aide-ménagere quiesd aupres des personnes agées et se
charge de leur apporter une aide matérielle posiadgvités diverses :

- taches quotidiennes d'entretien,

- soins d’hygiene sommaire,

- courses et préparation des repas,

- démarches administratives simples et courantes.

Les actes de soins réalisés sur prescription miédsoat exclus.

- Le portage de repas a domicile permet aux persodggées ainsi qu’'aux personnes
handicapées de recevoir leurs repas de la joulvéés généralement le matin du lundi au
vendredi.

Les repas du week-end sont généralement livréendredi et ceux des jours fériés, le jour
précédent.

- La téléassistance (ou téléalarme) est un serd@cknique délivré au domicile de la
personne. Elle concourt directement et exclusivérmamordonner et assurer une assistance a
domicile.

Il s'agit généralement d'un médaillon ou d'un Hedcporté par l'usager et couplé a une
centrale d'alarme installée a son domicile et brée@ sa ligne de téléphone analogique.

Un plateau de réponse téléphonique, disponible &#€s/24 et 7 jours/7, prend alors en
charge les appels, les aiguille vers certainesopaes qui constituent le réseau de solidarité
de l'usager (voisinage immeédiat, famille, amis, evdd  traitant,...).

La téléassistance est identifiée comme « activitd > des services a la personne (Décret n°
2007-854 du 14 mai 2007). L'usager peut donc @reebénéficier d'une réduction d'imp6bt.

& La méthode de recherche des coordonnées et adressses différentes structures en
région Lorraine est détaillée en Annexe N°7, pad@. 2

104



2.2.6._ Maison Départementale des Personnes Handiésgs (MDPH) [77]

Créées par la loi pour « I'égalité des droits et deances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées du 11 février 2005, &&sohs Départementales des Personnes
Handicapées (MDPH) sont chargées de l'accueil etateompagnement des personnes
handicapées et de leurs proches. Il en existe ans dhaque département, fonctionnant
comme un guichet unique pour toutes les démarabes dux diverses situations du handicap.

Dans le cadre de la prise en charge de la malddligheéimer et des maladies apparentées,
patients souffrant d’'une démence diagnostiquée avaiiage de 60 ans dépendent de la
MDPH.

lls peuvent, sous conditions d’'incapacités et dsaerces, bénéficier de I'Allocation Adultes
Handicapées (AAH), de la carte d’invalidité et deéPrestation de Compensation du Handicap
(PCH).

La PCH est une aide personnalisée destinée a énéx besoins liés a la perte d'autonomie
des personnes handicapées. Elle couvre les aiduaimmes, matérielles (aménagement du
logement et du véhicule,...) et animaliéres.

Il est possible de bénéficier de la PCH a dommileen établissement.

& Les coordonnées et adresses des MDPH dans chagpaetement lorrain sont disponibles
en Annexe N° 8, page 210.
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2.2.7._Association$78]

Elles constituent un réseau d’entraide et d’actiola disposition des malades et de leurs
proches.

L’'une des plus active et influente dans notre pests’ «Association France Alzheimenr.
Elle fut créée en 1985 a l'initiative de familles dersonnes malades et de professionnels du
secteur sanitaire et social. Elle est reconnudlitupublique dans le domaine de la maladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées et eseqesur I'ensemble du territoire national
avec plus de 100 antennes associatives départdasenta
Ses missions sont diverses :

- soutenir les personnes malades et leurs familles

- éduquer, informer et sensibiliser la population ggéle et tenter d’impliquer les

pouvoirs publics
- soutenir la recherche biomédicale
- former les aidants familiaux, bénévoles et profassels.

De nombreuses autres associations existent a &heatuelle, citons notamment la
« Fondation Médéric Alzheimer », créée en 1999 par Médéric, un des principaoxmgs
frangais de protection sociale.

Reconnue d'utilité publique, la Fondation a faitl@éde aux aidants des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer ou troubles apparentés Au vieillissement, son engagement.
Qu'ils soient familiaux, bénévoles ou professiosné Fondation met en relief 'importance
des aidants dans I'accompagnement et la priseangelles personnes malades.

Elle favorise et valorise également les solutiomsceetes d’aide et les recherches en sciences
sociales.

Elle met notamment a disposition ulnnuaire National qui répertorie, pour chaque
département francais, de nombreux dispositifs dagagnement et de prise en charge pour
des personnes atteintes de maladie d’Alzheimernfaladies apparentées) et leurs aidants
familiaux. Son contenu et son utilisation sont @ifds ci-dessous, elnnexe N°1 page 196.

& Nous avons répertorié et présenté succinctemeardrsis associations de soutien aux
malades et aux familles ainsi que d’autres partewmidu plan Alzheimer, en annexe N°9,
page 211.
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2.2.8. Conclusion

Il existe de nombreux dispositifs d’aide et de sosmipouvant intervenir dans la prise en

charge du patient dément a domicile.Ceci semble donc en souligner le caractére
pluridisciplinaire.

Cette_multiplication de structures et d’interlocuteurs potentiels engendre un_manqu
évident de lisibilité_quant au parcours de soins iélal a mettre en place pour chaqu
patient.

Les moyens réellement a disposition sur le teraamsi que leurs rbles respectifs semblent
souvent difficiles a cerner, variant fréequemmeninderritoire a un autre.

De ce constat est née l'idée de créerguichet unique (a I'image des MDPH pour les
personnes handicapées) pour coordonner I'ensendgdeirdervenants : I@rojet MAIA .
Malheureusement, comme nous l'avons vu précédemmedispositif reste encore inabouti.

A l'inverse, cette nouvelle prestation de soin gulEESA semble, a présent, disponible sur la
guasi-totalité du territoire lorrain.

Dans le chapitre suivant, nous analyserons de man@rospective le travail d'une de ces
equipes sur le terrain.

Il n'existe a ce jour aucun annuaire complet, fiabd et régulierement mis a jour,
regroupant 'ensemble des services d’aides et deils® pouvant intervenir dans ce parcours
personnalisé du patient dément vivant a domicile.

& Ainsi, en partie « ANNEXES » de notre travail, pat@6, nous avons répertorié les
coordonnées et adresses des différentes structuoegiées dans ce chapitre et disponibles
actuellement en région Lorraine.
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2.3. Présentation du travail de 'ESA de Rombasd&lle) durant leur
premiére année d’activité : de mai 2012 a avril201

2.3.1. Généralités

2.3.1.1. AFAD de Moselle : structure porte(ig8]

L'Association Familiale d’Aides a Domicile (ou AFADde Moselle est une association
départementale créée en 1945, a but non lucrégjie par la loi de 1908.
Organisme spécialisé dans I'aide a domicile, etlet pépondre aux besoins de plusieurs types
de population (familles, enfants en bas age, peesoragées, handicapées ou isolées) en
proposant un large panel de services.
Concernant l'aide a domicile pour les personnegfgpglus de 60 ans), elle administre trois
types de structure offrant des services différents
- service d’aide et d’accompagnement a domicile (SAAéntretien du logement et du
linge, courses, préparation et aides a la priserepas, assistance pour effectuer
certaines démarches administratiyes
- service de soins infirmiers a domicile (SSIAD) :updes soins infirmiers et/ou
corporels quotidiens
- 2 équipes spécialisées Alzheimer (ESA)chacune rattachée a un SSIAD différent
(Boulay et Rombas) qui en constitue donc la streghorteuse.

L’ESA fonctionne depuis le' mai 2012. Son territoire d’intervention comprdesl régions
de : Thionville, Trois frontiéres, Vallée de la Beh et une partie de la Vallée de I'Orne.

2.3.1.2.Composition de I'’équipe, fonctionnement global

L'équipe est constituée d’'une infirmiére coordirar d’'une ergothérapeute et de deux
assistantes de soins en Gérontologie.

Elle réalise, sur prescription meédicale, des séande soins de réhabilitation et
d’accompagnement permettant I'amélioration ou létien de la qualité de vie au domicile.

Les interventions concernent différents domaines :
- maintenir et stimuler les capacités restantes
- assurer I'apprentissage de stratégies de compensati
- diminuer les troubles du comportement
- améliorer la relation patient-aidant
- adapter I'environnement de nature a maintenir oglianer le potentiel cognitif,
moteur et sensoriel des malades, ainsi que leuris&c
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Cette prestation intervient généralement pour aesgmnes aux stades léger a modére de la
maladie ou lorsqu’un soutien ponctuel est nécessaitamment lors de situation de crise.

Linfirmiere coordinatrice réalise les visites deéadmission avec ou sans l'ergothérapeute,
suivant les disponibilités de chacune. Elle prezsddremiers renseignements administratifs et
meédicaux et aide a définir si un suivi ultérieur PASA est pertinent.

L'ergothérapeute réalise I'évaluation initiale ghbd des capacités restantes de la personne
malade et précise les difficultés rencontrées atidjen par le patient et ses aidants familiaux
et/ou professionnels.

Cette évaluation sert ensuite a définir les olfedi suivi ultérieur.

Il sera défini également le nombre total de séarnoeaximum 15) et leur fréquence
hebdomadaire.

Les premiéres séances a domicile sont réaliségeimtmment avec I'assistante de soins en
gérontologie afin de lui donner les indicationsassaires pour qu’elle puisse gérer seule les
séances suivantes.

Les assistantes de soins en gérontologie (ASGaitlent en étroite collaboration avec les
autres membres de 'ESA.

Elles assurent principalement, et en relais dgyddrerapeute, les séances au domicile du
patient, mettant ainsi en ceuvre les objectifs @&flors de I'évaluation ergothérapique
initiale.

La formation d’ASG est destinée aux aides-soignaatdes médico-psychologiques et
auxiliaires de vie sociale en situation d’emplopis de personnes atteintes de démence.
D’une durée totale de 140 heures, elle permet gpuEessionnels d’acquérir des outils et
compétences geérontologiques spécifiques a la pnsdarge de ce type de patients et de leurs
aidants.

Des réunions de synthese hebdomadaires sont B&gligérmettant de faire le point sur les
séances réalisées pendant la semaine et de réasguskecessaire, le suivi de chaque patient et
de trouver des solutions aux éventuelles difficufEncontrées.

Les séances a domicile sont, en général au nongbdeuk par semaine, chacune durant en
moyenne 1h15.

Pour la grande majorité des patients, 15 séancet rsécessaires pour une meilleure
réalisation des obijectifs.

Pour les patients chez qui moins de 10 séancesentff I'ergothérapeute réalise la totalité
des soins.
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2.3.1.3. Description du dossier de soins persosidali

Chaque patient pris en charge par 'ESA bénéfi@elal création d’'un dossier de soins
personnalisé et unique, constitué de plusieursesart

9

9

Volet administratif : renseignements généraux [itdyi adresse, médecin traitant,
meédecin(s) spécialiste(s), aidants familiaux odgssionnels,...)

Antécédents médicaux : histoire de la maladie déeien date et lieu du diagnostic,
symptomes actuels, traitements médicamenteux, ...

Prescription ESA (un exemple page suivante)

-> Bilan initial d’ergothérapie:

Bilan Modulaire d’Ergothérapie (BME), Functional Assessment Staging
(FAST) ou échelle de Reisberg, Mesure Canadienne dudRsmt Occupationnel
(MCRO);

score MMSE, test de I'horloge, test des cing met®dbois;

évaluation du sentiment de fardeau de l'aidantdiéelle ZARIT,...);

ADL, IADL,... ;

évaluation de 'aménagement du domigile

analyse des difficultés rencontrées au quotidienepeouple aidant-aidg

autres tests : réalisés au cas par cas...

Compte-rendu du bilan initial et élaboration dunpld’aides par la rédaction des
objectifs de soins

- Consentement éclairé du patient et de I'aidant

Création d’'un dossier de suivi des prestationds®as : ce dossier reste au domicile du
patient et le contenu de chaque séance y est oégert

L'intérét d’un tel outil pour les soignants estmiivoir communiquer avec la famille et
les autres intervenants du domicile, assurant Erentinuité des soins

- Feuilles de synthése hebdomadaire : réaliséesgpaemble des membres de I'équjpe

- Bilan de fin d’'intervention : réalisé par I'ergota@euteau domicile du patient ;

- Création, par I'ergothérapeute, d'uiighe d’évaluation de fin de prise en charge

Celle-ci sera envoyée au meédecin traitant, au(@dcigpste(s) et aux personnes a
I'origine du signalement.
Le niveau d’atteinte de chaque objectify est répertorié comme :

- défavorable (-2)

- moins bon qu’espéré (-1)

- atteint (0);

- meilleur qu'espéreé (+1)

- bien meilleur qu’espéré (+2).
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f§ 3 Prescription E3-01-41A

Date d’application :
AFAD ESA 26 septembre 2012

Identification du prescripteur Etiquette du patient

Intitulé de la prescription

Faire pratiquer 15 séances de réhabilitation et de réadaptation pour personne
atteinte de troubles cognitifs ou troubles de la mémoire ou maladie
d’Alzheimer ou maladie apparentée
par 'Equipe Spécialisée Alzheimer A Domicile

Date de la prescription :

Signature :

L'ergothérapeute évalue a domicile les capacités restantes de la personne, les éléments de
I'environnement facilitateurs et obstacles. Elle vous adressera les objectifs établis pour le suivi.

A la fin des 15 séances, un bilan de la prise en charge vous sera également envoyé.

Page 1surl
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2.3.2.Caractéristiques de la population de patients suisi

Nous avons pris en compig totalité des patients suivis a domicile par 'ESA durant si
premiére_année d’activité: du 1* mai 2012 au 31 avril 2013, soit un effectif 88

patients.

Nous avons recueilli plusieurs types de donnéaggesoissues des dossiers de soins
propres a chaque patient suivi.

Ces informations nous permettent d’analyser enlditgerentes caractéristiques concern
cette population de 58 patients et d'effectuer éntable « état des lieux » de la situat
avant le début effectif de la prise en charge ESA :

ESA

ANt
on

- origines des signalements

- origines des signatures de la prescriptioA ES

- age moyen de cet échantillon, sexe ratio

- types de démence : le diagnostic étiologtque

- score MMSE

- traitements anti-démentiels

- groupes iso-ressources (GIR)

- habitus et conditions de vie des patienttedeurs aidants :
o seul(e) a domicile ?

mesure de protection juridique ?

aidant principal et ses caractéristiques

aides a domiciles : humaines et/ou matérielles ?
géronto-technologies ?

type d’habitation ?

description du domicile.

O 0O O0OO0OO0O0
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2.3.2.1. Origines des signhalements

Un signalement peut se définir comme la sollicitation d’une ESA par un professionnel de
santé ou par toute personne en contact avec un individu considéré (a tort ou a raison) en perte

d’autonomie a domicile.

Origines des signalements : | Nombre de signalements (%)) :
Assistantes sociales du conseil général 46 (38.6%)
SERVICES D'AIDE A DOMICILE 17 (14.3%)
CONSULTATIONS MEMOIRE 12 (10.1%)
AUTRES ESA 9 (7.5%)
FAMILLE (REINTERVENTION) 7 (5.9%)
MAIA (GESTION DE CAS) 6 (5.0%)
PLATEFORME DE REPIT 5 (4.2%)
CLIC 4 (3.4%)
ANGDM (Régime minier) 4 (3.4%)
Assistantes sociales des hopitaux 3 (2.5%)
MEDECINS TRAITANTS 3 (2.5%)
RESEAUX GERONTOLOGIQUES 2 (1.75%)
AUTRE 1 (0.85%)
Total : 119 (100%)
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Légende : MAIA = Maisons pour I’ Autonomie et 1’ Intégration des malades Alzheimer
CLIC = Centre Local d’Information et de Coordination
ANGDM = Agence Nationale pour la Garantie des Droits daseMis
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& Observations :

- Durant cette premiere année d’activité, 119 ptient été signalés a 'ESA et seuls 58 ont
bénéficié d’une prise en charge a domicile. Lesoras de ce différentiel sont diverses :

- institutionnalisation de certaines personnes dansivalle ;

- déces

- patient présentant une symptomatologie d'étiolagiEterminée aucun diagnostic

objectif et documenté concernant I'existence d’'unpathologie démentielle

- refus du patient et/ou de I'aidant.
Apres signalement, la visite de préadmission auiciterdu patient, réalisée par I'infirmiere
coordinatrice avec ou sans l'ergothérapeute, stad@nc nécessaire pour déterminer si la
personne est éligible & une éventuelle prise ergehzar 'ESA.

- Nous pouvons constater glaegrande majorité des signalements émane des asaiges
sociales du Conseil Général travaillant dans le cae de I'Allocation Personnalisée
d’Autonomie (APA).

Face a des personnes présentant des troubles opsyeiportementaux divers associés
guelquefois a une perte d’autonomie fonctionnellies font souvent appel aux ESA pour que
celles-ci, grace a I'évaluation globale qu’elleslisent, fassent le point sur la situation a
domicile.

Les principales autres orientations viennent dedcas d’'aide a domicile, et notamment du
service d’aide et d’accompagnement a domicile (SAAP I’AFAD, et plus récemment des
gériatres de la consultation mémoire de I'’h6pitaIKEM a Thionville.

Les ESA communiquent régulierement entre ellese équipe peut en solliciter une autre,
permettant ainsi la prise en charge de patientsigili#gs sur des territoires d’intervention
différents.

Des structures telles que les CLIC, MAIA et résegarontologiques sollicitent encore peu
'ESA (Rappelons que les roles respectifs de ces difigsestructures et leurs localisations en région
Lorraine sont détaillés au début de cette deuxigante, page 96).

Les médecins généralistes traitants ne font que serarement appel aux ESA.Ceci
souligne qu’a I'heure actuelle, leur implicatiomdacette chaine de soins reste insuffisante
(Nous tenterons d’en expliciter les raisons anadg cette deuxiéme partie).

W Ainsi, nous constatons que ce sont les travailleuspciaux de I'APA, acteurs de la
dépendance sociale (notion degare ») qui majoritairement sollicitent 'lESA
(Nous tenterons d’en expliciter les raisons atadi cette deuxieme partie, au chapitre « conaigsio
et points de réflexion », page 167).
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2.3.2.2. Origines des signatures de la prescriffioA

Rappelons lintitulé de la prescription (dont undete se trouve a la page 111) :

« Faire pratiquer 15 séances de réhabilitatiore @eddaptation pour personne atteinte de
troubles cognitifs ou troubles de la mémoire ouadi@ d’Alzheimer ou maladie apparentée
par 'Equipe Spécialisée Alzheimer a domicile »

Sur les58 patientspris en charge, les prescriptions ont été datésigmtes par :
- lenédecin généraliste traitant : pour 57 patients
- par le gériatre : pour ligat.

2.3.2.3. Age moyen, sexe ratio

L'age moyen des 58 patients est8figd4ans.
La personne la plus jeune de cet échantillon e&t dg 56 ans, la plus agée de 91 ans.

La répartition par tranches d’age est la suivante :

Tranches d’age : Nombre de patients ( %) :
moins de 60 ans 1 (1,7 %)

de 60 a 69 ans 3 (5,2 %)

de 70 & 79 ans 8 (13,8 %)

80 ans et plus 46 (79,3 %)

Total : 58 (100 %)

On comptet3 femmes (74%)pour 15 hommes (26%).
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2.3.2.4. Types de démence

Un des principaux criteres de prise en charge jEBA est I'existence d’'un diagnostic
étiologique objectif et documenté des troubles @dgmprésentés par la personne.

Dans cet échantillon de 58 patienks, maladie d’Alzheimer est la pathologie la plus
fréquente avec 79,3% des cas.

Types de démence Nombre de patients (%)
ALZHEIMER 46 (79,3%)

VASCULAIRE 5 (8,6 %)

MIXTE 3 (5,2%)
FRONTO-TEMPORALE | 2 (3,45%)

CORPS DE LEWY 2 (3,45%)

Total : 58 (100%)

2.3.2.5. Score MMSE

Le score MMSE moyen de cet échantillon de 58 pttiest del5,6

La répartition selon les stades de démence eahlarge :

Stades de démence : Nombre de patients (%) :
- leger : MMSE> 20 16 (27,6 %)
-modéré: 10< MMSE < 2C 33 (56,8%)

- sévere : MMSE < 10 9 (15,6%)

Total : 58 (100%)

% Observations :
Rappelons que, concernant les criteres d’includes patients a une prise en charge
ESA selon le cahier des charges, ces soins s'atgsgoritairement aux personnes
atteintes de maladie d’Alzheimer (ou maladies appa&ntées) diagnostiquée a un
stade_léger ou modére
Le diagnostic de démence sévere (MMSE < 10) ne gt étre considéré comme un
critére strict d’exclusion.
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2.3.2.6. Traitements anti-démentiels

Sur les 58 patients suivis, 15 d’entre eux (26%gvaient aucun traitement a visée anti-
démentiel 28 (48%) bénéficiaient d’'unenonothérapieet 15 (26%) d’'une bithérapie.

Dans le tableau ci-dessous, nous avons répergopart respective des différentes molécules :

Monothérapie : nombre de patients Bithérapienombre de patients
Rivastigmine : 14 Rivastigmine-Mémantine : 7
Donépézil : 3 Donépézil-Mémantine : 6
Galantamine : 1 Galantamine-Mémantine2
Mémantine : 10

Total : 28 Total : 15

Concernant les 9 patients diagnostiqués au stadeeséde leur pathologie démentielle (score
MMSE < 10), la répartition des différents traitertse@st la suivante :

Traitement : Nombre de patients :
Aucun 3
Rivastigmine 2
Mémantine 2
Donépézil-Mémantine 2

Total : 9
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2.3.2.7. Groupes iso-ressources

La grille nationale AGGIR, par lintermédiaire derogpes

[Nous avons précédemment défini ces notions auittkap« Groupes Iso-Ressources et

Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA), pagd.]10

Pour mémoire, seuls les GIR 1 a 4 ouvrent drdARA, les personnes classées en GIR 5 ou 6
peuvent demander une aide-ménagére, seul servicgpogura éventuellement leur étre

remboursé (pour partie) par leur caisse de retraite

La répartition des patients selon leur GIR estlaante :

Groupes iso-ressources  Nombre de patients (%)
GIR1 1 (1,7%)
GIR 2 27 (46,6%)
GIR 3 6 (10,3%)
GIR 4 19 (32,7%)
GIR 5 5 (8,7%)
GIR 6 0 (0 %)
Total : 58 (100%)
GROUPES ISO-RESSOURCES
30
25
20
15
10
5 N
O .

GIR1

GIR2 GIR 3 GIR4 GIR5

GIR6
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(GIR), permet d'évaluer le degré de dépendance dmwmandeurs de [|'Allocation
Personnalisée d'Autonomie (APA), afin de déetermiegiveau d'aide dont ils ont besoin.




% Observations :
On peut constater que I'ESA prend en charge desopees aux degrés de dépendance
divers avec une prédominance de patients évaluédre2 et GIR 4.
Seul 1 patient classé en GIR 1 fut enisharge.

Rappelons que, concernant les criteres d’includes patients a une prise en charge
ESA selon le cahier des chargék n’est a aucun moment fait référence au
classement des patients selon les GIR
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2.3.2.8. Conditions de vie, habitus

Pour mémoire, dans cet échantillon de 58 patiemscompte43 femmes (74%)et 15
hommes (26%).

2.3.2.8.1. Notions générales

Sur ces 58 patients :

- 22 personnes vivent seules a domicile (soit 38%prarario36 ne sont pas seules chez
elles (soit62%) et vivent sous le méme toit que leur aidant rehtur

- 5 personnes (soit 9%) bénéficient d’une protecjioidique, toutes de type Tutelle, les
53 autres personnes (soit 91%) n’ont aucune meupeotection des biens.

2.3.2.8.2. Identification de I'aidant principal

Sur ces 58 patients, nous identifionsaigtant principal pour55 d’entre eux (s0i95%).

Les liens de parenté de ces 55 aidants naturetslayeersonne malade sont résumés dans le
tableau ci-dessous :

TYPE D'AIDANT NATUREL
ENFANT 27
CONJOINT 26
NEVEU 1
FRERE
Total 55

% Observations :
Sachant qu&6 patientsvivent sous le méme toit que leur aidant natwelpeut en
déduire quine partie des enfants (désignés comme aidant naturel), viveawec
leurs parents malades
Est-ce toujours par choix ?
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2.3.2.8.3. Aides humaines a domicile

Sur les 58 patients, 44 (soit 76%) bénéficient d’aide(s) a domicile.

Les deux schémas ci-dessous illustrent la proportion respective de chaque type d’aide
humaine intervenant au domicile des patients :

PROPORTION ET REPARTITION DES AIDES
A DOMICILE
Accompagnement pour les AVQ 42
(AIDE MENAGERE) (41)
IDE Libéral 21
ORTHOPHONISTE &
SSIAD 4
KINESITHERAPEUTE 3
PORTAGE REPAS p
Total : 80

PROPORTION ET REPARTITION DES AIDES A
DOMICILE (%)

KINESITHERAPEUTE _ PORTAGE REPAS
4% 3%

SSIAD

5%
Accompagnement
pour les AVQ
52%

ORTHOPHONISTE
10%

IDE Libéral
26%

Légende : AVQ = Activités de la Vie Quotidienne
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% Observations :
On peut donc constater gliaccompagnement aux AVQ est presque entierement
représenté par I'aide au ménage
Ce travail peut étre réalisé par des auxiliairesvige sociale (pour partie de leur
activité) ou par des femmes de ménage.

L'entretien du lieu de vie semble donc étre, poarcbuple aidant-aidé et les

professionnels de santé, une des taches domestigseplus essentielles, tache
souvent abandonnée en premier lieu par la persoatede.

2.3.2.8.4. Aides matérielles aux déplacements

Sur ces 58 patients :

- 45 (77,5%) se déplacent seuls sans aide matérielle
- 8 personnes (13,8%) utilisent une canne simple

- 3 personnes (5,3%) un déambulateur

- 2 personnes (3,4%) un fauteuil roulant

Ainsi, la plupart des patients suivis par I'ESA amte autonomie motrice relativement
préservee.

2.3.2.8.5. Géronto-technologies

Sur ces 58 patients, le seul outil répertorié@stlealarme dont bénéficient 7 patients (12%).
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2.3.2.8.6. Type d’habitation et sécurisation du mim

Sur ces 58 patientst4 (76%) vivent dans unenaisonet 14 (24%) dans un appartement.

Les acces extérieurs au logement sont sécurisés & des cas . domicile de plain-pied,
escaliers équipés de rampes d’appui et/ou accasibpma un fauteuil roulant.

Les escaliers a I'intérieur du domicile sont sé&®gsidans 67 % des cas par la présence de
barres d’appui.

La salle de bain n’est sécurisée que pour 31% dédisux de vie par la présence d’au

moins un de ces éléments : tapis antidérapants (ddvaignoire ou douche), barres d’appui,
planches de bains, rehausseur WC.
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2.3.2.9. Résumé : notions principales

—>Au cours de sa premiere année d’activité, lESARdenbas est intervenue au domicile de
58 patients.

—>Elle fut principalement sollicitée par les assigtarsociales du conseil général, intervenant
a domicile dans le cadre de la constitution du idogdRA.

Les médecins généralistes traitants ainsi quettestgres de coordination du parcours de
soins personnalisé (CLIC, MAIA, réseaux) ne sdiiot que (trop) peu 'ESA.

—~>Lordonnance de prescription ESA, autorisant las@ren charge et le remboursement a
100% de cette prestation, fut signée quasi exaunsant par les médecins généralistes
traitants.

—~>L’age moyen des 58 patients est de 80,4 ans.
On compte 43 femmes (74%) et 15 hommes (26%).

—>La maladie d’Alzheimer est la pathologie la plugnente avec 46 des 58 cas (79,3%).

—>Pour ces 58 patients, le score MMSE moyen est (e 15

On compte 16 patients (27,6%) souffrant de démdagere (MMSE20), 33 patients
(56,8%) avec démence modéreeMISE<20) et 9 patients (15,6%) avec démence sévere
(MMSE<10).

—>La répartition des patients selon les groupes @éssaurces est hétérogéne, avec une
prédominance de personnes classées en GIR 2 (46{634R 4 (32,7%).
Aucune personne classée en GIR 6.

—>Concernant les conditions de vie : 36 personnek®) 62 vivent pas seules a domicile et 55
d’entre elles (95%) ont un aidant principal idegtilCe dernier est en général, soit le conjoint,
soit un des enfants.

—>Les aides a domicile dont bénéficient les patiesdst multiples et diverses. La plus
sollicitée est I'aide au ménage.

—~>La majorité des 58 personnes suivies ont un boeanivd’autonomie motrice : 45 (77,5%)
se déplacent seules sans aide matérielle et seul@niE2%) bénéficient d’'une téléalarme.

—>Concernant la sécurisation du domicile, on remamque la salle de bain n’est sécurisée

gue dans 31% des cas (tapis antidérapants, baamgsud planches de bains, rehausses WC)
contre 67% pour les escaliers intérieurs (rampagpiii).
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2.3.3. Objecitifs de réhabilitation et types d’inteventions proposées

Dans ce chapitre, nous avons répertorié I'ensendseobjectifs de réhabilitation proposeés par
'ESA dans la prise en charge et les soins appartés échantillon d&8 patients :

- Entretien des capacités motrices

- Entretien des capacités cognitives

- Aménagement du domicite

- Apprentissage de l'utilisation d’aides externes

- Stimulation, entretien et participation aux actéside la vie quotidienne (AVQ)
- Education thérapeutique, conseils a I'aidant ppaki

- Trouver des solutions de répit

- Trouver des solutions pour le maintien a domicileasser le relais aux

différents intervenants.

Pour chaque objectif, nous indiquons :

o le nombre de patients bénéficiaites

les taux de réussite et d’échec a la réalisatidrobgctif ;
les différents types d’activités réalisées

le profil de TOUS les patients avec objectif non &tint ;
guelques exemples de cas cliniques avec objetdihat
divers commentaires et constatations.

o 0O O0OO0Oo

Rappelons que, sur la fiche dévaluation de fin pese en charge réalisée par
I'ergothérapeute, le niveau d’atteinte de chaopijectif y est répertorié comme :

- défavorable (-2)

- moins bon qu’espéré (-1)

- atteint (0);

- meilleur qu'espéré (+1)

- bien meilleur qu’espéré (+2).

% Ainsi un objectif est considéré comratteint s’il est noté : 0, +1 ou +2.
Alinverse, il est considéré commen atteint s'il est noté : -1 ou -2.

Pour I'ensemble de cette population de 58 patients

nous avons comptabilisé un total de 159 objectfst un nombre moyen dg,75
objectifs/patient ;

sur ces 159 objectifs, 115 ont été considérés coattamts, soi72,5% ;

ainsi, ce taux global de réussite des interventittng2,5% correspond a une moyenné
2,0 objectifs atteints/patient

2 de

Lors des présentations de cas, nous évoquons bmda situation avant, pendant, voire
apres intervention de 'ESA.
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2.3.3.1. Entretien des capacités motrices

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eomé& 22 (soit 38%).
Il a été considéré comnagteint pour 19 patienté37 %) et non atteint pour 3 patients (13%).

2.3.3.1.1. Description des activités réalisées

- Marche a I’'extérieur du lieu de vie

D’une durée de 10 a 45 minutes, le périmétre etyleme de la marche sont définis en
fonction des capacités physiques et de la motinat®la personne.

L'environnement extérieur offre des stimuli difféte de ceux retrouvés a [lintérieur du
domicile : le corps doit s’adapter aux irrégulagiti terrain.

Evaluation des capacités d’adaptation motrice giet,ste la proprioception.

- Jeux de ballons

Activité réalisée en station debout ou assise, rafir@anement intérieur ou extérieur, avec
mobilisation alternée des membres supérieurs étiguirs.

Utilisation de ballons de formes et de tailleséliéintes, ce qui permet de varier les niveaux de
difficulté.

Travail de I'équilibre.

- Stimulation de l'activité motrice a travers la paipation aux taches de la vie
guotidienne

La participation aux diverses activités oblige &ignt & mobiliser au maximum ses capacités
et ce dans les différents plans de I'espace :Gilassabaisser, lever les bras, ramasser a terre,
se retourner, monter et descendre les escaliedgpdacer en portant des charges,...
Evaluation du tonus et de la force musculaire ditale I'équilibre.
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2.3.3.1.2. Profil des patients avec obijectifs atinints

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eam& 22 (soit 38%). Il a été considéré comme
non atteint pour 3 patients dont nous détaillosgpl®fils ci-dessous.

[Remarque : pour chaque cas présenté, nous évoguensment la situation avant, pendant
voire apres intervention de 'ESA]

- Mme F, agée de 85 ans, GIR 4, MMSE : 20/30 (melddlzheimer), vit seule.

Avant intervention : patiente victime de chutesati&es avec comme séquelle un syndrome
post-chute majeur. Refus total de sortir de soniciten

Durant intervention : la marche est possible, asapiec aide technique (déambulateur) mais
opposition de la patiente a toutes les activités pposées (jeux de ballon, marche,...) par
anosognosie totale.

-2 Mr K., agé de 82 ans, GIR 2, MMSE : 12/30 (démemseulaire), vit avec soépouse.

Avant intervention : hémiparésie de I'hémicorps idrsuite a un AVC avec altération
importante de I'autonomie motrice du patient.

Durant intervention : acceptation par le patierd devers exercices proposeés : jeux de ballon
assis et travail de la marche qui s’améliore avetili$ation d’'un déambulateur (marche
effective pendant une dizaine de minutes)

Apreés intervention Il n'y pas eu de relais pris par 'épouse du paént qui est son aidante
principale. Celle-ci ne fut pas convaincue par le travail sgahupres de son mari et refusa de
le solliciter en dehors des séances : le patiesthmé donc assis toute la journée.

- Mme F, agée de 79 ans, GIR 1, MMSE : 0/30 (meladhlzheimer), vit avec son
€pOoux.

Avant intervention : patiente installée toute larjtée dans un fauteuil confort.

Pendant intervention : tentative de ré-autononusatinotrice, verticalisation. La station
debout et quelques pas sont possibles avec agbeigen d’'une tierce personne.

Sollicitation de la motricité du haut du corps (mements des membres supérieurs dans
différents plans de I'espace en position assise)

Apres intervention non investissement des autres professionnels intenant au domicile
(kinésithérapeute et infirmiére) pour poursuivre le travail réalisé, non utilisation du
verticalisateur présent au domicile.
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2.3.3.1.3. Exemples de cas clinigues avec objemtii€snts

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eamn& 22 (soit 38%). Il a été considéré comme
atteint pour_19 patients, parmi lesquels nous lignai ci-dessous trois cas cliniques pour
exemple.

- Mme L., agée de 66 ans, GIR 2, MMSE : 12/30 (nmaldthlzheimer), vit avec son
époux a domicile.

Avant intervention : troubles de I'équilibre enteaw les déplacements a lintérieur du
domicile, appréhension majeure pour l'utilisati@sascaliers, peur de se baisser.

Pendant intervention : jeux de ballon en intérigtugn extérieur, travail des positions basses et
des déseéquilibres forces.

Amélioration de I'équilibre, moins d’appréhension brs des déplacements, amélioration
de I'estime de soi.

Apres intervention relais pris une fois par semaine par une auxiliag de vie qui continue

la pratique des exercices.

- Mme C., agée de 56 ans, GIR 4, MMSE : 10/30 (neldiéizheimer), vit avec son fils.

Avant intervention : patiente qui auparavant fdigaiotidiennement de la gymnastique et de
la marche avec ses amies.

Depuis plusieurs années : arrét des activités ghgsi devant I'aggravation progressive des
troubles cognitifs et la dégradation des fonctiexécutives et praxiques.

Pendant intervention : séance de marche pendantrifes, deux fois par semaine.

Bon rythme de marche et amélioration des reperasosgmporels dans son quartier, mais
activité qui ne peut étre réalisée gu’'avec I'accagmement d’'une tierce personne.

Essai de participation a un cours de gymnastiques den groupe adapté a ses capacites :
expérience concluante.

Apreés _intervention relais pris par une auxiliaire de vie qui 'ameneaux séances de
gymnastique tous les lundis puis la rameéne chezelapres le cours. Elle veille a ce que la
patiente ait ses affaires et qu’elle se change ceatement.

- Mme B., agée de 77 ans, GIR 2, MMSE : 00/30 (nealdd\lzheimer), vit avec son
compagnon.

Avant intervention : troubles cognitifs évoluésiaomie limitée et dépendance totale pour
toutes les AVQ, mais la patiente est capable deégdacer, la marche est possible sous
surveillance.

Pendant intervention : I'objectif était le maintieles capacités a l'orthostatisme et la
prévention de la désadaptation posturale et mopacedes s€éances de marche d’environ une
heure, en extérieur, deux fois par semaine.

Apres intervention relais pris par une auxiliaire de vie qui poursuitl’activité a raison de
deux séances par semaine.
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2.3.3.1.4. Commentaires

- Lentretien des capacités motrices permet domtetvenir sur diverses modalités :
- réadaptation de la mobilité et des transferts
- travail de I'équilibre, prévention du risque de tehu
- prévention du syndrome de désadaptation posturageot

- Le classement GIR et le_ score MMSE ne semblent padluencer la réussite ou I'échec
a atteindre les objectifs.

- Au regard du profil des patients n‘ayant pas attées objectifs fixés initialement,
certains facteurs (symptomes psycho-comportementawu attitudes) semblent favoriser
un éventuel échec de la prise en charge :
- anosognosie sévemu patient vis-a-vis de ses troubjes
- non adhésion, opposition ou refus de coopération dr@aidant ;
- non investissement des autres intervenants médicoesaux dans la prise
en charge a domicile.

- Il semble important, pour la réussite et I'accasga@ment des objectifs, qu'un relais
efficace soit assuré apres intervention, notammpantles intervenants professionnels.
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2.3.3.2. Entretien des capacités cognitives

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a come@1 (soit 36%).
Il a été considéré comnadteint pour 17 patient681%) et non atteint pour 4 patients (19%).

2.3.3.2.1. Description des activités réalisées

- Jeux de société

lls doivent étre réalisés assis, a table, dans iieursonore calme avec peu de stimuli
extérieurs pour améliorer autant que possible feeotration du patient.

\oici une liste des principaux jeux utilisés :

- SCRABBLE jeu de société a plusieurs joueurs dont le but gsice a des lettres
tirées au sort, de composer des mots et de legptar un plateau de jeu.
Cette activité permet de travailler simultanéméusigurs fonctions cognitives :
o vocabulaire,
fluence verbale,
gestion de taches multiples,
mémoire sémantique (culture et connaissances déggra
communication,
attention soutenue,
prise d’initiative.

O 0O O0OO0OO0Oo

-  TRIOMINOS (chiffres) : jeu de société utilisant ggens en forme de triangle et dont
l'objectif est de réaliser des associations de fobsf identiques (3 chiffres par
triangle).

Ce jeu est utilisé principalement pour travailler :
o lareconnaissance des chiffres,

le calcul,

I'attention soutenue et divisée,

la compréhension des regles,

la représentation spatiale (attention spatiale).

o O OO0

-  DOMINOS (chiffres et couleurs) : mémes régles ietcges que le TRIOMINOS mais
avec une difficulté inférieure.

- LYNX : retrouver une image parmi 300 autres diffiées.

Ce jeu permet notamment le travail de l'attentioies mémoires de travail et
sémantique.
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- Jeux de cartes (bataille, belotte, etc.).
Les fonctions cognitives sollicitées ici sont mpikis et variables selon le jeu de carte
utilisé :
0 gestion de taches multiples,
mémoires : immédiate, de travail, procédurale etasgique,
prise d’initiative,
flexibilité mentale,
etc.

O O OO

- Exercices sur support papier — crayon

Ces exercices sont quelquefois mieux acceptés gmrphtients, car semblant moins
infantilisant que certains jeux de société.
Chaque exercice est choisi selon la (ou les) fon¢s) cognitive(s) a travailler en priorité :
o fluence verbale, vocabulaire (donner des mots diméene famille ou commencant
par les mémes lettres),
calcul mental,
attention soutenue (retrouver des symboles ou ismagatiques),
attention divisée (jeux de différences),
orientation temporo-spatiale (saisons, mois, anngleser les villes de France, les
départements...),
mémoire sémantique : culture générale (Quizz,...),
fonctions exécutives (remettre dans I'ordre lepé&tal’une activité),
logique, raisonnement, réflexion,...
gnosies,...
praxies,...
etc.

o O OO0

O 0O O0OO0OO0Oo

- Création d’un album de vie

Cette activité fait partie des thérapies de réroenise.

Le principe est de retrouver des photos correspuradalivers moments de la vie du patient.

Il est préférable d’évoquer les événements biogoagls marquants (parents proches, lieux
d’habitation, mariages, enfants, voyages,...) eetedien déterminer I'ordre chronologique.
Pour chaque photo, le patient notera, si possilele, noms et prénoms des personnes
présentes, la date, ainsi qu’'un mot ou une phragéférant a un souvenir particulier que lui
évoque l'image.

- Activités manuelles

Les activités les plus freqquemment réalisées sdat & «instrumentales » car nécessitant
I'utilisation d’outils plus ou moins complexes :

- tricot,

- couture,

- faire un gateau,

- rempoter des plantes.
En terme de stimulation, ces activités sont coreplatar sollicitant 'ensemble des capacités
de la personne : motrices (préhensions, déplacemamiurance, tonus et force musculaires),
cognitives, sensorielles, sociales et communicagtes.
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2.3.3.2.2. Profil des patients avec obijectifs nibeiras

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a come@1 (soit 36%). Il a été considéré comme
non atteint pour 4 patients dont nous détaillosgpl®fils ci-dessous.

- Mme G., agée de 81 ans, GIR 3, MMSE : 14/30 (nadidlzheimer), vit seule.

Avant intervention : troubles cognitifs modérés awveéficit important de l'autonomie
locomotrice.

Pendant intervention : pour I'entretien des fonwi@ognitives, I'équipe propose divers jeux
et exercices attentionnels, seules activités waks : la patiente refusant toute participation
aux activités de vie quotidienne.

Au fil des séances, dhosognosieet I'apathie s’averent majeures, associées a afscts
dépressifsimportants. Elle n'apprécie pas le travail propeséne s'y investit pas. A cela
s’ajoute lopposition de la famillea toute prise en charge a domicile, les prochebkastaunt

un placement définitif.

-2 Mme P., agée de 85 ans, GIR 4, MMSE : 20/30 (n&aldié\izheimer), vit seule.

Avant intervention : patiente qui avait une acévie prédilection (le tricot), abandonnée
depuis plusieurs mois suite a I'aggravation delilesimnésiques avec perte d'initiative.
Pendant intervention : tentative de reprise deiVdaé maisrefus de la patiente persuadée
étre encore capable de la réaliser sealesognosidotale.

2 Mr K., agé de 82 ans, GIR 2, MMSE : 12/30 (démenaseulaire), vit avec son épouse.

Avant intervention : troubles gnosiques et praxgueés importants.
Pendant intervention : aucunes activités manuellesognitives n’ont pu étre entreprises, le
patient présente urapathie majeure.

2 Mr C., agé de 77 ans, GIR 2, MMSE : 08/30 (déemeénCmarps de Lewy), vit avec son
épouse.

Avant intervention : patient trop peu stimulé awtigien, épouse qui sur-assiste son mari. On
observe un ralentissement psychomoteur avec flunerbale pauvre.

Pendant intervention : les activités proposéeggtaientrées sur une participation active avec
incitation a la communication et prise d’initiative

Les progrés sont visibles au fil des séances : diantunication s’améliore, mais une
hospitalisation suite a une chute a fait interrompre le travaibes@.
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2.3.3.2.3. Exemples de cas cliniques avec objeattifnts

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a come@1 (soit 36%). Il a été considéré comme
atteint pour_17 patients, parmi lesquels nous Mignai ci-dessous deux cas cliniques pour
exemple.

- Mme C., agée de 86 ans, GIR 4, MMSE : 21/30 (déenaixte), vit seule.

Avant intervention : troubles mnésiques importantgsorientation temporo-spatiale et
absence d'initiative. L'évaluation ergothérapiquevale un intérét tout particulier de la
patiente pour les jeux de sociéte.

Son entourage, ne sachant pas quelle attitude exdégate aux difficultés cognitives, ne
souhaite pas prendre le temps de jouer avec elle.

Pendant intervention : deux partiesRIeRABBLEsont proposées a chaque séance.

La patiente réintegre progressivement les regieswaie et exprime dplaisir pour jouer.

Meilleur investissementde I'entourage aprés quelques conseils donnés sur la conduite a
tenir face aux troubles cognitifs.

- Mme D., agée de 73 ans, GIR 2, MMSE : 09/30 (nmaldthizheimer), vit avec son
époux a domicile.

Avant intervention : troubles cognitifs évoluéspdadance totale pour la plupart des AVQ.
Pendant intervention : les exercices proposéspseiht & une dizaine de minutes chacun, ont
pour objectif de solliciter les capacités restanteavail de I'attention, de la concentration, du
vocabulaire et des gnosies concernant les objdes\de quotidienne.

Au vu des difficultés cognitives et des trouble®m@tionnels, il fut nécessaire de se focaliser
sur la gestion d’'une seule tache a la fois.

Tres bon investissement de la patiente.

Apres intervention Relais pris par I'auxiliaire de vie socialequi continue les activités.
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2.3.3.2.4. Commentaires

- Les activités réalisées pour I'entretien des cié@macognitives appartiennent toutes aux
« stratégies de restaurations cognitives évoquées en premiéere partie dans la revue de la
littérature, au sein du chapitre « Interventiorédueatives portant sur la cognition », page 37.

- La encore, le classement GIR et le score MMSE nerablent pas influencer la réussite

ou I'échec a atteindre les objectifs.

En effet, les activités envisagées peuvent étrefiéed : simplifiées et adaptées par rapport a
leurs régles initiales, afin d'étre proposées ais grand nombre de patient, le but étant de
solliciter leurs capacités restantes.

Des exercices de stimulation cognitive peuvent déine proposés a des personnes dont le
score MMSE est faible. Aux stades évolués de déeepa arrive parfois a capter
suffisamment d’attention pour réaliser des activitégnitives tres simples (ex : reconnaitre
les couleurs)

Il est nécessaire ddapter les activités aux capacités cognitives resttes du patient.

- Au regard du profil des patients n'ayant pas attigis objectifs fixés, nous retrouvons la
aussi certains facteurs (symptémes psycho-compertEmx ou attitudes) déja évoqués au
chapitre précédent comme pouvant favoriser un éeegthec de la prise en charge :

- anosognosie,

- opposition du patient et/ou de la famille.
A ceux-Ci S'ajoute :

- Il'apathie et les affects dépressifgbservés chez certains patients.

- La encoreapres intervention, il semble important pour pérenmser la réussite de la
prise en charge, qu'un relais efficace soit assungar la famille et/ou des intervenants
professionnels.

- Les notions de plaisi, de motivation et de réusse semblent également
indispensables notamment par le maintien de I'estime de soi.

% Nous retrouvons ici une démarche de « qualité @e»vet de « bien-étre », renvoyant
€galement & la notion anglo-saxonne deare» (nous y reviendrons plus loin dans cette
partie, au chapitre « Conclusions et points dexéh », page 167).
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2.3.3.3. Aménagement du lieu de vie

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a comed6 (soit 27%).
Il a été considéré comnadteint pour 11 patient§69%) et non atteint pour 5 patients (31%).

2.3.3.3.1. Description des prestations réalisées

En répertoriant les différents types de prestatigmoposées pour 'aménagement du lieu de
vie, on peut mettre en évidence divers champsetinention :

- sécurisation des différents espaces de vie

- adaptation et sécurisation du matériel électronejudectroménager

- optimiser l'orientation dans le lieu de vie

- utilisation de géronto-technologies.

- Sécurisation des différents espaces de vie

L’aménagement du lieu de vie peut concerner, seseaire, toutes les pieces du domicile, en
priorisant les endroits ou le risque de chuteragbrtant.

Les vérifications et aménagements se font la ptupatemps dans la salle de bain ou la salle
d’eau, les toilettes, les escaliers, la cuisin& stlle de séjour. Nous détaillons ci-dessous les
différents types d’interventions réalisées :

- Dans lzsalle de bairou la salle d’eau :

o Installation d’une planche ou d’un siége de bakerifpet le transfert assis dans
la baignoire, évitant ainsi la station débout ehjambement) ;

o Mise en place d’'un tabouret de douche adapté @rsopne selon sa taille et
son poids ;

o Mise en place de tapis antidérapants au fond deuahe et de la baignoire ;

o Fixation de _barres d'appui devant étre de la bohmegueur, posées
verticalement ou horizontalement en fonction duaggment a réaliser.

- Dans ledoilettes:
o Installation d’'un_rehausseur WC avec ou sans a@mida hauteur optimale
est fonction d’'un angle de référence : angle ctjessde> 90° ;
o Fixation d'une barre d'appui en avant du sanitpwar faciliter le lever.

- Dans lesscaliers:
o Veiller a la présence d’'une ou de deux mains caesan
o Vérifier la bonne fixation des rampes ;
o Un portillon de sécurité peut étre installé en rdmg escaliers ;
o Bannir les objets de décoration inutiles.
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- Atravers la maison :
0 Supprimer ou fixer les tapis ;

o Enlever ou mettre sous clés les objets dangerewad(ps d’entretien,
couteaux, fusils de chasse,...) ;

Placer les médicaments dans un endroit fermé ;

Veiller & un éclairage suffisant dans chaque pjece

Assurer des espaces de déambulation dégagés dibsbatle ;

Installer des veilleuses dans les couloirs, la dram

o O O ©

- Dans la cuisine :
o Installer sur la gaziniere un thermocouple qui perau gaz de se couper en
cas de débordement ou coup de vent ;
o A chagque fois que possible, remplacer le gaz pa plaque a induction
équipée d’'un systeme de sécurité.

- Adaptation et sécurisation du matériel électronigi€lectroménager

Comme nous venons de I'évoquer dans le cadre déaagements possibles au niveau de
'espace cuisine, le maintien de l'autonomie etl'delépendance passe également par la
gestion optimale et sans risque du matériel élpitjue et électroménager de la maison :
savoir allumer sa télévision, mettre en route uaehime a laver,...

Pour cela, il est nécessaire d’en simplifier au imaxn I'utilisation (en cachant par exemple
les touches inutiles, permettant ainsi au patient’dvoir a gérer qu’une a deux fonctions au
maximum).

Il s’agit de_diminuer le nombre d’étapes a réalmaur atteindre le but recherché.

Ce type d’adaptation nécessite une coopératiooaeHi du couple aidant-aidé et ne peut donc
s’effectuer qu'avec des patients ayant des cagadigpprentissage et de compréhension des
consignes relativement préservées. Ceci s’adm@sse principalement aux personnes en
phases Iégére ou modérée de leur maladie.

Les objets les plus concernés sont: la cuisinierenachine a laver, le micro-onde, la
cafetiere, la télécommande de télévision.

- Optimiser 'orientation dans le lieu de vie

- Afficher le nom ou la photo des piéces sur lesgmrt
- Dans certains cas de démence évoluée, supprirmertdes toilettes permet d’en
favoriser le repérage et donc de lutter contr@teblemes d’incontinence.
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- Utilisation de géronto-technologies

- Installation de lampes avec détecteur de mouvemeptda permet d’assurer
I'éclairage d’'une piece lorsque le patient n'a ghuséflexe d'utiliser les interrupteurs
la nuit;

- Utilisation d’'un téléphone a grosses touches avéeepregistrement de numéros : le
patient n'a plus besoin de composer un numérappluie seulement sur une touche
visualisée avec une photo ou le nom de la persamoatacter

- Horloges parlantes et calendriers électroniquejuipés de mises a jour
automatiques.

2.3.3.3.2Profil des patients avec objectifs non atteints

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a comed 6 (soit 27%). Il a été considéré comme
non atteint pour 5 patients dont nous détailloagpl®fils ci-dessous.

- Mme S., agée de 87 ans, GIR 4, MMSE : 25/30 (neatidlzheimer), vit seule, isolée.

Avant intervention : patiente au risque de chutedrtant (la derniére chute ayant entrainé
une fracture de poignet), se déplace dans toutepiézes de la maison, nombreux objets
disséminés comme autant d’obstacles a un espat@adebulation sécurisé.

Escaliers d’acces a I'étage encombrés d’objetsl@sutivec tapis glissants, aucune rampe
d’appui, cuvette des WC trop basse sans barre digfaignoire non sécurisée d’acces
dangereux.

Pendant interventionanosognosie majeurgla patiente a refusé la plupart des adaptations
proposées (prétextant une bonne santé et aucéceédent de chute).

Seule la baignoire a pu étre sécurisée par l'ilagiah d’'une planche de bain. Travail de mise
en situation avec la patiente et interventions camgs avec I'auxiliaire de vie pour ritualiser
I'utilisation de I'aide technique.

Des tapis ont été retirés mais remis par la satdgppatiente.

- Mme G., agée de 81 ans, GIR 3, MMSE : 14/30 (maldidlzheimer), vit seule.

Avant intervention : risque de chute important telsurécentes avec hospitalisation), arthrose
généralisée et invalidante, marche avec antéflegiortronc, déplacements avec une canne
simple, aide de marche non adaptée.

Pendant intervention : introduction d'un déambulatpermettant des déplacements plus
sdrs.Patiente coopérante et volontairelans la prise en charge.

Les aménagements proposés ont été refusés par lefde la patiente(aidante principale)
qui n’envisage que linstitutionnalisation pourreare.

Méconnaissance de la part de l'aidant naturel dgue inhérent de chute dans l'intervalle
d’'un éventuel placement.
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2 Mme R., agée de 92 ans, GIR 2, MMSE : 10/30 (reat#idlzheimer), vit seule, isolée.

Avant intervention : patiente vivant seule dans orason a étage, installation de toutes les
pieces de vie au méme niveau. Quelques aménagemstdagent a faire : sécurisation de la
baignoire et installation de barres d’appui auxreitsl de passage.

Déces de la patientavant la mise en place des aides techniques.

-2 Mr B., agé de 80 ans, GIR 4, MMSE : 23/30 (démencerps de Lewy), vit avec son
épouse souffrant également de démence.

Avant intervention : patient souffrant d'une démerégere avec désorientation temporo-
spatiale partielle, troubles mnésiques objectiflsomaus par le patient, mais anosognosie
franche face aux difficultés de gestion des taanestidiennes. Bonne autonomie motrice,
hypoacousie sévere.

Pendant intervention : tentative de sécurisatiolatzeés a la douche par la mise en place
d’'une barre d’appui et I'utilisation d'un tabourgdapté. Proposition de mise en place d'un
téléphone a grosses touches avec forte sonnegierts lumineuse.

Anosognosie avec négation des difficultés au quoiga, seul le changement de téléphone a
pu étre réalisé.

-2 Mr M., agé de 82 ans, GIR 4, MMS : 24/30 (malatiidzheimer), vit avec son épouse.

Avant intervention : patient en phase débutantdadeathologie, perturbation de quelques
activités du quotidien avec notamment tendanced@darientation spatiale.

Pendant intervention : proposition d’adapter lessalle I'appartement avec un systéme de
code couleurs pour éviter que le patient ne sepeoet force les serrures.

Accord du patient maieefus de son épouse (aidante principalejui est dans la négation des
troubles présentés par son mari. Elle n’est pasrerréte a entendre les conseils par rapport
a la maladie et la gestion des difficultés au alieti.
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2.3.3.3.3. Exemples de cas clinigues avec objeti€snts

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a comed 6 (soit 27%). Il a été considéré comme
atteint pour_11 patients, parmi lesquels nous lignai ci-dessous trois cas cliniques pour
exemple.

- Mme P., agée de 76 ans, GIR 4, MMSE : 17/30 (mal#dlzheimer), vit seule.

Avant intervention : patiente préparant encoreesegk repas mais utilisation dangereuse des
plaques vitrocéramiques car elle s'aide du tougimir savoir quelle plaque fonctionne,
risque important de bralure sévere.

Difficulté d’accés a la baignoire.

Pendant intervention couple aidant-aidé coopérant plusieurs aménagements ont été
acceptes et réalisés :

- dans la cuisine : apprentissage et utilisation domde couleur pour les plaques
vitrocéramiques, chacune correspondant a une aosilgue bouton d’allumage. Les mises en
situation réguliéres ont permis l'automatisatios destes a faire. Investissement important de
I'aidant principal (fille de la patiente) qui répé&tes mémes gestes au quotidien. Adaptation qui
permit a la patiente de réinvestir sa cuisine,répgrant seule ses repas avec un minimum de
risque.

- dans la baignoire : installation d’'un tapis antigiant, d’'une poignée de bain et d'une
barre d’appui. Bonne utilisation de ces aides tegles par la patiente qui reste capable de
prendre ses bains seule.

Trés bon investissement de l'aidantqui participe a I'élaboration des menus en notant

veille sur un papier ce que la patiente doit prépagpour le lendemain. Alimentation variée
gui permit une prise de poids évaluée a 3 kg emi2 .

- Mme W., agée de 85 ans, GIR 2, MMSE : 12/30 (rreatfidlzheimer), vit avec son fils.

Avant intervention situation a risque évoquée par I'aidant princidal patiente ne pense pas
toujours a allumer sa lampe de chevet la nuit loedlg veut aller aux toilettes. Son fils,
aidant principal, ne dort plus tranquillement etteevigilant lorsque sa mere souhaite se lever.
La patiente présente un ralentissement psychometeume impotence fonctionnelle de son
bras gauche, le risque de chute est important.nidiehe avec une canne simple et assure ses
transferts seule.

Pendant intervention : installation de deux lam@eatetecteurs de mouvements. L'une fixée
au bas du lit s’allume lorsque les pieds de la deonehent le sol et I'autre placée dans le
couloir éclaire le chemin jusqu’aux toilettes.

Pour favoriser le repérage des pieces, leurs nomentf notés sur les portes (chambre et
toilettes).

A c6té du fauteuil habituel de la patiente, instétin d’'un tableau blanc ou son fils note tous
les jours la date et les rendez-vous de la jourkielame a ritualisé son utilisation grace a
limplication quotidienne de son fils qui lui indiquait la fagcon de retrouver le jour
simplement en tournant la téte !

Son fils est satisfait des aménagements réalisép|ues serein et dort mieux.
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- Mr O., agé de 82 ans, GIR 3, MMSE : 23/30 (démemgée), vit seul.

Avant intervention : le patient est seul pour rédfex ses repas.
Il possédait un mini four et une plaque gaz darttlisation devenait dangereuse et inadaptée.
(poéle avec manche en plastique dans le four, débwmnts des liquides oubliés sur le feu,...)
Pendant intervention : Mise en place d’'un microet@s simple d’utilisation sur lequel les
touches non utilisées ont été cachées.
La mise en route de I'appareil a été limitée a dsetions successives :

- Mettre le plat dans le micro-once

- Tourner le bouton temps jusqu’a la gommette rouge ¢orrespond a un temps de

chauffe de deux minutes)

Pour en automatiser l'utilisation, il a fallu demireuses mises en situation lors des séances
et un relais par les auxiliaires de vie les joanrsssintervention.
Apres intervention : le patient reste capable @hagffer seul son bol de lait le matin et les
plats préparés la veille par les aides a domicile.

L Ce travail a pu étre possible darpatient était coopérantet possédait suffisamment de
capacités d’adaptation, de compréhension et d’aagipur le faire.

2.3.3.3.4Commentaires

-> Les interventions proposées s’averent en lien lagedonnées de la littérature évoquées en
premiere partie de notre travail, au chapitre éeusisation et aménagement du lieu de vie : le
domicile » (page 57) :
- l'une des principales préoccupations des patiattde leurs aidants reste la
sécurisation du lieu de vie
- importance de la sécurisation de la salle de balas, escaliers et du matériel de
cuisine;
- gestion des problemes d’errance et de déambulptiota modification des portes et
leur signalement
- développement progressif des géronto-technolqgies
- pour la réussite du projet, il semble indispensdeleecueillir I'accord du patient et de
son aidant et de les impliquer dans le processusatification de I'environnement
- role important de I'ergothérapeute pour informecaatseiller le couple aidant-aidé sur
I'ensemble du panel d'aménagements disponible®aiaile ;

Pour certaines situations, le patient doit avoimsmwvé suffisamment de capacités
d’adaptation et de compréhension des consignes Quoarl'aménagement effectué soit
efficace.

Ainsi le travail de réadaptation réalisé correspteh a la mise en jeu de mémoire
procédurale par stimulation des compétences techniques etitéstiautomatiques (notion
détaillée en premiere partie au chapitre « Impagate la mémoire procédurale », page 77).
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- Au regard du profil des patients n’ayant pas at$eies objectifs fixés, nous retrouvons la
encore certains facteurs (symptémes psycho-compert&ux ou attitudes) déja évoques aux

chapitres précédents :
- anosognosiedu patient négation de ses difficultés et des risques encoarus

quotidien;
- refus par les prochesdes aménagements proposés.

A contrario, I'investissement du patient, de I'aitlat des différents intervenants au domicile
est un gage de réussite des interventions.
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2.3.3.4. Apprentissage de 'utilisation d’aideseeres

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eomé 4 (soit 7 %).
Il a été considéeré comnateint pour 1 seul patienf25 %) et non atteint pour 3 patients
(75%).

2.3.3.4.1. Description des activités réalisées

Lorsque les troubles mnésiques du patient prédorhisar les faits récents et que ses
capacités d’apprentissage sont altérées, il facbueager la mise en ceuvre de routines et
d’habiletés cognitives efficaces, en sollicitantri@moire procédurale(définition : page 77).
Pour cela, il est intéressant de mettre en plaeeaige externe et d’en ritualiser I'utilisation
lors de chaque intervention a domicile, le relaisiyant étre assuré par l'aidant et/ou les
proches entre les séances.

Apres un entretien approfondi avec le couple aidéohd, I'ergothérapeute choisi l'aide
externe la mieux adaptée aux activités et capaditénalade.

Les aides externes les plus frequemment utilisées:
- le calendrier type éphéméride ;
- le calendrier électronique ou la date change auiqoement toutes les 24 heures ;
- lagenda;
- l'utilisation d’'une liste de courses adaptée ;
- le pilulier adapté.

2.3.3.4.2. Profil des patients avec obijectifs nibeiras

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a ean& 4 (soit 7 %). Il a été considéré comme
non atteint pour 3 patients dont nous détaillosgpl®fils ci-dessous.

- Mr B., agé de 80 ans, GIR 4 ; MMSE : 23/30 (déraencorps de Lewy), vit avec son
épouse qui présente également des troubles cagnitif

Avant intervention : troubles cognitifs légers avaites capacités d’adaptation et
d’apprentissage relativement préservées, désatimmtamporo-spatiale légere, anosognosie.
Le patient conduit encore sa voiture pour allerefaies courses au supermarché du quatrtier,
mais depuis plusieurs mois, il achéte souvent |émes articles dont il n’a pas toujours
besoin.

Pendant intervention : mise en place d’une listealeses disposée toujours au méme endroit
du domicile. Les aides a domicile intervenant cleajgur ont été sollicitées pour rappeler au
patient de regarder cette liste et d’'y noter a& da besoin.

Apres intervention manque d’investissement des intervenants du domieilqui refusaient
d’insister lorsque le patient semblait réticenttéiser la liste. Il en est de méme pour les
aidants familiaux qui n'osaient jamais aller a tentre du discours de leur peére.
L’ anosognosialdu patient est majeure, il vit dans le déni comgieses troubles et dit ne pas
avoir besoin d’aide pour réussir a faire ses achats
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- Mme U., agée de 80 ans, GIR 4, MMSE : 24/30 (nmlddlIlzheimer), vit seule.

Avant intervention : troubles mnésiques concernbe® faits récents, désorientation
temporelle. La patiente n’est plus capable de péree sur un calendrier classique. Elle sort
régulierement faire ses courses, activité qu’efiprécie particulierement. Elle a cependant
tendance a acheter toujours les mémes articlesallent’a pas besoin. On note également
certaines persévérations, notamment le fait d’agpsh fille plusieurs fois par jour en lui
demandant si elle compte lui rendre visite dajsuenée.

Pendant intervention : mise en place d'un tablegue tVELEDA sur lequel les différents
intervenants du domicile notent en début de matiaékate du jour et les rendez-vous prévus
dans la journée (avec emploi du temps hebdomad#nstauration également d’'une liste de
courses.

Travail d’apprentissage a l'utilisation de ces aidgxternes lors de chaque séance, mais la
patiente ne montre que peu de motivation, explifjgarelle est capable de se deébrouiller
seule sans aide.

Apres l'intervention : les aides externes ne saitisées que par les intervenants du domicile
et les membres de la famillgatiente anosognosiqueui n’en voit pas I'intérét.

- Mme R., agée de 74 ans, GIR 5, MMSE : 26/30 (rmeald@dlzheimer), vit avec son
€pOoux.

Avant intervention : désorientation spatiale etibles mnésiques concernant la mémoire de
travail (pour exemple : oublie systématiquementralesmettre les messages téléphoniques en
I'absence de son mari car elle ne les note pas).

Pendant intervention : mise en place d’'un tableRiLBDA : son mari lui demandant chaque
matin de noter la date du jour, utilisation de mebétes disposés a codté du téléphone pour
tenter de ritualiser la prise de note lors d’'ungcien I'absence du mari.

Apreés intervention : malgré la participation actoe son époux (aidant naturel), la patiente a
abandonné les prises de notes téléphoniques. Ellpodvoir arriver a s’en souvenir et
transmettre le messagpatiente anosognosique.

2.3.3.4.3. Exemple du seul cas clinique avec obbjatteint

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eome 4 (soit 7 %).
Il a été considéré comnadteint pour un seul patient dont nous détaillons ci-desde cas
clinique.

2 Mr S., agé de 80 ans, GIR 4, MMSE : 23/30 (maldidzheimer), vit avec son épouse
qui souffre de dépression.

Avant intervention : désorientation temporelle dtadlation progressive.

Pendant intervention : lors de chaque séance :eappsage a l'utilisation correcte d'un
calendrier (barrer le jour passé).

Aprés intervention investissement et motivation du patientpour qui le maintien et la
maitrise de ses rendez-vous est importdds d’anosognosie ni de déni observé
L'utilisation de cette aide externe est corredizus les matins le patient barre le jour passé et
vérifie ses rendez-vous.
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2.3.3.4.4. Commentaires

- La description des activités réalisées illustimportance des outils issus detheérapie
d’orientation dans la réalité (calendriers, pense-béte, agendas,...), dont anowss détaillé
les grands principes en premiére partie, au clepitiitulé : « Stimulation cognitive »,
page 38.

- Soulignons, la encore, limportance de rf@moire procédurale dans ce travail de
réadaptation.

—> Sur les quatre interventions tentées a domialelesune fut une réussite.

Ceci s’expligue a nouveau par la prévalencetdorsbles anosognosiqueprésentés par ces
trois patients n’ayant pu atteindre les objectifs.

lls souffrent par ailleurs tous les trois d’'upathologie démentielle diagnostiquée au stade
léger (score MMSE> 20) : la encorele score MMSE ne semble pas influencer la réussite
ou I'échec de la prise en charge
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2.3.3.5._Entretien et participation aux Activitésld Vie Quotidienne (AVQ)

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 27 (soit 46,5%).
Il a été considéré commeteint pour 23 patient$85,2%) et non atteint pour 4 patients
(14,8%).

2.3.3.5.1 Description des activités réalisées

L’installation insidieuse des troubles cognitifdraime une perte progressive des capacités a
gérer correctement tout ou partie des activitéla ¢ quotidienne (AVQ).

Une activité peut étre réalisée entierement maisdeiere incorrecte, partiellement plus ou
moins correctement ou étre complétement abandonnée.

(Pour exemples : manger une pizza crue par peria dapacité a faire cuire les aliments,
faire sa toilette corporelle en omettant certaipagdies du corps ou ne plus mettre de savon
sur le gant de toilette,...)

La complexité de chaque AVQ réside dans la mulktitdd taches a réaliser correctement et
dans un ordre chronologique défini pour atteindtgectif recherché.

Elle fait appel principalement a lmémoire procédurale et auxfonctions exécutiveset
attentionnelles, bien que toutes les autres fonstagrébrales soient elles aussi a un moment
sollicitées (orientation temporo-spatiale, praxgsysies,...).

Les AVQ sont multiples et variées. Il est possilédes classer en trois grandes catégories :
- actes essentiels de la vie courante : toilette,llagb, déplacements, transferts,
continence, alimentation et hydratation ;
- taches domestiques : linge, ménage, gestion desesypréparation des repas ;
- actes relationnels : utilisation du téléphone,@ds rendez-vous, sorties extérieures,
gestion des papiers,...

Les activitées proposées par I'ESA ont pour objetdif maintien, I'entretien, voire le
réinvestissement complet (ou partiel) du patiemtsdane a deux AVQ, selon ses capacités
motrices et cognitives restantes.

Le choix de I'activité est défini par le soignasglon les souhaits du couple aidant-aidé et
apres évaluation de leurs difficultés au quotidien.
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2.3.3.5.2. Profil des patients avec obijectifs nibeiras

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 27 (soit 46,5%). Il a été considéré
comme non atteint pour 4 patients dont nous deétslles profils ci-dessous.

- Mme R., agée de 92 ans, GIR 2, MMSE : 10/30 (reat#idlzheimer), vit seule, isolée.

Avant intervention défaut d’hygieéne corporelle, incurie : ne fait phastoilette ni ne change
de vétements. Capacités gestuelles préservéesmiiraéprocédurale efficace mais présence
d'un syndrome dysexécutif : les opérations élémergtasont faites correctement mais leur
enchainement est perturbé en raison de troubl&attntion, d’une perte de l'initiative et des
capacités de planification.

Pendant intervention : accompagnement lors deillette au lavabo, stimulation verbale et
orientation dans les différents gestes a réaliseressivement pour mener a bien I'activité.
Echec cadéceés de la patientau bout de 3 séances.

- Mme K., agée de 66 ans, GIR 3, MMSE : 25/30 (déen&onto-temporale), vit avec
sSOn €poux.
Avant intervention :perte de la capacité a réaliser toutes activitaptexes de la vie
courante : préparation des repas, entretien de,limgnage, téléphone, papiers,...
Patiente qui bénéficie déja d’une aide pour lattal et I'habillage.
Apres entretien avec le couple aidant-aidé, lexcBtst porté sur un travail en cuisine avec
tentative de reprise de la préparation d’un repas.
Début par des activités simples que la patientaisdaire parfaitement : confection d’'un
gateau ou d’'une soupe.
Pendant interventiontrés peu de participation volontaire et ce malgnedstissement de son
époux :apathie et désintérét important pour la plupart des aétsviealisées avant la maladie.
Absence de plaisiretsentiment d’échecvis-a-vis des capacités perdues.
La patiente préféra la réalisation d’activités eeses comme plus valorisantes : jeux et
marche en extérieur.

- Mme U, agée de 80 ans, GIR 4, MMSE : 2@réaladie d’Alzheimer), vit seule.

Avant intervention perte de poids évaluée a plus de 10kg en une amm@atiente n’est plus
capable de préparer seule un repas.

Quelgues semaines avant lintervention ESA: mise péace d'un accompagnement a
domicile par des auxiliaires de vie pour la prépamadu repas de midi mais interventions
difficiles par manque de coopération de la patiente

Pendant intervention encouragement a réaliser une activité connue etécige par la
patiente avant sa maladie : confection d’'un degtete, gateau, flanc,...).

Patiente opposante, présence d@léments dépressifss’accentuant au fil des séances et
aboutissant a I'échec de la prise en charge.
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> Me A., agée de 89 ans, GIR 4, MMSE : 19/30 (maldtilzheimer), vit avec son époux.

Avant intervention patiente qui ne participe plus a la préparationrdeas, activité réalisée
en totalité par son époux, aidant naturel.

Syndrome dysexécutif : opérations élémentairesepréses mais perte des capacités de
planification.

Pendant interventionpatiente guidée et orientée dans les différent@geéta réaliser pour
confectionner I'ensemble du repas.

Refus de I'époux, aidant principal, de poursuivre 'Activité. Celui-ci étant trés agacé par
les déficiences présentées par son €pouse. lirerédnc prendre en charge lui-méme cette
activité.

2.3.3.5.3. Exemples d’un cas clinique avec objexdtdint

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 27 (soit 46,5%). Il a été considéré
comme atteint pour 23 patients, parmi lesquels wd@taillons ci-dessous un cas clinique pour
exemple.

- Monsieur B., agé de 82 ans, GIR 4, MMSE : 19/8dnghce vasculaire), vit seul.

Avant intervention altération des fonctions exécutives, désorientagomporelle partielle et
troubles mnésiques concernant les faits récentgpribaipale difficulté identifiée concerne la
réalisation de la toilette.

Pendant intervention : accompagnement et aide [@owoilette et I'habillage, maintien et
entretien des habitudes antérieures (utilisatiola d®uche).

Patient qui nécessite d’étre guidé dans I'enchagmténudes taches élémentaires qui sont
réalisées correctement.

Stimulation de lamémoire procédurale par ritualisation de I'activité : ustensiles toujs
placés au méme endroit dans la salle de bain, ssgipn des objets inutiles, étapes réalisées
systématiquement dans le méme ordre.

Apreés intervention : Meilleure autonomie qu’avasg séances.

La présence d'une tierce personne est cependamssare pour déclencher la prise
d’initiative. Pour ce faire : instauration d’'unalaia domicile. Une auxiliaire de vie intervient
en relais des séances réalisées et continue kalteaworcé.

2.3.3.5.4. Commentaires

- L’atteinte des fonctions exécutives est respdesdhune part essentielle de la perte
progressive des capacités a gérer correctementiqueirtie des AVQ.
Le travail rééducatif sollicitant la mémoire prouoéale est fondamental pour réapprendre et
automatiser certaines habiletés familiéres perdues.
- A nouveau, certains facteurs (symptdbmes psychgodm@mentaux ou attitudes) déja
évoqués aux chapitres précédents rendent d’autastdifficile la réussite de la prise en
charge :

- pour le patient : apathie, affects @gpifs, absence de plaisir et sentiment d’échec

- pour I'aidant principal : manque de pémation, refus des activités proposées.

147



2.3.3.6. Education thérapeutique, conseils a ligida

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eomé& 20 (soit 34,5%).
Il a été considéré comnateint pour 11 patientés5 %) et non atteint pour 9 patients (45%).

2.3.3.6.1. Description des activités réalisées

Avant d’appréhender, avec le couple aidant-aidénédadie et ses conséquences dans les
actes de la vie quotidienne, il est demandé a diidorincipal de remplir deux grilles
d’évaluation :

- Grille (ou échelle de Pénibilité) de ZARIT : évdioa du sentiment de fardeau
éprouvé par laidant principal. Ce test reflete darcharge de travail et ses
répercussions sur I'état général d’une personneaptesoin d’'un parent malade.

- LInventaire Révisé des Problemes de Comporteméntlee Mémoire (IRPCM):
I'aidant doit recenser un certain nombre de conemoents et de troubles mnésiques
existants chez le malade et coter leur fréqueragpdrition.

Ces grilles permettent a l'aidant d’analyser, detifier et de qualifier les difficultés
ressenties au quotidien et qui souvent sont sales®uffrance.

Les réponses constituent une base de travail adilthérapeute : chaque aidant est différent,
présentant ses propres difficultés.

Lors d’'un premier entretien, une fois les grillesnplies, I'équipe aborde avec l'aidant les
situations qu’il juge problématiques et évoque @&@dains aspects théoriques de la maladie.
Des conseils sont donnés quant aux attitudes atexdop choses a ne pas faire, selon les
circonstances.

En pratique les conseils prodigués a l'aidant le s, si possible, & chaque séance
(pendant 10 a 15 minutes) et ce durant toute la dée de la prise en charge au domicile :
guestions, remarques, conseils, échanges, écoute, e

L’aidant a souvent besoin d’étre entendu et rasdied que les membres de 'ESA n’aient
pas les compétences professionnelles pour réaliserai travail psychologique.

Leur action se limite a des explications sur dedtdudes a adopter (ou a bannir) face a
certains troubles psycho-comportementaux perturbaters.

L Cette approche est dite d’ «analyse fonctionnelleElle permet, dans certaines
situations, de mieux comprendre les causes d'unpodement perturbateur afin de
développer des stratégies personnalisées pourwaigso les conséquences néfastes pour le
patient et son entourage.

Nous avons détaillé cette approche en premieref@dage 75), la littérature en démontre des
effets positifs, notamment au niveau de la fréqaede comportement turbulent et de la
réaction de 'aidant principal par rapport au trieub

Mieux comprendre certains troubles du comportementpermet de mieux les gérer au
guotidien, parfois de les atténuer voire, dans ceains cas, de les faire disparaitre.
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2.3.3.6.2. Profil des patients avec objectifs nibairgs

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 20 (soit 34,5%). Il a été considéré
comme non atteint pour 9 patients dont nous deétslles profils ci-dessous.

- Mme E., agée de 87 ans, GIR 5, MMSE : 25/30 (démnéidzheimer), vit avec son
€pOoux.

Avant intervention troubles légers touchant la plupart des fonctiormgnitives :
désorientation temporo-spatiale, troubles des fonstexécutives et de I'attention, amnésie
de certains faits récents, apathiambsognosie avec déni total des difficultés

L’époux, aidant principal, sur-assiste la patiata@as la plupart des AVQ malgré que celle-ci,
classée en GIR 5, ait conservé de trés bonnesitigpamnctionnelles.

Pendant intervention : mises en situation du copplgr diverses taches quotidiennes, afin
gue l'aidant réalise que la patiente posséde encob®n état d’autonomie.

Malgré cela, il souhaite conserver ses habitudesfese de solliciter davantage son épouse
au quotidien.

> Mr C., agé de 77 ans, GIR 2, MMSE : 02/30 (démeén€®rps de Lewy), vit avec son
épouse.

Avant intervention :démence évoluée avec ralentissement psychomoteportanmt : le
patient ayant besoin de temps pour faire certatheses du quotidien.

Comportement inadapté de son épouse, aidante hatopad sur-assiste son mari, faisant a sa
place la plupart des d’'activités.

Pendant les interventionsnombreux échanges et explications données condetaan
attitudes a adopter avec comme consigne principale laisser faire » au lieu de « faire a la
place de... ».

L’épouse n’entend pas les conseils apportés, dllavdir peur d’'un accident domestique et
préfére donc savoir son mari assis et inactif. Maldes explications données concernant le
risque d’aggravation rapide des troubles psychoamst@ucun changement d’attitude.

- Mme M., agée de 67 ans, GIR 2, MMSE : 06/30 (déen@izheimer avec composante
frontale), vit avec son époux.

Avant intervention : forte désorientation tempopat$ale, troubles mnésiques importants
avec aphasie anomique et apraxie pour de nombe=siggdu quotidien.

La patiente a besoin de temps et de consignesesrpplr réaliser certaines activités.
Pendant intervention travail et conseils auprés de I'époux, aidant poaic pour qu’il
encourage son épouse a faire par elle-méme daead&ghoses, méme si cela prend du
temps. Malheureusement, il semble incapable daissdr faire, préférant l'intervention de
professionnels.

La mise en place d’aides a domicile a permis notantrde soulager 'aidant, en lui apportant
guelques heures de répit au quotidien.
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- Mme M., agée de 78 ans, GIR 2, MMSE : 14/30 (déen&hzheimer), vit avec son
€pPOoux.

Avant intervention :anosognosie et apathie majeure, abandon des tapimgliennes
(toilette, repas, sorties, etc.).

L’époux, aidant principal, a des attitudes inadeptéil s’énerve en voulant lui faire entendre
raison, ce qui entraine des tensions au sein dpl€ou

Pendant interventionl’aidant évoque un épuisement face aux comportesrdamta patiente.
Malgré les explications données, il refuse de medgon attitude envers elle, de la laisser
faire seule certaines activités et ne comprendl’paportance de la stimuler au quotidien
pour tenter de préserver ses capacités restantes.

-2 Mr K., agé de 82 ans, GIR 2, MMSE : 12/30 (démemseulaire), vit avec son épouse.

Avant intervention : démence sévere avec hemiparésdentissement psychomoteur, troubles
du langage et apathie. Le patient reste assis tajtarnée. Chaque prise d'initiative de sa
part est stoppée par son épouse, aidante prina@pakur-assiste son mari pour tous les actes
de la vie quotidienne.

Pendant interventionl*épouse en croit pas en l'efficacité des interi@m et n’entend pas
les conseils apportés.

- Mr S., agé de 84 ans, GIR 4, MMSE : 24/30 (démAiaieeimer), vit avec son épouse.

Avant intervention : patient qui conserve une boaum@nomie pour la plupart des activités du
quotidien.

Son épouse, aidante principale, souffre de dépmestisemble extrémement angoissée quant
a I'évolution prévisible de la maladie démentielle.

Pendant I'intervention explications données sur la nature de la patiwlagec tentative de
dédramatisation et de relativisation, sachant guedtient posseéde encore de nombreuses
capacités gu’il faut entretenir.

L’'aidante a du mal a contrdler ses angoisses eegdes difficultés pour adopter une attitude
plus positive envers son mari.

- Mme B., 4gé de 71 ans, GIR 4, MMSE : 12/30 (déenAfrheimer), vit avec son époux.

Avant intervention :patiente présentant des affects dépressifs impertgerte de poids
évaluée a plus de 20 kg sur une période de 12 prison, dégodt alimentaire, pas de
traitement anti-dépresseur. L'époux, aidant priaGipefuse tout changement dans les habitus
du couple, notamment sur le plan alimentaire.

Pendant l'intervention : concernant les problénmgsniques de la patiente : conseil donné au
couple de refaire le point avec leur médecin géisézatraitant. L’époux, aidant principal,
n'entend pas les conseils apportés, est contrené&glicaments et continue de penser que sa
facon de faire reste la bonne.

Aucune modification des comportements de l'aidéeg, troubles thymiques de la patiente
persistent.
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- Mme P., agée de 71 ans, GIR 2, MMSE : 10/30 (démnéidzheimer), vit avec son
€pPOoux.

Avant intervention : patiente souffrant égalemeset myopathie, désorientation temporo-
spatiale majeure, pauvreté et incohérence du disctraubles de la compréhension.
Comportement inadapté de son époux, aidant prihcipa systématiquement tente de lui
faire entendre raison.

Pendant intervention : conseils apportés a l'aidaoricernant les attitudes appropriées a
mettre en ceuvre face aux troubles présentés kenpati

L’aidant n’entend pas les conseils apportés, ascbangement dans son comportement.

- Mme F., agée de 79 ans, GIR 2, MMSE : 15/30 (déenatzheimer), vit seule.

Avant intervention : patiente présentant des tresiiélvolués touchant la plupart des fonctions
cognitives, anosognosie, la patiente reste persudel@ouvoir gérer seule son quotidien.

La fille de la patiente (aidante principale) n'a pas le comportement adapté avec sa mere :
elle crie et hurle pour tenter de lui faire entendaison, ce qui génere du stress et de
I'agressivité au sein de la famille.

Pendant intervention : échanges et entretiensisgguvec I'aidante principale, que ce soit au
domicile de la patiente ou par téléphone.

L’aidante n'accepte pas la maladie et le diagnadticddémence, pense que sa facon de faire
est la bonne refusant donc d’entendre les conapfisrtés. Ses attitudes restent inadaptées et
source de stress pour la patiente.

La seule solution acceptée fut I'introduction pexgive d’'aides a domicile pour que mére et
fille soient un peu moins en contact chaque jour.

2.3.3.6.3. Exemples de cas clinigues avec objemtii€snts

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 20 (soit 34,5%). Il a été considéré
comme atteint pour 11 patients, parmi lesquels mgagillons ci-dessous deux cas cliniques
pour exemple.

- Mme K., agée de 66 ans, GIR 2, MMSE : 25/30 (déen&onto-temporale), vit avec
sSon époux.

Avant intervention : troubles cognitifs légers, ipate anosognosique qui comprend mal les
sollicitations de son mari pour l'aider dans censi activités du quotidien. Ce dernier
n'adopte pas les bonnes attitudes et s’énerveefaeiht devant les difficultés rencontrées par
son épouse

Pendant intervention explications données sur la maladie et les att#tualeadopter pour
éviter 'opposition systématique de son épousejldilssouhaite I'aider.

Apres intervention : Grace au changement d’attitulde I'aidant, la patiente participe
davantage a certaines activités, que ce soit seudm présence de son époux.
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> Mr P., agé de 78 ans, GIR : 3, MMSE : 10/30 (dé&eerasculaire), vit seul.

Avant intervention : déficits touchant I'ensemblesdfonctions cognitives, avec notamment
désorientation temporo-spatiale et inversion domg nycthéméral.

Pendant intervention : régularisation du rythmer jeunuit en multipliant les activités la
journée (marche quotidienne de 30 a 40 minutekesameénageres, bricolage,...)

Tres bonne coopération de la fille du patient, @ielrincipale, qui prend le relais entre les
seéances.

Le patient éprouve du plaisir aux activités réalésenotamment par renforcement de I'estime
de soi.

2.3.3.6.4. Commentaires

- Bien que les membres de 'ESA n’aient pas les @enzes professionnelles pour réaliser
un vrai travail psychologique, les conseils qupl®diguent, en lien avec les données de la
littérature, semblent essentiels pour aider lesh@e a gérer, au quotidien, certains troubles
du comportement perturbateurs.

L'objectif est la mise en place d'attitudes apprégs pour tenter d’en diminuer les effets

néfastes.

—-> Pour entretenir voir améliorer les capacités flonctelles restantes des patients, la notion
du « laisser faire» est fondamentale. Il est important de la commugrigaux aidants
familiaux et aux professionnels de I'aide a domeicqui trop souvent ont tendance a « faire
a la place de... ».

- Le taux d'échec pour cet objectif est relativemanportant (45%) : il semble donc

difficile, dans certaines situations gar ce type de prestations uniquementde pouvoir
modifier des attitudes et habitudes anciennes suwoberosees.
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2.3.3.7._Trouver des solutions de répit

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eomé& 4 (soit 7%).
Il a été considéré comnateint pour 3 patient$75 %) et non atteint pour 1 seul patient
(25%).

2.3.3.7.1. Description des activités réalisées

Avant de choisir, selon le contexte médico-sodaltype de répit qui sera le mieux adaptée
pour l'aidant, il est nécessaire d’évaluer le seatit de fardeau ressenti par ce dernier et ce
grace a l'utilisation de deux grilles d’évaluati(@etaillées au chapitre préecédent) : grille (ou
échelle de pénibilité) de ZARIT et Inventaire Révides Problemes de Comportement et de
Mémoire (IRPCM).

A I'heure actuelle existent de nombreuses solutamsepit. L'offre varie d’un territoire local
a l'autre et la diversité des structures est piysortante en zone urbaine qu’en milieu rural. Il
est donc important de trouver celle qui correspandrmieux aux besoins du couple aidant-
aideé.
Les principaux dispositifs disponibles sont :
- le passage d’'une auxiliaire de vie au domicile dtiept et pouvant, pendant quelques
heures, en assurer la garde passive (surveillangged ou active (surveillance avec

activités de stimulation, notamment cognitive),npettant ainsi a I'aidant de pouvoir
faire d’autres activités dans l'intervalle

- l'accueil de jour du malade dans une structure t&##ap ses incapacités ou demi-
journée au sein d'un club du troisieme age

- I'hébergement temporaire du malade sur plusieurssjo principalement au sein de

structure de type EHPAD, permettant ainsi un precoatact avec l'institution, avant
un éventuel placement pérenne.
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2.3.3.7.2. Profil du patient avec objectif non iatte

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 4 (soit 7%). Il a été considéré comme
non atteint pour un seul patient dont nous détaslle profil ci-dessous.

2 Mr. M., agé de 82 ans, GIR 4, MMSE : 24/30 (madadi Alzheimer), vit avec son
épouse.

Avant intervention : troubles mnésiques concerrastfaits récents, capacités d’encodage
déficitaires, désorientation temporelle partieliigfficultés pour la lecture et la gestion de
certaines activitées complexes du quotidien, prédem de la mémoire sémantique, le
vocabulaire reste riche, fluence verbale intacte.

Le patient n’a plus aucune activité de loisirsatge ses journées a suivre son epouse (aidante
principale) ce qui la fatigue et génére des terssansein du couple.

Pendant intervention : participation a des jeuxsdeiété tel le SCRABBLE, loisir que le
patient affectionnait tout particulierement avaapparition des troubles.

Trés bonnes capacités résiduelles et investisseapimhal. Il est donc proposé au patient
d’intégrer un club de Scrabble ou il est capablsaleendre seul.

Apreés l'intervention ; le niveau de pratique dulchiest pas adapté aux troubles du patient :
utilisation de I'outil informatique et participatica des compétitions ce qui inhibe toute notion
de plaisir. Aucun autre club n’existe dans la régio

2.3.3.7.3. Les cas cliniques avec objectifs ateint

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eon& 4 (soit 7%). Il a été considéré comme
atteint pour_3 patients dont nous détaillons ci-dessausds cliniques pour exemple.

-2 Me K., agée de 66 ans, GIR 2, MMSE : 22/30 (déméoato-temporale), vit avec son
€poux

Avant intervention : troubles Iégers concernariligart des fonctions cognitives, la patiente
passe ses journées au domicile, son mari (aidartipal) n’ose pas la laisser seule de peur
gu’elle ne se mette en danger. Le sentiment dedardessenti par I'époux est important, il a
conscience de la nécessité d’instaurer quelquesemisnde répit.

Pendant interventionentretiens réguliers avec le couple et choix dedtion la mieux
adaptée au vu des disponibilités locales.

Apres intervention inscription de la patiente en accueil de joultddPAD de sa commune,
un jour par semaine de 9h a 17h. Cet accueil aoubld bénéfice : il permet & la patiente de
bénéficier d’activités de stimulation et a l'aidafiétre libre une journée pour faire ce qu'il
souhaite en toute tranquillité.
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-2 Me U., agée de 80 ans, GIR 4, MMSE : 24/30 (démAizheimer), vit seule.

Avant intervention : troubles mnésiques associdssaaffects dépressifs, défaut d'initiative et
perte des activités sociales, le tout accentuéepd@ces récent de son mari.

La patiente présente également des persévératidiesappelle sa fille (aidante principale) 15
a 20 fois par jour ce que cette derniere a degiyslus de mal a supporter.

Pendant intervention : apres entretien, choix deolation de répit la mieux adaptée pour la
patiente et ses proches. B

Aprés intervention : inscription de la patiente @dub du ¥™ age du village ou elle est
capable de se rendre seule. En complément, migiaea d’aides a domicile une fois par jour
le midi pour aide a la préparation du repas. Aifsipatiente est occupée une partie de la
journée et sollicite moins sa fille.

2 Mr F., agé de 78 ans, GIR 4, MMSE : 13/30 (malatifdzheimer), vit avec épouse.

Avant intervention : troubles mnésigues majeurspdéntation temporo-spatiale, troubles du
comportement : impulsivité, intolérance a toutetcamete, idées délirantes avec sentiment de
persécution.

Son épouse (aidante principale) est épuisée, tersmmt de fardeau est maximal.

Pendant intervention : choix de la solution detripmieux adaptée pour le couple, associée a
des séances d’entretien des capacités cognitieesparticipation de l'aidante.

Apreés intervention : les exercices et activitépps®es ont été trés appréciés par le couple.

La famille opte donc pour la mise en place d'urviser de garde active au domicile, avec
séances de stimulation deux heures par semairtea¥a@ est assuré par une auxiliaire de vie
sociale.

2.3.3.7.4. Commentaires

- Lorsque le sentiment de fardeau ressenti pardrfdid’accentue et menace I'équilibre
fragile du maintien & domicile, le recours a undutsan de répit s’'avere souvent
incontournable, afin d’éviter le pire ou ne secatqu’une éventuelle institutionnalisation.

—> Il est important de choisir la solution la mieuwapatée aux besoins du couple aidant-aidé
selon les disponibilités localesnais que faire quand celles-ci sont insuffisantesuo
inadaptées?

& L’Annuaire National de la Fondation Médéric Alzheimdisponible en accés libre sur
internet, répertorie 'ensemble des structures épitret accueils de jour disponibles sur le
territoire national. Son contenu et son utilisatisont explicités en Annexe Nphge 196.

% Il en est de méme pour le site internetww.action-sociale.orgdont les modalités
d’utilisation sont détaillées en Annexe Np@ge 209.
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2.3.3.8. Trouver des solutions relais au maintidomicile

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 46 (soit 79 %).

Il a été considéré comneteint pour 32 patient§70 %) et non atteint pour 14 patients
(30%).

Ceci signifie que des solutions relais ont pu &travées et mises en place dans 70% des cas,
leur efficacité a long terme ne peut étre évaloépdar manque de recul en post-intervention.

2.3.3.8.1. Description des activités réalisées

Les prestations réalisées a domicile par 'ESA mtr@mt d’amorcer un travail spécifique
aupres du patient (et/ou de son aidant principaljn des objectifs fixés initialement.
Comme nous l'avons vu en premiére partie dans laerede la littératureles effets
bénéfiques de ce type de soins se maintiennent ju&y 3 mois sans nouvelle intervention,
mais semblent perdus aprées 10 mais

Ainsi, pour que ses effets se pérennisent a plug lerme, au-dela de la durée de
lintervention, il est nécessaire de trouver defutions dites « relais » pour continuer le
travail et tenter de maintenir les objectifs initia

Bien souvent, ce relais est assuré par une (ouephs$ auxiliaire(s) de viequ'il s’avere
nécessaire d@rmer aux activités réalisées

2.3.3.8.2. Causes d’échec des tentatives de sadutédais

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 46 (soit 79 %). Il a été considéré comme
non atteint pour_14 patients. Nous détaillons cisdes les causes d’échec des tentatives de
relais, celles-ci étant de nature diverses :

- Décesdu patient en cours de prise en charge :
- Mme R., agée de 92 ans, GIR 2, MMSE : 10/30 (malddlzheimer), vivait seule,
isolée.
- Mr M., agé de 82 ans, GIR 4, MMSE : 12/30 (malatifdzheimer), vivait avec son
épouse.

-> Hospitalisation :

- Mr C., agé de 77 ans, GIR 2, MMSE : 08/30 (démancerps de Lewy), vit avec son
épouse.

156



- Institutionnalisation :

- Mme P., 4gée de 71 ans, GIR 2, MMSE : 10/30 (maldd@ilzheimer), vivait avec son
€pOoux.

- Refus de l'aidant:

- Mme G., agée de 81 ans, GIR 3, MMSE : 14/30 (malddilzheimer), vit seule.

- Mme C., agée de 83 ans, GIR 4, MMSE : 18/30 (maldthlzheimer), vit avec sa
fille.

- Mme G., agée de 79 ans, GIR 2, MMSE : 19/30 (malddilzheimer), vit seule.

- Mme A, agée de 78 ans, GIR 2, MMSE : 13/30 (démaxsmeilaire), vit avec sa fille.

% La raison du refus manifesté par certains aidaméga la poursuite des soins est souvent
difficile a élucider. Il semble qu’a chaque foi&idant ne soit pas convaincu du bénéfice
initial des soins, bien que la plupart des objsdiient été atteints en fin de prise en charge.

La poursuite du travail initié par la mise en plaeesolutions de relais est percue davantage
comme une contrainte.

- Refus du Patient:

- Me C., agée de 86 ans, GIR 2, MMSE : 17/30 (maldtdMzheimer), vit avec son
€pOoux.

- Mr B., agé de 80 ans, GIR 4, MMSE : 23/30 (démencerps de Lewy) vit avec son
épouse.

% Dans ces deux cas, l'aidant principal était d’adquour mettre en ceuvre des solutions de
continuité au travail amorcé par 'ESA, maiarlbsognosieprésentée par ces patients (qui
nient leurs troubles et difficultés au quotidierfad échouer les tentatives de relais.

Un nombre plus important de séances n'aurait piebadnt pas permis de faire évoluer la
situation. Par contre, il est possible gqu'a I'avetiévolution des troubles cognitifs (et leur
aggravation) puisse faciliter la mise en placed#aisupplémentaires a domicile.

- Financements insuffisants(méme avec aide de I'APA et/ou participation dasses de
retraite) :

- MrP., agé de 78 ans, GIR 3, MMSE : 10/30 (démeaseulaire), vit avec sa fille.

- Me V., agée de 87 ans, GIR 3, MMSE : 15/30 (malddikzheimer), vit seule.

- Me C., agée de 86 ans, GIR 4, MMSE : 21/30 (démeammulaire), vit seule.

- Me P., agée de 76 ans, GIR 4, MMSE : 16/30 (malddikzheimer), vit seule.

& Pour mémoire, les prestations réalisées par I'E@# soumises a prescription médicale et
ainsi prises en charge a 100% par I'’Assurance Nwalad

Par contre, le montant de I’APA varie en foncti@s dessources du bénéficiaire. Il est égal au
montant du plan d’aide dont bénéficie la persodimajnué d’'une participation financiére a sa
charge.

Comme évoqué en premiére partie dans la revue t#élature, certaines études citent le
manque de ressources financieres comme une dedations principales a la mise en place
d’aides a domicile (principalement dans le cadre dmodifications de I'environnement
domestique et l'utilisation de géronto-technoloyjies
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2.3.3.8.3. Types de solutions relais mises en place

Sur les 58 patients suivis, cet objectif en a eom& 46 (soit 79 %). Il a été considéré comme
atteint pour_32 patients, lesquels ont bénéficitadrise en place effective de solutions relais.

Leur efficacité a long terme ne peut étre évalgépar manque de recul en post-intervention.

Analysons les facteurs ayant concouru a la ré@udsita prise en charge :

- Dans tous les cas, l'accord et I'investissementpdtient, des aidants familiaux et des
professionnels sont indispensables.
Les proches sont souvent sollicités pour I'achanhdéériel a leurs frais.

- Un relais efficace nécessite de former les pem®mui assureront la suite des activités.
Ainsi, des interventions communes avec les auxiliaires de sociale et les aidants sont
primordiales et ce dés les premiéres séances réeas au domicile

Les solutions relais mises en place sont principaté de trois types, en fonction du travail a
réaliser :

* Mise en place d’aides humaines par interventioasidliaires de vie pour réalisation
d’activités de stimulation motrice et/ou cognittve

» Mise en place d’aides humaines par interventioreuxdliaires de vie pour des
exercices d’entretien et de participation aux #€étb/de la vie quotidienne (AVQ)

 Dans certains cas, le relais s’effectue par desniaenhtions communes avec les
auxiliaires de vie déja en activité au domicileravarrivée de I'ESA.
Les interventions servent ainsi_a trouver des smiataux difficultés rencontrées au
quotidien par le patient (et/ou son aidant) etrigsrvenants professionnels.

158



2.3.3.8.4. Commentaires

- Cet objectif concerne une grande majorité de p&i€/9%), car comme évoqué dans la
littérature,les effets bénéfiques de ce type de soses maintiennent jusqu’a 3 mois sans
nouvelle intervention, mais semblent perdus apresdImois

Sachant que les prestations ESA sont limitées asddnces par an| semble donc
indispensable de mettre en place des solutions reapour tenter de maintenir a long
terme ces résultats positifs

L Cette notion nous évoque certaines réflexions quanta place et l'avenir de
l'ergothérapie _dans ce parcours de soins_a domicilelu _patient dément: nous les
évoquerons par la suite, dans un chapitre dédié.

- Travaillant au plus prés du couple aidant-aids,aexiliaires de vie sociale sont en
premiére ligne pour assurer cette continuité des #tws. Ceci nécessite, au préalable, leur
formation par des séances communes avec les intarisede 'ESA.

Cette notion illustre parfaitement le travail pluridisciplinaire qu’impose la prise en
charge du patient dément a domicile.

- Parmi les principales causes d'échec dans limateun de solutions relais, nous
retrouvons la encore certaines notions évoquéesusieprs reprises dans les chapitres
précédents :

- anosognosigrésentée par le patient,

- manque d’investissement de I'aidanprincipal et refus des activités proposées.

En lien avec les données de la littérature, le mardg ressources financieres est également
une des limitations principales a la mise en ptia&les a domicile.
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2.3.4. Patients au stade de démence sévere : tatgtidinte des objectifs

Dans cet échantillon de 58 patients, 9 personneffrent d’'une démence diagnostiguée au
stade séveére (score MMSE < 10) :

Concernant le classement par GIR, pour ces 9 psitiermoyenne est de 2,2.

Pour ce sous-groupe de 9 patients souffrant de migare) stade sévere (MMSE<10) :

- on compte un total de 21 objectifs de réhabiliaticoit une moyenne de,3
objectifs/patient ;

- sur ces 21 objectifs, 16 ont été considérés contrems, soit76,2% ;

- ainsi, le taux de réussite des interventions pewaus-groupe de patients est de 76,2% ce
qui correspond a une moyenneldé5 objectif atteint/patient

[Rappelons que pour 'ensemble des 58 patients :

- nous avons comptabilisé un total de 159 objectfsf un nombre moyen d2,75
objectifs/patient ;

- sur ces 159 objectifs, 115 ont été considérés coattemts, soi72,5% ;

- ce taux global de réussite des interventions dB% z;orrespond a une moyenne 2j@
objectifs atteints/patient

Ainsi, pour cet échantillon de neuf patients au stée de démence sévere (score
MMSE<10), les prestations dispensées par 'ESA serg avérées efficaces, avec un taux
d’atteinte des objectifs de 76,2 %.

Notons également que sur ces 58 patients, seulparsenne classée GIR 1 (MMSE = 0/30)
fut prise en charge (deux objectifs furent fixésdébut d’intervention, un seul fut considéré
comme atteint).
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2.3.5. Niveaux d’intervention du médecin généralist traitant au cours de
cette prestation ESA

- Pour cet échantillon de 58 patients, on comptdlii médecins généralistes traitants
différents.

- lIs peuvent solliciter directement 'ESA, intenamt ainsi en amont de la prise en charge
par le signalement de patients pouvant nécesstesains de réhabilitation et de réadaptation
a domicile.

Dans notre travail nous observons deemédecin généraliste traitant est a l'origine de
seulement 2,5% de I'ensemble des signalemenés|'ESA de Rombasie qui semble bien
trop peu, eu égard a son role central « théorique elans le parcours de soin personnalisé du
patient (Nous reviendrons plus en détail sur cettigon a la fin de notre travail, aux pages 172 et
178)

- La signature de la prescription ESA(véritable ordonnance médicale autorisant le tiébu
des séances de réhabilitation et de réadaptatienretemboursement a 100% par lI'assurance
maladie)est réalisée dans 98% des cas par le médecin gériéta traitant (57 patients sur
les 58).

- Les 47 médecins généralistes traitants du panetous été sollicités par 'ESA pour
apporter des informations sur les antécédents médiciaux de leur(s) patients($)s ont
tous répondu positivement apportant ainsi des éléments essentiels a latiwdizsr du
dossier personnalisé.

- Le compte-rendu de fin de prise en charge ESAdsssé au médecin généraliste traitant
dans un délai d’'un mois maximum.
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2.3.6.Niveaux de coopération entre 'ESA de Rombas et leutres acteurs
locaux du soin non pharmacologique de la personnethente a domicile

Pour mémoire :
- La définition et le role respectif de chaque sutetsont détaillés en début de
deuxiéme partie, page 96.
- Leurs adresses et coordonnées en région Lorraimdisiges a la fin de notre travalil,
en partie « Annexes », page 196.

2.3.6.1._Autres ESA

Les ESA constituent une des nouveautés pharesaduAteheimer 2008-2012, faisant partie
des dix mesures considérées comme prioritairelesdi4 que contient le plan [2].

Par I'analyse du travail fourni par I'équipe de R lors de sa premiere année d’activite,
nous avons décrit I'ensemble des modalités d'imtetions pouvant étre proposées par cette
nouvelle prestation.

Elle permet d’optimiser le maintien a domicile edaat le malade et son aidant principal a
faire face aux difficultés du quotidien qu’engentdrenaladie.

L'efficacité des interventions proposées semble rie et concréete

Comme nous l'avons vu au chapitre concernant kesgines des signalements » (page 113),
les ESA communiquent régulierement entre elles,vaou se solliciter mutuellement et
permettre ainsi la prise en charge du plus grandbne de patients possibles, notamment
lorsque ceux-ci sont domiciliés sur des territo&aterventions différents. Ces équipes ont
vocation a disposer d’un champ d’action territopiis large que les SSIAD classiques.

Par l'intermédiaire de réunions informelles, lesAEf®e Lorraine se réunissent deux fois par
an. Ces rencontres sont le lieu d’échanges conuelears pratiques professionnelles, dans le
but d’uniformiser les outils d’évaluation ainsi gles différents types de soins et prises en
charge.

Il n'existe, a I'heure actuelle, aucune mutualsaties efforts sur un plan national.
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2.3.6.2. Centre Local d’'Information et de Coordimaigerontologique (CLIC)

Les CLIC sont présents dans les quatre départeraengpartis équitablement sur 'ensemble
du territoire lorrain.

Au vu des résultats de notre travail, les CLIC slemttn’avoir que (trop) peu de contact avec
'ESA : ils ne sont a l'origine que de 3,4% dessilgments et _n’interviennent qu’en tant que
structure d’amont, de détection de personnes tdteide démence et dont le maintien a
domicile semble présenter quelques difficultés.

2.3.6.3. Réseaux gérontologigues

A I'image des CLIC, les réseaux gérontologiquesvomnt également une grande partie du
territoire régional, a I'exception du départemees & osges.

La encore, au vu des résultats de notre travailfdseaux gérontologiques semblent n’avoir
presque aucun contact avec I'ESA : ils ne sonbldgine que de 1,75% des signalements et
n’interviennent également gu’en tant que structliaenont.
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2.3.6.4. Maison pour I'Autonomie et I'Intégrationesd malades Alzheimer

(MAIA)

La multiplication des structures et interlocutepogentiels sur le terrain a motivé la création
des MAIA : projet de « guichet unique », dont let lmst de coordonner I'ensemble des
intervenants du parcours de soins.

A I'heure actuelle, leur couverture du territoicerhin reste insuffisante et leur réle difficile &
définir en pratique quotidienne, méme pour lesgssibnnels de santé.

Au vu des résultats de notre travail, la MAIA catust (au méme titre que les CLIC et les
réseaux gérontologiques) une structure d’amonyrasst la détection et le signalement de
patients déments en difficulté a domicile.

Elle est, a ce titre, a I'origine de 5% des sigmedets a 'ESA.

Elle joue également un réle intéressant dans ltdomede certains cas complexes, telles que
lillustrent les quelques situations atypiques gsvconjointement par la MAIA et 'ESA de
Rombas :

- démence du sujet jeune concernant une patiente6dans, atteinte de maladie

d’Alzheimer;

- probléme de tutelle, mesure de protection nonieffte;

- conflits familiaux;

- personnes tres isolée, logement insalubre.

L Dans ces situations jugées complexes, la MAIA seralskurer une coordination efficace
entre 'ensemble des intervenants.

2.3.6.5. Travailleurs sociaux pour 'APA

Comme nous l'avons vu au chapitre concernant lesgines des signalements » (page 113),
les travailleurs sociaux de I'APA ont des liensoisr avec 'ESA, notamment en tant que
structure d’amont, de détection de personnes dennhaintien a domicile semble poser
guelques difficultés.

En effet, avec 38,6% des cas, ce dispositif estodgihe de la grande majorité des

signalements.

& Nous tenterons, au chapitre suivant, d'illustrer laisons pour lesquelles ces travailleurs
sociaux, acteurs de la dépendance sociale (noéicitdre ») ont des liens si privilégiés avec

'ESA.

LESA peut également solliciter ces assistantesakex® pendant ou apres les soins de
réadaptation et, grace a des interventions commigies le point sur la pertinence des aides
en place et la réévaluation du classement GIR d&walution des capacités fonctionnelles

du patient.
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2.3.6.6. Autres établissements de I'action médamade : SSIAD, SPASAD,
SAD, aide-ménagere, auxiliaires de vie, portageegas, téléalarme.

Comme nous I'avons vu dans notre travail, ces\metsints ont un role fondamental dans la
prise en charge du patient dément vivant a domicile

A I'image de leurs liens avec I'ESA, ils peuventeitvenir a chaque étape du parcours de
soins :

- en amont comme structure de détection des difésudt domicile : ils sont a I'origine
de 14,3 % des signalements a 'ESA

- pendant les activités de réadaptation : en tantpquenaire du soin et solution relais
en prévision de la fin des interventians

- en aval: lors de la mise en place ou l'ajustemded aides a domicile, apres
réévaluation de l'autonomie du patient selon I'éwion de ses capacités
fonctionnelles.

2.3.6.7._Maison Départementale des Personnes Hetgis (MDPH)

Au terme de notre travail, aucun contact entre AEfe Rombas et la MDPH du département
n'a pu étre retrouve.

Seule une patiente bénéficiait de la Prestatio@ampensation du Handicap (PCH) au titre
du diagnostic démence du sujet jeune (avant 'agédlans), les contacts avec la structure
MDPH étaient assurés par la MAIA.

2.3.6.8. Associations

Au terme de notre travail, aucun contact entre AEf8 Rombas et des associations de soutien
aux malades et leurs familles n’a pu étre retrouve.
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2.3.6.9. Conclusion

- La encore, la multiplication des structures &trilocuteurs potentiels semble engendrer un
manque évident de lisibilité quant au parcours alessidéal a mettre en place pour chaque
patient.

Les moyens réellement a disposition sur le teraansi que leurs réles respectifs semblent
souvent difficiles a cerner, variant fréquemmeninderritoire a un autre.

- Nous pouvons constater que les structures telies lgs CLIC et les réseaux
gérontologiques, dont le maillage régional sembésgue optimal, ne font que trés peu appel
aux ESA.

Elles n’interviennent qu'en amont des soins de aptation, pour la détection et le
signalement de patients déments ayant potentietiedes difficultés a domicile.

- Le projet de guichet unique représenté par ldAk&ste encore inabouti.

Cependant, I'exemple des quelques situations comgplsuivies conjointement avec 'ESA
semble intéressant et prometteur : la MAIA assuuaxet coordination efficace de I'ensemble
des intervenants.

- Il faut souligner le réle indispensable des aidedomicile qui sont au cceur méme du
dispositif, en contact direct et quotidien avepdgient et son entourage. Elles interviennent a
tous les niveaux de la prise en charge.

- Nous pouvons constater que la grande majorit&sigeslements a 'ESA (38,6%) émane
des assistantes sociales du Conseil Général temtaitlans le cadre de [I'Allocation
Personnalisée d’Autonomie (APA). Nous tenteronschapitre suivant, d’en expliquer la
raison.
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2.3.7. Conclusions et points de réflexion

Nous avons réalisé une analyse rétrospective assapions de soins fournies par 'ESA|de
Rombas lors sa premiere année d’activité, de mb2 20avril 2013. Durant cette période, [un
total de 58 patients fut pris en charge a domicile.

Suite a ce travail, plusieurs notions méritent r@'&oulignées, nous les détaillons dans les
chapitres ci-dessous.

2.3.7.1. Limites méthodologiques

Notre travail présente d’évidentes limites méthodmues telles I'absence de randomisation
des patients et I'absence d’outil standardisé ketég@our I'évaluation du niveau d’atteinte de
chaque objectif.

Les recommandations officielles du cahier des amadg la prestation ESA restent floues sur
ce dernier point :

« Un bilan de fin de prise en charge est réalisd’ @ayothérapeute ou le psychomotricien. I
sera transmis au médecin prescripteur » [3].

Ainsi, une fiche d’évaluation de fin de prise eraigje est réalisée par I'ergothérapeute, de la
maniere la plus objective possible, en se basant su
- son expertise propre face a I'évolution de la pesecharge globale du patient
durant la réalisation et le suivi des prestatiang@micile;
- le dossier personnalisé du patient ou est répér®igontenu de chaque séance
- les réunions de synthése hebdomadaires avec I'dfsel®s membres de I'équipe,
agrémentees de leurs avis et expertises
- le ressenti et les commentaires du patient et slipreehes.

Rappelons que le niveau d’atteinte de chazhjectif y est répertorié comme :
- défavorable (-2)
- moins bon qu’espéré (-1)
- atteint (0);
- meilleur qu'espére (+1)
- bien meilleur qu’espéré (+2).

Comme nous I'évoquions au chapitre concernant departs entre les différentes équipes
spécialisées (page 162), celles-ci se réunisseukx deis par an, dans le cadre d'une
coopération régionale informelle, afin notammentsdayer d’uniformiser leurs outils
d’évaluation. En effet, il n’existe, a I'heure aele, aucune mutualisation ou standardisation
des procédures sur le plan national.

- Remarque concernant laaille de notre_échantillon: par un suivi rétrospectif étalé sur
une anneée, notre travail a permis d’inclaBepersonnes
Rappelons que I'expérimentation hollandaise, aydgmontré ['efficacité de séances
d’ergothérapie a domicile dans ce contexte de déeeavait inclus 135 patients, recrutés
sur une période de quatre ans entre 2001 et 2005.
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2.3.7.2. Séances de réhabilitation et de réadaptatultifactorielles efficaces

Les séances de soins réalisées par 'ESA compautesieurs modalités d’actions, étudiées
précédemment en détail :

Entretien des capacités motrices

Entretien des capacités cognitives

Aménagement du domicite

Apprentissage de I'utilisation d’aides externes

Stimulation, entretien et participation aux actéside la vie quotidienne (AVQ)
Education thérapeutique, conseils a I'aidant ppaki

Solutions de répit

Solutions pour le maintien a domicile et relais différents intervenants.

L Comme nous avons pu le voir, celles-ci sont en &eac les données de la littérature
(détaillées en premiere partie) atouvrent la plupart des interventions non
médicamenteuses qu’il est actuellement possible dmoposer a une personne agee
démente.

Dans la grande majorité des cas, les prestationsodes réalisées furent efficaces| et

bénéfiques pour le malade et son entouragegaue global de réussite et d’atteinte de
objectifs (pour 'ensemble de cette population de 58 patjesdsder2,5 %.

"2

% En effet, rappelons que, pour 'ensemble de getprilation de 58 patients :

nous avons comptabilisé un total de 159 objecsifét, un nombre moyen d&75
objectifs/patient ;

sur ces 159 objectifs, 115 ont été considérés coattaimts, soi72,5% ;

ce taux global de réussite des interventions dB% Z;orrespond a une moyenne de
2,0 objectifs atteints/patient

L La encore,_ces résultats concordent avec les denieda littérature et notamment les
expérimentations hollandaises (menées sur 135np&tipar I'équipe de M. Graff) qui, pour
mémoire, ont permis de démontrer l'intérét d'uneanbkle de 10 a 15 séances d’ergothérapie
réalisées sur une période de cinq semaines environ.

(Ces études et leurs résultats sont présentésesnigue partie, au sein de la revue de la
littérature, page 81)
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2.3.7.3. Non-influence du score MMSE

Rappelons les criteres d’inclusion aux soins dispsrpar une ESA (critéres issus du cahier
des charges [3]) :

- «les soins de réhabilitation et d’accompagnemerg’adressent pas a I'ensemble des
personnes a domicile atteintes de la maladie d@imer ni a 'ensemble des patients
pris en charge en SSIAD/SPASAD

- ils s’adressent prioritairement aux personnesradeide la maladie d’Alzheimer ou
apparentée, diagnostiquée astade léger ou modéréet pouvant faire I'objet d’une
intervention de réhabilitation, c'est-a-dire ayamhe mobilité et des capacités
d’attention et de compréhension partiellement préss ».

G En effet, les études hollandaises ayant démorgfiichcité de séances d’ergothérapie a
domicile et ainsi inspiré la création en France Eqaipes Spécialisée Alzheimer (ESA),
ont été réalisées sur wacthantillon de patients atteints de démences diagstiquées
aux stades léger ou modére

Or, dans notre travail d’analyse rétrospectile score MMSE ne semble pas influencer la
réeussite ou I'échec de la prise en charge ESA :

- Rappelons que, pour I'ensemble de cette populagos8 patients :

- nous avons comptabilisé un total de 159 objectitdst un nombre moyen dg,75
objectifs/patient ;

- sur ces 159 objectifs, 115 ont été considérés coattemts, soi72,5% ;

- ce taux global de réussite des interventions d&8% zorrespond a une moyennezje
objectifs atteints/patient

- Pour le_sous-groupe de 49 patients souffrant deedée Iégére a modérée (MMSID) :

- on compte un total de 138 objectifs de réhabibtitatisoit une moyenne dg,8
objectifs/patient ;

- sur ces 138 objectifs, 99 ont été considérés coattamts, soi71,7% ;

- ainsi, le taux de réussite des interventions peusaus-groupe de patients est de 71,7%
ce qui correspond a une moyennedeobjectifs atteint/patient

- Pour le_sous-groupe de 9 patients souffrant deedée sévére (MMSE<10) :

- on compte un total de 21 objectifs de réhabilitaticoit une moyenne de,3
objectifs/patient ;

- sur ces 21 objectifs, 16 ont été considérés contrams, soit76,2% ;

- ainsi, le taux de réussite des interventions peusaus-groupe de patients est de 76,2%
ce qui correspond a une moyenn€eldés objectif atteint/patient

L Les activités réalisées par 'ESA peuvent étre ifiéms, adaptées et simplifiées afin d’étre
proposées au plus grand nombre de patients, dabstlee solliciter au maximum leurs
capacités restantes.
Des exercices de stimulation cognitive peuvent détine proposés a des personnes dont le
score MMSE est faible.
Aux stades évolués de démence, on arrive parfaiapder suffisamment d’attention pour
réaliser des activités cognitives tres simples.
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% Ainsi, si ces résultats étaient confirmés par laéalisation d’études plus larges, le
soins dispensés par 'ESA s’avéreraient indiqués pio une personne démente vivant a
domicile et ce_guel que soit le stade d’évolutionedsa maladie.

L'essentiel est didapter les activités aux capacités cognitives atrfctionnelles restantes
du patient.

2.3.7.4. Criteres d’exclusion ou objectifs pertitsethe soins ?

Peut-on, au terme de notre travail, mettre en é@aeeertains criteres plus ou moins stricts
d’inclusion ou d’exclusion pour ce type de prestatESA ?

Apres analyse dprofil de I'ensemble des patients n'ayant pas attat les objectifs fixés
initialement, certains facteurs (symptdmes psycho-comportemerda attitudes) semblent
favoriser un éventuel échec de la prise en charge :
- anosognosie sévemu patient vis-a-vis de ses troubjes
- apathie et affects dépressifebservés chez certains patients
- non adhésion, opposition ou refus de coopération dpatient et/ou de
'aidant ;
- non-investissement des autres intervenants médicoesaux dans la prise
en charge a domicile.

% Pour autant, il ne nous semble pas licite de comgirer ces différents facteurs comme
des critéres potentiels d’exclusion a une prise esharge ESA. lls pourraient, au
contraire, représenter des objectifs pertinents déavail.

% lllustrons notre propos par I'exemple darlbsognosie

Celle-ci correspond a un des nombreux symptomea dealadie démentielle et engendre, la
plupart du temps, refus et opposition du patietutiude mise en place d’aides a domicile. Elle
provoque beaucoup d’'incompréhension, de soufframae difficultés au quotidien pour la
famille et 'entourage de la personne malade.

Le patient pense et dit étre capable de « tou fair

Beaucoup de demandes parviennent a 'ESA pour essayrésoudre cette difficulté : tenter

d’expliquer aux familles les « bonnes attitudesavair avec le patient et essayer de lui faire
accepter progressivement la présence d'une tiemsopne dans son environnement
quotidien.

Souvent, lorsque I'équipe fait face a ce type deation, les patients ne sont plus aptes a
mettre en place par eux-mémes des stratégies dpeosation de leur handicap et sont
souvent a un stade sévere de leur pathologie (MMBE<

Ainsi, selon le cahier des charges, ces personnes nerdient pas bénéficier d’'une prise

en charge ESA(criteres d'inclusion rappelés au début de la pageédente). Pourtant les
difficultés rencontrées sont bien réelles et duditapeut et doit étre réalisé, notamment en
terme de conseils et soutien a l'aidant et de égnation du patient dans une ou plusieurs
activités.
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Pour illustrer ceci, évoquons les cas de deux m&sene répondant pas théoriquement aux
critéeres d’inclusion et pour qui les interventidagent bénéfiques.

[Les situations cliniques ci-dessous sont de ptafaéxemples de [lintervention dite
d’ « analyse fonctionnelle yermettant d’identifier et de gérer un comportetrtarbulent lié

a la démence= Cette approche est détaillée en premiére partisgin de la revue de la littérature
au chapitre : « Interventions portant sur le conteonent », page 75].

- MeB., 90 ans, GIR 2, MMSE = 11/30 (maladie d’Alatex), seule a domicile
Les troubles présentés par la patiente sont medtiphpathie majeure, désorientation
temporo-spatiale, début d’incontinence, incapadté&érer seule sa maison et le
quotidien, incurie, déséquilibre alimentaire. Dédea a domicile sont déja en place
mais la patiente refuse d’ouvrir sa porte a qui cgisoit, d'ou I'abandon de la prise en
charge par le prestataire.
Les interventions ESA ont permis de faire acceptegressivement a la patience le
passage des aides.
A ce jour, le méme prestataire ré-intervient au idde) les difficultés se sont
atténuées et l'aidant principal est rassuré.

- Me C., 87 ans, GIR 2 et MMSE : 00/30 (maladie didlmer), vit avec son époux a
domicile
La patiente n’est plus capable de communiquer Vemment et déambule en
permanence. Lors des soins de nursing persisterttaléles du comportement a type
d’agressivité et de cris.
L’ESA a été sollicitée pour tenter de comprendegidine du trouble et essayer d’'y
remedier.
A ce jour, les cris ont disparu, la patiente willa douche suite a I'installation d’'un
siege de bain pivotant. Les séances furent réaliséeprésence de I'époux et de
l'auxiliaire de vie pour une mise en situation.

% Ainsi, au vu de la grandevariabilité interindividuelle de s troubles rencontrés et leur:
conséquences diverses dans la vie quotidienne dealades et de leurs proches, il nous
parait difficile_d’établir des critéres stricts et standardisés d’inclusion ou_d’exclusiorn

pour une prestation de ce type, purement médico-siate de soins

% Par ailleurs, a-t-on le droit, au point de vusigiie, d’exclure une personne pour une prise
en charge relevant du concept«eare »sur de seuls arguments médicaux indiscutables car

standardisé8

(Les concepts de& cure »et de« care »sont définis en « «Introduction », page 31 et bifpmes
également au chapitre page suivante)
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2.3.7.5. Dichotomie entre les concepts«drire »et de« care »

Comme nous avons pu le constater, les assistamtedes du conseil général travaillant dans
le cadre de I'APA ont des liens étroits avec 'E®®Bfamment en tant que structure d’amont,
de détection de personnes dont le maintien a diensiemble poser quelques difficultés.

Les concepts de cure »et de« care »ont été évoqués et définis en « Introduction »giiy

- En lien avec leurs définitions respectives, noosvpns affirmer que les travailleurs
sociaux de I'APA, en tant gatteurs de la dépendance sociale, représentent paitement
la notion de «care»: leur travail se base sur 'accompagnement desopees les plus
vulnérables.

- Dans ce contexte, comment peuvent se définirrestations fournies par I'ESA ?

Rappelons que le conceptdeure »peut se traduire littéralement par le verbe «iguer

Il correspond aux soins de réparation, de traitérderia maladie et a pour but diniter la
pathologie lutter contre elle et s’attaquer a ses causexsjeéf de réparation est devenu la
fonction organique, lfonction mentale I'organe, le tissu, voire la cellule isolée da sout.

Or, les interventions a domicile proposées par AE$sent, pour la plupart, a « améliorer ou
préserver 'autonomie de la personne dans lesigidtide la vie quotidienne », les objectifs
étant de « maintenir ses capacités restantesgmpréntissage de stratégies de compensation,
améliorer la relation patient-aidant et adapterésiessaire I'environnement » [5].

L Nous retrouvons ici des actions visantlidniter les conséquences néfastes de la
pathologie au quotidien et ce grace a des interventions agfisprincipalement sur la
fonction mentale.Ainsi, dans ce contexte, prédomiaenotion de« cure ».

Comme évoqué précédemment dans la descriptioniifi@®dts objectifs de réhabilitation (et
notamment dans le cadre de I'entretien des capgaciténitives) les notions de plaisir, de
motivation et de réussite semblent fondamentalesu succés des séances de réadaptation,
notamment par lenaintien de I'estime de sai

& Nous retrouvons ici une démarche de « qualité deevi» et de « bien-étre », renvoyant a

la notion de «care ».

% Ainsi, en pratique courante, les prestations fmsrrpar I'ESA semblent illustrer la
complémentarité nécessairentre ces deux concepts anglo-saxons du soin.
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- Dans ce contexte, comment peut-on définir la ptacenédecin généraliste traitant ?

L'opposition inappropriée qui souvent existe emé® concepts de cure »et de« care »est
une des problématiques engendrées par les progitasmkdecine moderne.

En effet, au regard de I'évolution de la médecintuielle et des études médicales, de par
'accroissement des possibilites de traiter, leceph du « tout guérir » et ses soins de
réparation se sont appropriés progressivementhlarsples actes soignants.

L’ensemble de la profession médicale est conceneeepedecin généraliste traitant en
premiére ligne, devenant ainsi un des principaux aeurs du « cure ».

Ceci peut constituer une des raisons expliquant lmanque d’investissement naturel du
meédecin généraliste traitant dans le recours aux mstations ESA, qu’il juge peut-étre
trop éloignées de cette notion de soins « actifset « curatifs » ayant comme seul
objectif la guérison.

% Ainsi, notre travail semble mettre en lumierectéation d’'un réseau naturel de soins
filiere impliquantles travailleurs sociaux de la dépendance et I it8stataires de séances
de réhabilitation, le tout dans une démarche aremtavantage vers les notions de « bien-
étre » et de « qualité de vie » appartenant aueqrtti« care ».

& Ceci s’apparente donc a une nouvdligstration du manque de coopération, sur le
terrain, entre les acteurs du cure »et du « care ».

Pourtant,cette coopération permettrait d’optimiser I'efficacté de la prise en charge
globale du patient démentcomme nous allons tenter de le démontrer ci-dissso
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% Rappelons que durant cette premiére année dt@;tseuls 58 patients ont bénéficié d’'une
prise en charge a domicile par 'lESA de Rombasuauotal de 119 signalements.
Nous évoquions, page 113, les diverses raisons déférentiel :

- institutionnalisation de certaines personnes damsivalle ;

- déces

- refus du patient et/ou de I'aidant

- patient présentant une symptomatologie d’étiologidéterminée sans calcun
diagnostic de pathologie démentiellae soit établi.

En effet, les assistantes sociales de I'APA sdhdrégine de la majorité de ces signalements
(46, soit 38,6%). Face a des personnes présengantraubles psycho-comportementaux
divers, associés quelquefois a une perte d’automdomictionnelle, elles font souvent appel
aux ESA pour que celles-ci, grace a I'évaluatiarbgle qu’elles réalisent, fassent le point sur
la situation a domicile.

Apres signalement a 'ESA, une visite de préadmaissi'une heure, réalisée par l'infirmiere
coordinatrice (avec ou sans I'ergothérapeute) amicllz du patient, s’avére donc nécessaire
pour déterminer si la personne est éligible a diéwes soins de réhabilitation et
réadaptation.

Bien que les ESA couvrent a présent I'essentideditoire lorrain (hormis le nord-meusien),
il semble déraisonnable sous peine d’'une saturation rapide des structirdss equipesle
leur confier systématiquement I'évaluation initiale d’'un patient 4gé ayant visiblement
des difficultés au domicile pour la gestion du quadien.

Dans ce contextele recours initial au médecin généraliste traitahs’avérerait beaucoup
plus pertinent: ce dernier pouvant fournir aux travailleurs soe des informations
essentielles sur les antécédents et habitus dpatimmt et notamment confirmer (ou infirmer)
I'existence d’'une pathologie démentielle.

Ce premier « tri » permettrait de limiter le nombiee signalements inappropriés et améliorer
de fait la pertinence du recours a 'lESA.

% Ainsi, une stratification adaptée de la prise en drge, passant par un recours initial
au médecin généraliste traitant, permettrait de géer au mieux le codt financier global
de la santé du patient

% Cette hypothése confirme, en accord avec les me@omdations, le role central du médecin
généraliste traitant dans cette prise en charge, doit d’étre le « pivot de I'organisation des
soins centrés sur le patient » [5].
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2.3.7.6. R6le primordial de 'aidant

- Dans notre travail, 95% des patients suivis ontaidant principal identifié. Il s’agit
principalement soit du conjoint, soit d'un des em$a sachant que certains des enfants
désignés comme aidants naturels vivent avec learsns malades. Est-ce toujours par
choix ? (détail des chiffres page 120)

- Comme nous avons pu le voir, la non-adhésion vibpposition) de l'aidant principal
aux soins dispenseés par 'ESA semble fortementtiEera un échec de la prise en charge, tant
pour l'atteinte des objectifs de réadaptation fikésalement que pour la mise en place de
solutions relais afin de pérenniser les effets fignés des activités proposées.

A contrario, son investissement lors des séancasegage de réussite des interventions.

- Dans le cadre des objectifs d’éducation thérageeatiet de conseils a I'aidant (détaillés,
page 148), le pourcentage de réussite des intéomengst assez faible (55%), en deca de la
moyenne globale de 72,5%, contrastant ainsi avecvédeurs retrouveées pour les autres
objectifs de travail.

Il semble donc difficile, dans certaines situati@®n n’utilisant que ce type de prestations,
de pouvoir modifier des attitudes et habitudesemees souvent sclérosées.

Ceci s’explique peut-étre par un manque de compégeprofessionnelles spécifiques des
membres de I'ESA qui, pour la plupart, ne sont foasés a la réalisation d’'un vrai travail
psychologique.

Il parait donc nécessaire d’instaurer une prise ercharge ciblée davantage sur l'aidant,
mais par quels moyens ?

Issues du plan Alzheimer 2008-2012, différentesieas de formation destinées a ce type de
population existent, assurées notamment par cegansociations de malades telles France
Alzheimer. Entre 2009 et 2012, plus de 18600 aglantont bénéficié [2].

Il existe également une recommandation HAS concérleasuivi sanitaire spécifiqgue des
aidants, celui-ci est également inscrit dans laeca@ la visite longue a domicile (acte que
nous détaillerons plus loin, page 179).

- Lorsque le sentiment de fardeau ressenti pardfdid’accentue et menace I'équilibre
fragile du maintien a domicile, le recours a undutsan de répit s’avere souvent
incontournable, afin d’éviter le pire ou ne sertgu’une institutionnalisation organisée dans
'urgence.

Comme évoqué précédemment concernant I'objectifouvier des solutions de répit » (page
153), il est important de choisir la solution laeox adaptée aux besoins du couple aidant-
aidé, selon les disponibilités localddais que faire quand celles-ci sont insuffisantesuo
inadaptées ?

Fin 2012, 134 plates-formes d’accueil de jour étar@pertoriées, pour un total de 12500
places disponibles [2].

% L’Annuaire National de la Fondation Médéric Alzheimdisponible en accés libre sur
internet, répertorie 'ensemble des structures épitret accueils de jour disponibles sur le
territoire national. Son contenu et son utilisatisont explicités en Annexe Nphge 196.

% Il en est de méme pour le site internetww.action-sociale.orgdont les modalités
d’utilisation sont détaillées en Annexe Npage 209.

- Concernant l'appréciation du niveau de satisfacties aidants : un outil est en cours
d’évaluation par I'’équipe spécialisée AlzheimeRitambas.
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L Ce chapitre souléve donc certaines interrogationsuaquelles notre travail ne peut
répondre.

Le rble de l'aidant principal dans ce parcoursala semble primordial.

La prise en charge et le suivi au long cours dearas naturels ainsi que I'évaluation de leur
niveau de satisfaction constituent de vastes dasattinvestigation et autant de projets
potentiels de recherche pour des études futures.

Pour en savoir plusvoici quelques références concernant les aidants

2 HAS. Recommandation de bonnes pratiques. « Malatiidzheimer et maladies
apparentées : suivi médical des aidants naturélewsier 2010.

Disponible a partir de 'URL : http://www.has
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/20 X¥r&co2clics_alzheimer_suivi_medical.pdf

2 Formations pour les aidants: organisées prifempant par l'association France
Alzheimer. Informations disponibles sur leur siigernet :http://www.francealzheimer.org
Lien : http://www.francealzheimer.org/accompagner-prodteirs-maladie-d-alzheimer-
%C3%A7-s-apprend/733

< Pour retrouver quelques chiffres et informationseides dans les domaines du
développement des structures de répit, de la faomaes aidants et de leur suivi sanitaire au
long cours, existe le site internet du comité deislu plan Alzheimer 2008-2012, disponible
a partir de :

http://www.plan-alzheimer.gouv.fr/-le-comite-de-@uihtml
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2.3.7.7. Quel avenir pour I'ergothérapie a domidié@s ce parcours de soins ?

Comme nous l'avons évoqué a de nombreuses reprisas notre travail, des
expérimentations étrangeres ont démontré lintaétl’efficacité de 10 a 15 séances
d’ergothérapie a domicile, dans le cadre du pascale soins d'un patient souffrant de
maladie d’Alzheimer ou d’'une pathologie apparentée.

Les effets bénéfiques de ce type de prestatioss maintiennent jusqu’a 3 mois sans

nouvelle intervention, mais semblent perdus apresdlmois

Sachant que les prestations ESA sont limitées asddnces par an|] semble donc
indispensable de mettre en place des solutions regour tenter de maintenir le plus
longtemps possible ces résultats positifdl faut souligner, dans ce contexte, le rble
indispensable des aides a domicile qui sont au ateudispositif, en contact direct et
guotidien avec le patient et son entourage.

L Cette notion nous évoque certaines réflexions quanta place et l'avenir _de
I'ergothérapie dans ce parcours de soins a domicitdu patient dément:

- Serait-il pertinent d’'étendre les prestations E84lala du nombre fixé de 15 séances
par an ?

- Serait-il pertinent de développer, pour ce typedtents, une filiere d’ergothérapie
libérale afin de pérenniser, a long terme, ce tdgsoins ?

- D'un point de vue sociétal, quelles seraient leperéussions médico-socip-
economiques de telles évolutions ?

% Les données de la littérature ne nous permeti@ntdpl’heure actuelle, de répondre a ces
guestions.
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2.4. Place du médecin généraliste traitant dans ce perabe soins
personnalisé

Le rapport annuel 2013 de la Cour des comptesgmuliefficacité du plan de lutte contre la
maladie d’Alzheimer.

Il accorde un satisfecit aux trois plans nationgugcessifs contre la maladie d’Alzheimer,
élaborés entre 2001 et 2012. Les magistrats saliet@mment « la continuité dans la
politique mise en ceuvre » et « un pilotage progresgent affermi »méme si le parcours
de soins reste « inabouti $2].

En effet, comme nous I'avons évoqué a plusieurdsep: la multiplication des structures| et
des interlocuteurs potentiels engendre un manqigerdvde lisibilité quant au parcours de
soins idéal & mettre en place pour chaque patient.
Les moyens réellement a disposition sur le teradsi que leurs réles respectifs semblent
souvent difficiles a cerner, variant fréquemmeninderritoire a un autre.

Or, bien que le médecin traitant se sente souvent @éme face aux difficultés
guotidiennes que peut rencontrer une personne agé&mente vivant a domicile «c’est
a lui gu'incombe le role de présenter un plan de sos et d’aide cohérent et d’en assurer
la mise en place, en collaboration avec les différes intervenants» [5].

\oici les autres phrases clés retrouvées danstesnmandations HAS actuelles et illustrant
ce propos :

% ...le «rble central du médecin traitantdans la prise en charge de la maladie » : il ést «
pivot de 'organisation des soins centrée sur le giant » et se doit d’intervenir a chaque
étape successive de la prise en charge [5].

% ... «il revient au médecin généraliste traitanpdesenter le plan de soins et d’aides et d’en
assurer la mise en place en collaboration avecédegin ayant établi le diagnostic et les
nombreux professionnels des structures de coordmat[5].

% « A domicile, le_médecin traitant prenant en chargde patient a un réle de pivot il
planifie le plan de traitement ptescrit les actions des différents professionnelassurant
ainsi la coordination et la cohésion des différgiéerventions a domicile » [64].

< Ainsi, par ses facultés de « prescripteur de soins le médecin généraliste traitant est
le seul intervenant du parcours personnalisé a poww assumer ce role central.
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- La mesure n°9 du plan Alzheimer (intitulée « Expé@ntations de nouveaux modes de
rémunération pour les professionnels de santéahené la création en 2011 de lgisite
longue »pour « favoriser I'implication des médecins géligtes dans la prise en charge de la
maladie démentielle et le parcours de soins ».

La encore, cette nouvelle mesure est destingg&ranniser le réle central du médecin
généraliste traitant dans le parcours de soin persmalisé du patient dément.

Elle fut inscrite dans la convention nationale nudae généralistes - CNAMTS signée le
26/07/2011, publiée au journal officiel le 21/0212Cet entrée en vigueur le 21/03/2012.

Cette convention est accessible sur le site deiditrNationale des Omnipraticiens a
'adresse http://www.UNOF.org

Des précisions y sont données quant a la natureedeouvel acte réalisé au domicile du
patient :

- Dans le cadre des actes courants hors permanencesoihs, cet acte
s’intitule : « Visite longue au domicile d’'un patieen ALD pour pathologie neuro-
dégénérative identifiée, en particulier la maladiglzheimer et la maladie de
Parkinson ».

- Son contenu comprend :

v évaluation de I'autonomie et des capacités restante

v/ évaluation des déficiences (cognitives, sensosigll@utritionnelles,
locomotrices),
évaluation de la situation familiale et sociale,
prévention du risque de iatrogénie médicamenteuse,
repérage des éventuels signes d’épuisement degsitzurels,
information du patient et des aidants naturels & coordinations
possibles avec d’autres intervenants, sur leststes d’'aide a la prise en
charge, sur la possibilité de formation des aidamaturels et sur la
possibilité de protection juridique du patient.

AN NN

- Les conclusions de cette visite doivent étre itssrdans le dossier médical du
patient.

- Codage et Tarif : VL= 2 V + MD soit 56 €(majorés des IK si nécessaire).

- Cette visite n’est pas une visite « habituellelle ®a pas vocation a se confondre
avec un renouvellement d'ordonnance.

Issue du Plan Alzheimer, elle doit étre bien idergipar le patient et ses aidants
comme une action de prise en charge complémenthine. s’agit pas non plus
d’une visite de coordination avec d’autres profassels de santé.

Elle peut également étre effectuée lorsque le platst dans un établissement
d’hébergement pour personne agée dépendante (EHPAD)

- Elle peut étre tarifée une fois par an et plus & de modification de I'état de
santé du patient et/ou de son environnement quessée une réévaluation de
I'adéquation entre les besoins du patient et deastamt naturel et les moyens mis
en place.

- Elle ne se limite pas aux patients atteints deeldesmaladie d’Alzheimer mais
aussi aux maladies apparentées a la maladie d’iviemest aux autres maladies
neuro-dégénératives invalidantes telles que lass®#éen plaque ou la chorée.
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Fin décembre 2012, 10200 visites longues étaiesnsees.

En lien avec la création de cette visite longueostme aide au bon déroulement de celle-ci,
ont été élaborés deux outils a I'intention des roédegénéralistes :

- un document édité par I'INPES et intitulé : « Regepour votre pratigue - maladie
d’Alzheimer - réaliser une visite longue » : filnucteur de I'entretien pour cerner au
mieux les conditions de vie du patient et de sdardt

- acelui-ci s’ajoute un mémo de la CNAMTS : poumese en ceuvre de la visite et les
liens avec d’autres mesures du plan (suivi sanitdés aidants, MAIA, iatrogénie et
bon usage du médicament)

L Ces documents sont disponibles en acceés libreessitd internet de I'INPES a I'adresse
suivante http://www.inpes.sante.fr/CFESBases/catalogue/@oftIpdf
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Le schéma ci-dessous correspond au parcours de soins personnalisé du patient dément
vivant & domicile, actualisé en mars 2013, il est issu du compte-rendu faisant suite a la
derniére réunion du comité de suivi du plan Alzheimerqui eut lieu le 26 mars 2013 [2].
Celui-ci est disponible en accés libre sur internat I'adresse :http:/www.plan-
alzheimer.gouv.fr/-le-comite-de-suivi-.html

Nous y retrouvons la notion du « prendre soin », illustrant encore un peu plus le concept de
« care » propre a I’ensemble de cette prise en charge médico-sociale du patient dément vivant
a domicile.

Prendre soin : parcours personnalise Alzheimer 2012

au 13 decembre

LU L

DIAGNOSTIQUER PRENDRE EN CHARGE P ——

Médecin Réhabilitation a domicile

Genéraliste 423 équipes spécialisées (mars 2013)

VL : 10256

134 plateformes

’ hccompagnemem et répit
‘ 12 500 places d’accueil de jour fin 2012
MAI£ k  Formation professionnels et aidants
“ 17000 aidants formés fin 2012
+2078 psychomotriciens ou ergothérapeutes
. 300 gestionnaires de cas

SssBIPIIINIIPIOINS

2700 ASG fin 2012 dont 1550 ASG formeés par
Consultations seesssasnness IINSAMENLENSA TN 20M covrnsovnannast
mémoire
+70 Neurologues
libéraux
-469 Consultations H(')pltal - 114 unités programmées dont 78 ouvertes
Mémoire (500 sites)
-28 Centres mémoire Malson de retraite
de ressources et de 1092 poles d’activités (PASA) labellisés dont 767
recherche ouverts (fin décembre2012)
226 Unités d’hebergement renforcées labellisées dont
A7 « Centre malades 146 ouvertes
Jeunes avec 27
correspondants
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Rappelons 'objectif initial du plan Alzheimer [2]

« En 2012, chaque personne atteinte de la malddizheéimer et son aidant pourront
s’adresser a une porte unigue d’acces aux Soissrétes, et sera suivie par un référent, qui
dans les cas complexes, sera un véritable coorteumale la prise en charge et de
'accompagnement »

A l'heure actuelle, le maillage du territoire pas IMAIA est encore incomplet : 148 structures
sont ouvertes et il est envisagé d'en créer 406 #014. Il est donc encore difficile d’en
mesurer I'impact aux niveaux national et régione$ situations étant trés variables d’'un
territoire a I'autre, en fonction de leur accedgibet de la densité démographique locale.

t%{> Ainsi, suite a notre travail, il nous semble lidite discuter la pertinence, en

pratigue quotidienne, du schéma présenté ci-dessus.

En effet, ce parcours personnalisé Alzheimer na@uaipcertes idéal en théorie,
mais au vu de la situation actuelle sur le terrdisemble trop éloigné de la
réalité : le projet de guichet unique MAIA étantere inabouti

2 Apreés analyse des résultats et réflexions issumtte travail, nous proposons
le schéma ci-dessous pour illustrer, sur le tertagirapports entre les différents
intervenants du parcours de soins personnaliséadpetsonne démente et
dépendance a domicile, en région Lorraine :
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En pratique :

« Parcours de soins personnalisé de la personnende et
dépendance a domicile, en région Lorraine »

©)

) Médecin Généraliste
Consultations - Traitant @
mémoire . ESA
(Visite Longue) @

@

©)
4 cLic 5

Réseaux

[Diagnostic]

Gérontologiques
Malade
= 1
. Intervenants du
Aidant domicile : SSIAD, MAIA
SAD, aide- O
ménagere,... F
G

APA

» Formation des aidants

»  Structures de répit

DI

+(©
» Associations + @

=) Légende:

Choix de la structure selon les résultats de I'évaluation initiale (visite longue) et les disponibilités
des structures locales.

@ Uniquement si démence avérée et diagnostic documenté, prescription médicale indispensable.

@ Liens fréquents et privilégiés.

Listing et coordonnées des structures en :

@ : Annexe N°1 .: Annexe N°2 @ : Annexe N°3 @ : Annexe N°4
@ : Annexe N°5 @: Annexe N°6 @ : Annexe N°7 @ : Annexe N°9
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=) Quelgues précisions :

% Comme nous l'avons évoqué précédemment dans nvweil (page 174) :une
stratification adaptée de la prise en charge, passf par un recours initial et
systématique au médecin généraliste traitant, perntieait de gérer au mieux le colt
financier global de la santé du patient

Nous confirmons ainsi ledle _central du médecin_généraliste traitant: il est plus que
jamais le chef d’orchestre du dispositif d'accompamgent & domicile.

% En accord avec les recommandationsydluation initiale (permettant de « détecter » les
patients déments ayant, au quotidien, des diféssui domicile) doit revenir au médecin
généraliste traitant.

En effet, de par son lien privilégié avec le pdtienpar l'intermédiaire de ce nouvel outil
gu’est lavisite longue il parait étre le plus a méme d’effectuer unepeze évaluation des
difficultés et besoins au quotidien du patientetdo couple aidant-aidé.

Dans les suites, et par I'intermédiairerdévaluations réguliéres de la situation a domicile

il lui appartient d’adapter et d’optimiser I'orgaation des aides pour une meilleure
adéquation entre les besoins du patient (et/ouodeaglant naturel) et les moyens mis en
place sur le terrain. Pour ce faire, la visite lamgeut étre tarifée une fois par an, voire plus
en cas de modification de I'état de santé du pa¢i#au de son environnement.

% Dans l'attente du développement territorial desIMAomme porte d’entrée unique pour
organiser et coordonner I'ensemble du parcoursodessun premier recours al.IC ou
aux réseaux gerontologiquessemble l'alternative la plus pertinente a la dspon du
médecin traitant.

Ces structures couvrent I'ensemble du territoirgiaal (a noter l'absence de réseau
gérontologique dans les Vosges) et ont notammaint Mission de recenser, sur un territoire
donné, I'ensemble des aides disponibles (matésiefiemaines et financieres) et de pouvoir
en fournir les coordonnées aux personnes concefpatents, familles et professionnels de
santé). Elles pourront donc collaborer avec le mi@édgenéraliste traitant et I'aider a mettre
en place un plan de soins et d'aides cohérentt@da besoins de chaque patient.

La MAIA doit étre sollicitée (lorsque celle-ci est dispdailsur un territoire) en cas de
situation complexe (dont les conditions sont réssngage 164 : démence du sujet jeune,
probleme de tutelle ou mesure de protection naniefite, conflits familiaux, personnes tres
isolées, logement insalubre,...) ou linterventidiun gestionnaire de cas peut s’avérer
pertinente.

% Dans ce parcours personnalisé, le médecin géstérali son patient disposent d’un nouvel
outil de soin 'Equipe Spécialisée Alzheimel(ESA).

Il est disponible sur la quasi-totalité du termigorégional lorrain, excepté le nord de la Meuse,
et peut étre contacté par 'ensemble des acteudswhicile.

Pour limiter le nombre de signalements inappropeesmeéliorer de fait la pertinence du
recours a 'ESA, il semble primordial que la saotition de ce type de prestation soit décidée
par le médecin généraliste traitant, sous peineedsaturation rapide des structures et des
équipes.
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De plus, le médecin généraliste est le seul, agsaeériatres (voire les neurologues et les
psychiatres) impligués dans le diagnostic, a paueaclencher une prise en charge ESA,
celle-ci étant soumisemescription médicale

Ainsi, en cas de difficultés a domicile dans un tegte de démence avéree, il parait
raisonnable, si le médecin traitant le juge oppurtliavoir rapidement recours a I'expertise
d'une ESA, dont les prestations semblent efficapesir toute personne démente et
dépendante vivant a domicile et ce quel que saitdde d’évolution de la pathologie.

% Pour les personnes agées de plus de 60 an$ralaslleurs sociaux de I'APA, par
I'intermédiaire du conseil général, peuvent étrlicii®s a tout moment par la plupart des
acteurs du plan de soin. Leurs connaissances, rcamntd’ensemble des aides disponibles sur
le terrain et leurs articulations potentielles ainsd’un territoire donné, peuvent constituer
une aide précieuse a la disposition du médecinrgksté traitant.

L'objectif est ici de réévaluer régulierement latpence des aides en place a domicile en les
adaptant au classement GIR réactualisé selon Uiéwal des capacités fonctionnelles du
patient.
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DISCUSSION

|. Points forts de ce travalil

La premiérepartie de ce travail de these correspond a uneereohd bibliographique
exhaustive, décrivant les résultats des principatades et revues récentes de la littérature
internationale concernant les différentes modaliéstraitement non pharmacologique des
démences, leurs avantages et les éventuelles greaemtifigues déja observées.

L’étude d’'une cohorte de patients suivis par unaifi& Spécialisée Alzheimer (ESA) est un
travail original. La taille de I'effectif est cowe au vu des données retrouvées au sein de la
littérature pour ce type d’intervention médico-sbei

Nous avons ainsi pu mettre en exergue une desapoest phares du plan Alzheimer : le
projet ESA étant, a I'heure actuelle, une de sesumes les plus abouties, assurant une
couverture de la quasi-totalité du territoire régib Nous avons pu illustrer son efficacité sur
le terrain.

A la fin de notre étude rétrospective concernantrdwail réalisé par 'lESA de Rombas
(Moselle) durant sa premiere année d’activité, uBtesa nos remarques et suggestions, le
dossier de soin personnalisé ESA propre a chadienpa été revu et simplifié par I'équipe,
en favorisant une progression chronologique decsatenu.

La description des structures régionales existatiEscréation en partie « ANNEXES » d’'un
catalogue regroupant des renseignements pratiggesohcernant ainsi que leurs adresses et
coordonnées en région Lorraine, est égalementawmaitrunique.

En effet, il n'existe a ce jour aucun annuaire claffiable et régulierement mis a jour,
regroupant I'ensemble des services d’aides et des gwuvant intervenir dans ce parcours
personnalisé du patient dément vivant a domicile.

Apres analyse des résultats et réflexions issue®tle travail, nous avons tenté de clarifier la
place et le r6le du médecin généraliste traitardemn de ce parcours de soins personnalisé.

Pour tenter de faire connaitre ce travail de tha&seplus grand nombre de médecins
généralistes lorrains, nous avons pris contactesuge la personne référent Alzheimer auprés
de I’Agence Régionale de Santé (ARS) lorraine :

Mme le Dr Catherine GUYOT [@: catherine.guyot@saste.fr / Tel : 03.83.39.79.86].

& Notre demande est actuellement en attente au salg@mhrtement « soins de ville »
de 'ARS.
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Il. Limites de ce travall

Ce travail de these apporte sur un méme documemborbre important d’'informations et
aborde de nombreuses thématiques, ce qui rendrastidt dense et probablement difficile a
appréhender en une seule lecture.

Cette these résulte d'un travail effectué par aesexperts des travaux de recherche.

L'étude rétrospective réalisée dans ce travail oesmpermet pas d’effectuer une évaluation
statistiguement significative de I'efficacité deggtations de soins fournies par 'ESA.

Ce travail n’aborde que partiellement un aspectidomental de la prise en charge du patient
dément et dépendant a domicile : le réle primordél'aidant principal.

L La prise en charge et le suivi au long cours defmmas naturels ainsi que
I'évaluation de leur niveau de satisfaction constit de vastes domaines
d’investigation et autant de projets potentielsat#erche pour des études futures.
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CONCLUSION

Il existe, a I'heure actuelle, de nombreux dispfssit'aide et de soins pouvant intervenir dans
la prise en charge du patient dément a domicile.

Cette multiplication de structures et d’interloaute potentiels engendre un manque évident
de lisibilité quant au parcours de soins idéal &naen place pour chaque patient.

Les moyens réellement a disposition sur le teremisi que leurs réles respectifs semblent
souvent difficiles a cerner, variant fréequemmenindterritoire a un autre.

Notre travail confirme le role central du médediaitant, pivot de I'organisation des soins
centrée sur le patient. Il lui incombe de connaéted’utiliser au mieux I'ensemble des
ressources locales du systeme de soins, pour gptirtd prise en charge de son patient et
gérer au mieux le colt financier global de sa santé

Par ce travail de thése, nous espérons avoir pfi@autant que possibla place et le réle

effectif du médecin généraliste traitant au sein pducours de soin personnalisé de la
personne agée démente et dépendante, vivant aitbomic
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Ce travail de these nous a permis de redécouvridasaspects fondamentaux de notre
pratigue médicale quotidienne : pour étre optimiaegrise en charge d’'un patient quel qu’il
soit, ne peut s’envisager qu’'au travers de collatians et d’échanges entre 'ensemble des
intervenants meédicaux, paramédicaux et sociaux.

Accéder a cette vision globale du soin n’est pdsgie par une juste compréhension du réle
effectif de chacun des acteurs du systeme de santé.

Un des écueils qu’il nous est nécessaire de comebest cette dichotomie entre les concepts
de« cure »et de« care ».

En pratique courante, ces deux notions doiventc@negplémentaires, car comme nous avons
pu le démontrer, cette coopération permet dopBmifefficacité du plan de soins
personnalisé pour chaque patient dément.

Dans les domaines des thérapies « actives » etativas » définies par l& cure » |l
appartient a chacun d’entretenir et de perfectiosaes compétences médicales théoriques et
pratiques, prérequis indispensable a un exerciontd®gique de la médecine moderne,
science en évolution constante.

Dans la prise en charge globale d’'un malade, lésmod’empathie, de bien-étre et de qualité
de vie rattachées aw care » sont également fondamentales, sous-tendant lacitapde
s’occuper d’autrui en lui portant attention toutrespectant ses croyances et son systeme de
représentation personnel. Ceci est d’autant plasdans le suivi de pathologies chroniques
incurables telles les démences et plus encore @ademaine des soins palliatifs ou ces
notions sont prioritaires, organisant I'ensemblg si@ns centrés sur le patient.

Dans notre travail, nous avons pu observer qtmute intervention humaine apaisante
semble intéressantelans le cadre d’'un trouble du comportement peatethy chez un patient
dément ».

Cette notion, au-dela de la seule gestion de osrt@oubles psycho-comportementaux, ne
pourrait-elle pas intéresser I'ensemble de la pesecharge d'un patient dément ? Puis
s’appliquer a la prise en charge de chaque patredgpendamment de sa pathologie et de son
vécu personnel ? Pour enfin se rapporter a ndaddt et comportements au quotidien, dans
nos activités de tous les jours ?

« Qualité de vie », « Bien-étre », « Bonté », « Hién», « Bienveillance », sont autant de

préceptes retrouvés dans I'approche issue care »

lls peuvent nous aider a opérer, dans nos pratiquefessionnelles, des réorientations
significatives entre les domaines médico-sanitate social, et ainsi nous permettre

d’optimiser la qualité globale des soins apportébague malade.

Pour ce faire, nous devons au préalable nous aperags principes et tenter de les appliquer
chaque jour, tant dans nos intentions que danatibsdes envers chaque individu que nous
rencontrons.
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ANNEXES : Coordonnées des différentes structures ci-dessous e
région Lorraine

ANNEXE N°1 : Annuaire National de la Fondation Médé&ic Alzheimer

La Fondation Médéric Alzheimer a été créée en Y889Médéric, un des principaux groupes
francais de protection sociale. Reconnue d'utpitdlique, la Fondation a fait de I'aide aux
aidants des personnes atteintes de la maladie héA&®r ou troubles apparentés liés au
vieillissement, son engagement. Qu’ils soient femk, bénévoles ou professionnels, la
Fondation met en relief 'importance des aidantssd@accompagnement et la prise en charge
des personnes malades, favorise et valorise lai@m concretes d’aide et les recherches en
sciences sociales.

Elle met notamment a disposition ulnnuaire National qui répertorie, pour chaque
département francais, de nombreux dispositifs dagragnement et de prise en charge pour
des personnes atteintes de maladie d’Alzheimerntaladies apparentées) et leurs aidants
familiaux. Son contenu et son utilisation sont eif@s ci-dessous.

On y retrouve différentes structures, regroupéesat@gories :

- Lieux de diagnostic : consultations mémoire, hapitde jour gériatriqgues, CMRR,;..
- Lieux d’information et de coordination : CLIC, MAlAéseaux gérontologiques;...

- Accueils de jour, structures de répit

- Structures d’aide aux aidants : associations,...

- Etablissements d’hébergement : EHPAD, USLD,...

La recherche peut se faire soit suivant les caigégori-dessus, soit selon son lieu de
résidence.
Cet annuaire est disponible en acces libre sumete I'adresse ci-dessous :

L Fondation Médéric Alzheimer. Annuaire National despositifs d’'accompagnement et de
prise en charge des personnes atteintes de la imal#dzheimer et dispositifs d’aide aux
aidants familiaux. Rubrique «lieux dinformatiorge coordination gérontologique et
MAIA ». [consulté le 09/06/2013]. Disponible a pade : URL :<http://www.annuaire-med-

alz.orgk

Par contre cet annuaire ne répertorie pas les ESAYIDPH, cellules APA des conseils
généraux et autres intervenants du domicile (SSIAD,)
% Nous avons donc listé ces structures dans lexasmedessous.
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ANNEXE N°2 : Les Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA) en régiborraine

Liste des 14 ESA en région Lorraine (13 en actiatéune en cours de décision pour
attribution de la structure porteuse), classemantppartement :

- Moselle (57):

* 2 ESA: secteur Metz / Metz campagne
Fondation Bompard
1, allée du Haut Rozin
57420 Cuvry
% Contact : Tel : 03 87 38 93 87

e 1 ESA: secteur bassin Houiller
AFAD Moselle
1A, rue du général Newinger
57220 Boulay
& Contact : Tel : 03 87 79 14 96

1 ESA: Thionville, vallée de la Fensch
AFAD de Moselle
32C, rue du Petit Moulin
57120 Rombas
& Contact : Tel : 03 87 51 81 82

» 1 ESA: secteur Sarreguemines, Sarralbe
AMAPA
16, rue Rouget de Lysle
57200 Sarreguemines
% Contact : Tel : 03 87 95 68 56

* 1 ESA: secteur Sarrebourg/ Chateau-Salins
& structure porteuse en cours d’attribution paR$\

- Meurthe-et-Moselle (54):

» 1 ESA: secteur Lunéville / Baccarat
ADMR
11 bis, rue des moulins
54120 Baccarat
& Contact : Tel : 03 83 42 18 07

1 ESA : secteur Nancy
OHS
2, rue des cing Piquets
BP 32231
54022 Nancy cedex
% Contact : Tel : 03 83 86 91 33
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1 ESA : secteur Pompey
SSIAD de Pompey, hépital local intercommunal
3, rue de l'avant-garde
54340 Pompey
% Contact : Tel : 03 8391 71 73

* 1 ESA: secteur Longwy / Briey / Audun-le-Roman
CARMI Filieris
Zone de la paix, rue de Knutange
57440 Algrange
% Contact : Tel : 03 82 91 07 56

- Meuse (55):

e 1 ESA: secteur sud meusien
ADMR
5/7, rue Jean Bourgeois
55170 Ancerville
& Contact : Tel : 0329 75 38 11

» 1 ESA: secteur centre meusien
ADMR
21, avenue Charles de Gaulle
55100 Verdun
& Contact : Tel : 03 29 74 89 27

e Secteur nord meusien : non couvert

- Vosges (88)

* 1 ESA: secteur Remiremont / Val d’Ajol
SSIAD, résidence du Val de Joye
Service de soins a domicile
37, rue du centre
88200 Saint-Nabord

& Contact : Tel : 03 29 62 44 96

» 1 ESA : secteur Contrexéville
Résidence Henri
16, rue de Lorraine
88140 Contrexéville
& Contact : Tel : 03 29 08 53 46
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ANNEXE N°3 : Les Centres Locaux d’Information et de Coordination (CLIC) en
région Lorraine

Nous avons recoupé les informations et adressddgfdeents sites internet :

-Ministére de la Santé et des Solidaritéeentre local d'information et de coordination
[consulté le 09/06/2013]. Disponible a partir ddJRL :<http://clic-info.personnes-
agees.gouv.fr/clic/construirePagelLoginzdo
Ce site est régulierement actualisé avec informaticomplétes concernant chaque CLIC :
coordonnées, niveau de labellisation, territoi@msverts, gestionnaires, activités, equipe.

- Fondation Médéric Alzheimer. Annuaire idatl des dispositifs d’'accompagnement et
de prise en charge des personnes atteintes ddddiend’Alzheimer et dispositifs d’aide aux
aidants familiaux. Rubrique «lieux dinformatiorge coordination gérontologique et
MAIA ». [consulté le 09/06/2013]. Disponible a pade : URL :<http://www.annuaire-med-

alz.orgk

- Guide pratique de I'HAD en Lorraine. Rujue « Liens » puis « Trouver un CLIC ».
[consulté le 09/06/2013]. Disponible a partir de: URL <
http://www.hadlorraine.fr/index.php/liens

Liste des 25 CLIC de la région Lorraine, classés palépartement :

- Moselle (57) [tous les CLIC mosellans sont labellisés nivepu 3

- CLIC Metz Gournay - Contact : TéI387753487
9, rue du Grand Cerf ailmclicmetzgournay@associationseniors-metz.fr
Hétel de Gournay
57000 Metz

- Gestionnaire : association « Temipelséniors »
Tel : 0387138

- CLIC Thionville — Fensch - Contact : T€l382887625
29, bvd Jeanne d’Arc mail; clic.thionville@gerontonord.fr
57100 Thionville

- Gestionnaire : association GérontaNo

Tel : 03872257
- CLIC Metz-campagne - Contact : T@éB87363738
30, route de Thionville mail :clicmetzcampagne@fr.oleane.com
Parc des Varimonts
57140 Woippy

- Gestionnaire : association AMAPA
Tel : 0387317272
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CLIC de la faience et du cristal - Contabel:: 0387986923

5, rue de la Paix mail clicfaienceetcristal@orange.fr
Maison Enfance et solidarité

57200 Sarreguemines

- Gestionnaire : associatidﬂ“gage du pays
de Bitche. TéI387962111

CLIC de Fameck - Gantt: Tel : 0382571164
4, place de la Résistance mail clic.fameck@gerontonord.fr
57290 Fameck

- Gestionnaire : association GérontoNord
Tel : 0382827257

CLIC de Sarrebourg - Caontarel : 0387035809

Espace peguy mail clic@mairie-sarrebourg.fr
Av Clémenceau

57400 Sarrebourg

- Gestionnaire : association ILGC
Tel : 0387035809

CLIC Moselle centre-est - Comtabel : 0387927403
8, rue Mangin
57500 St Avold

- Gestionnaire : association AAFPA
Tel : 0387921402

CLIC de la Nied odact : Tel : 0387570462
5, allée des écoles mail clicdelanied@wanadoo.fr
57530 Courcelles-Chaussy

- Gestionnaire : association RS-ica
Tel : 0387570462

CLIC de la Rosselle nEaxt : Tel : 0387854378
Rue Michel Debre mail clicdelarosselle@wanadoo.fr
57600 Forbach

- Gestionnaire : association Servicdsgtirs
pour personagees

CLIC du Saulnois or@act : Tel : 0387019507
Rue Haute mail ;associationclicsaulnois.vic@wanadoo.fr
57630 Vic sur Seille

- Gestionnaire : association Famille du canton
de Vic. T€d387059137

CLIC de Yutz-val de Moselle - Contadel : 0382836439
107, av. des Nations mail clic.yutz@agerontonord.fr
57970 Yutz

- Gestionnaire : association GérontoNord
Tel : 03828572
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> Meurthe et Moselle (54)le gestionnaire est unique pour les 6 CLIC de Neuet

Moselle, il s’agit du Conseil Général, Tel : 0383984] :

- CLIC Nancy et couronne
13/15 bvd Joffre
Galerie de chénes
54000 Nancy

- CLIC Briey
av. Albert de Briey

Centre médico-social
54150 Briey

- CLIC du sud-ouest 54
1, rue Monseigneur Maillet
54200 Toul

- CLIC de Lunéville
6, rue Marquise du Chatelet
T.AM.S
54300 Lunéville

- CLIC Longuy
P.A.lLS.-T.A.M.S.

16, av.de Lattre de Tassigny
54400 Longuy

- CLIC Val de Lorraine
9200, route de Blénod
BP 20117 Maidiéres
54704 Pont-a-Mousson

- Contabtl : 0383301226
mail bbernard@cg54.fr

(Niveau Label : 3)

- Contact : Tel : 0382461444
mail vjaillet@cg.fr

(Niveau de Label : 2)

- Cohtalel : 0383438122
mail cclausse@cqg54.fr
(Niveau de Label : 2)

- Gant : Tel: 0383744508
mail :mheitz@cq54.fr

(Niveau de Label : 3)

ofitact : Tel : 0382395966
mail ccollignon@cqg54.fr

i@hu de Label : 2)

- Cant : Tel : 0382800238
mail mdolci@cg54.fr

(Nivdal_abel : 3)

> Vosges (88)[tous les CLIC vosgiens sont labellisés niveau 3] :

- CLIC Epinal et couronne

- Contatel : 0329350759

5, place de I'Atre
88000 Epinal

mail tlic.epinal.bruy.brouv@wanadoo.fr

- GestionnaireCentre communal d’action sociale
(CCAS). Tel32D826511

- CLIC de la déodatie
26, rue de '’Amérique
Maison de la Solidarité
88100 St Dié des Vosges

NGt : Tel : 0329564288
mail clic.saintdie@wanadoo.fr

- Gestiire : CHG St Dié des Vosges
Tel : 032952830
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- CLIC Remiremont - Gact : Tel : 0329621075
8, place Henri Utard mail clic.remiremont@wanadoo.fr
88200 Remiremont

- Gestionnaire : CCAS Remiremont
Tel : 032923890

- CLIC Centre Vosges - Gan : Tel : 0329291945
131, rue de la gare mail clicdompaire@wanadoo.fr
88270 Dompaire

- Gestionnaire : CCAS Dompaire

Tel : 03293680
- CLIC de la plaine des Vosges - Contdet : 0329943256
39, rue Jules Ferry mail aicg@wanadoo.fr

88300 Neufchateau
- Gestionnaire : association AICG

- CLIC entre Montagne et Mortagne _ - Contactl:: 829527015
16, rue de I'hopital mail clicavison@wanadoo.fr
88600 Bruyeéres

- Gestionnaire : hépital de I'Avison

Tel : 0329990
> Meuse (55)2 CLIC labellisés niveau 1] :
- CLIC Péle gérontologigue - Caoit: Tel : 0329774060
12, rue André Theuriet mail pole.geronto@cp55.fr
BP 537
55013 Bar-Le-Duc Gestionnaire : Conseil Général
Tel : 03294480
- CLIC Péle gérontologigue - Caoit: Tel : 0329869932
8, rue Couten mailpole.geronverdun@cg55.fr
55100 Verdun
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ANNEXE N°4 : Les Réseaux Gérontologiques en Lorraine

Les informations et adresses proviennent du siégriet :

- Fondation Médéric Alzheimer. Annuaire National des dispositifs d’accompagnengn
de prise en charge des personnes atteintes ddddiend’Alzheimer et dispositifs d’aide aux
aidants familiaux. Rubrique «lieux dinformatiorgde coordination gérontologique et
MAIA ». [consulté le 09/06/2013]. Disponible a pade : URL :<http://www.annuaire-med-

alz.orgp

Liste des 13 réseaux gérontologiques de la régiomiraine, classés par département

- Meurthe et Moselle (54) :

- Réseau gérontologique du Val de Lorraine
Centre d’affaires Bleno Vista
Route de Maidieres
54700 Blénot les Pont a Mousson
Contact : Tel : 03 83 83 18 43
Mail docteur.rgvi@orange.fr

- Réseau gérontologique Maill'age
Maison de l'information
29, avenue Albert de Briey
54150 Briey
Contact : Tel : 09 81 89 33 23
Mail secmaillage@gmail.com

- Réseau gérontologique Domi Réseau
Espace Margaine
16, avenue de Lattre De Tassigny
54400 Longwy
Contact : Tel : 03 82 89 85 85
Mail domireseau@gmail.com

- Réseau gérontologique Réseaulu
Maison des réseaux du pays Lunévillois
14, rue de Sarrebourg
54300 Lunéville

Contact : Tel : 03 83 74 38 91
Mail reseaulu@yahoo.fr
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- Réseau gérontologique Gérard Cuny
13-15, boulevard Joffre
Immeuble Joffre St Thiébaut
54000 Nancy
Contact : Tel : 03 83 45 84 90
Mail secretariat@reseaugcuny.fr

- Réseau gérontologique du Vernois, du Sel et dud>Cauronné
36, rue Charles Courtois
54210 St Nicolas de Port
Contact : Tel : 0383 36 63 71
Mail geronto.stnicolas@wanadoo.fr

- Réseau gérontologique Resapeg
Centre hospitalier St Charles
1, cours Raymond Poincaré
54200 Toul
Contact : Tel : 03 83 62 22 21
Mail resapeg@ch-toul.fr

- Meuse (55) :

- Réseau gérontologique du Sud Meusien / Age et Santé
1, boulevard d’Argonne
BP 40223
55005 Bar-Le-Duc Cedex
Contact : Tel : 03 29 76 35 57
Mail ageetsante@wanadoo.fr

- Moselle (57):

- Réseau gérontologique de Moselle Est / Regeme
44, rue de la Mine
57150 Creutzwald
Contact : Tel : 03 87 29 46 15
Mail regeme@Iaposte.net

- Réseau gérontologique Santé-Regesa
Hopital St Charles
21, route de Loudrefing
57260 Dieuze
Contact : Tel : 03 87 05 02 99
Mail regesa@hopital-dieuze.fr
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- Réseau gérontologique Rege2M
Résidence St Marie
2, rue Viellleville
57070 Metz
Contact : Tel : 0387 18 77 44
Mail coordinatrice@rege2m.com

- Réseau gérontologique Gérontonord
94, route de Guentrange — Villa Roland
57100 Thionville
Contact : Tel : 0382 82 72 57
Mail accueil@gerontonord.fr
m.dumay@chr-metz-thionville.fr
mengel@gerontonord.fr

- Réseau gérontologique du Pays de Sarrebourg
Espace Péguy — Avenue Clémenceau
57400 Sarrebourg
Contact : Tel : 03 87 25 36 63
Mail reseaugps@mairie-sarrebourg.fr

-> Vosges (88) aucun réseau recensé dans ce département.
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ANNEXE N°5: Les Maisons pour I'Autonomie et I'Intégration des nalades
Alzheimer (MAIA) en région Lorraine

Nous avons recoupé les informations et adressdsuiesites internet :

- République Francaidelan Alzheimer 2008-2012Les acteurs du plan Alzheimer pres
de chez vous. [consulté le 09/06/2013]. Disponidl@artir de : URL :fttp://www.plan-
alzheimer.gouv.fr/-les-acteurs-du-plan-alzheim&sphtm$

- Fondation Médéric Alzheimer. Annuairetidaal des dispositifs d’accompagnement
et de prise en charge des personnes atteintesrdaldaie d’Alzheimer et dispositifs d’aide
aux aidants familiaux. Rubrique «lieux d’infornmatj de coordination gérontologique et
MAIA ». [consulté le 09/06/2013]. Disponible a pade : URL :<http://www.annuaire-med-

alz.orgk

U mais informations incomplétes !

Nous avons contacté les structures portar@masernées ainsi que les cellules sociales des
conseils généraux des guatre départements lorrs@asnformations ci-dessous nous ont été
confirmées :

Liste des 5 MAIA et leurs structures porteuses emégion Lorraine :

- Conseil Général de Meurthe et Moselle — MAIA Nancy
48, Esplanade Jacques Baudot
C.0. 90019
54035 Nancy cedex
Contact : Tel : 03 83 94 54 54
Fax : 03 83 94 54 00

- CLIC Longwy — MAIA : Meurthe-et-Moselle Nord
16, avenue de Lattre de Tassigny
54400 Longwy
Contact : Tel : 03 82 39 59 66

- Conseil Général de Moselle — MAIA Metz
Direction de la Politique de I'autonomie
28/30, avenue André Malraux
54046 Metz Cedex 1
Contact : Tel : 03 87 56 31 51

Mail solidarité@cg57.fr
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- Conseil Général des Vosgeg MAIA : Vosges-Est et Vosges-Ouest
Direction de I’Autonomie et de la Solidarité
2, rue Grennevo
88026 Epinal cedex

% Contact MAIA Vosges Est :
Tel : 0329 29 00 24 / 0672142 68
Tel Secrétariat : 03 29 30334
Mail mgalmiche@cqg88.fr

% Contact MAIA Vosges Ouest :
Tel : 03 29 29 87/916 23 70 10 15
Tel secrétariat :28B30 34 35
Maillgegout@cg88.fr

- Conseil Général de MeusePas de MAIA dans ce département
Direction de la Solidarité
3, rue Francois De Guise
55012 BAR LE DUC cedex
Contact : Tel : 03 29 45 76 55
Fax : 03294577 81
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ANNEXE N°6 : Section APA des quatre conseils généraux de la régilLorraine

Les informations, adresses et coordonnées ci-dessmi issues du site internet respectif de
chaque conseil général.

- Conseil Général de Moselle (57) :

Cellule APA.

Direction de la Politique de I’Autonomie

28-30, avenue André Malraux

57046 Metz Cedex 01

Contact : Tel : 03 87 56 31 31

Ouverture : du Lundi au Vendredi : 8h30 — 128Bh — 16h30

G Lien internet http://www.cg57.fr/moselleetvous/Pages/Fiche sefi&¥A.aspx

- Conseil Général de Meuse (55) :

Direction de la Solidarité
3, rue Francois De Guise
55012 Bar-Le-Duc cedex
Contact : Tel : 03 29 45 76 55
Fax : 03294577 81
Glien internet: http://www.meuse.fr/page.php?url=vie-sociale-saiigépersonnes-

agees

- Conseil Général de Meurthe et Moselle (54) :

Direction de la Solidarité et de I'Action Salg
48, esplanade Jacques Baudot
C.0 90019
54035 Nancy cedex
Contact : Tel : 03 83 94 54 54
Fax : 03 83 94 54 00

G Lien internet :  http://www.cg54.fr/fr/personnes-agees/lallocaticrgonnalisee-
dautonomie-apa.html

- Conseil Général des Vosges (88) :

Direction de I'Autonomie et de la Solidarité
2, rue Grennevo
88026 Epinal cedex
Contact : Tel : 03 29 29 00 76
Fax : 0329290105
Courriel : DVASSec@cg88.fr

% Lien internet http://www.vosges.fr/Solidarité/Personnes-agédsaeticapées.htm
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ANNEXE N°7 : Annuaire des autres établissements de I'action mib-sociale utiles
au maintien a domicile d’'une personne agée démenage dépendante :

SSIAD, SPASAD, SAD, aides ménageres, auxiliaires g, livraison des repas,
téléalarme.

Le site internet «http://www.action-sociale.org/ constitue un portail exhaustif destiné aux
professionnels du domaine médico-social.
Il répertorie tous les services de I'action sociale

- protection de I'enfance ;

- jeunes et adultes handicapés ;

- réinsertion sociale et services multecteles ;

- établissements et services sociaux daildefamille ;

- personnes ageées.

On y retrouve notamment un annuaire regroupandifé&rents établissements ayant un lien
avec le domaine médico-social hip://annuaire.action-sociale.onrg/

Aux rubriques : « Réinsertion sociale » puis « Esabments et services multi-clientéles » on
peut obtenir un listing complet des services pdbmts d’aides et de soins a domicile
(SPASAD), des services de soins infirmiers a domicB&IAD) et des services prestataires
d’aide a domicile $AD).

A la rubrique « Personnes agées » : d'autrestateg spécifiques au patient gériatrique sont
répertoriées :
- établissements d’hébergement pour personnes adespices, maisons de retraite,
foyer-logements, établissements d’adtugnporaire ;
- services sanitaires de maintien a domicile : cemiair accueil de joyr
- services sociaux en faveur des personnes agéeg®r @ub-restaurantservices
d’aide-ménagéere a domicile téléalarme services daepas a domicile services
d’aides aux activités de la vie quotidienn€auxiliaires de vie).

Ces structures sont référencées par région puis patépartement, ce qui en rend la
recherche extrémement simple et pratique
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ANNEXE N°8 : MDPH : Maisons Départementales pour Personnes Hanckpées en
Lorraine

Les informations et adresses proviennent du siégriet :

- Républigue Francaise. Le site officiel de I'admiraton francaise : « Service-Public.fr ».
[consulté le 09/06/2013]. Disponible a partir deURL :http://lannuaire.service-
public.fr//navigation/lorraine_maison_handicapegslh

- MDPH Meurthe et Moselle (54) :

123, rue Ernest Albert
CS 31030
54521 Laxou cedex
U Contact : Tel : 03 83 97 44 20/ Fax : 03 83 9P@7
Site interndtttp://www.mdph.cg54.fr

- MDPH Meuse (55) :

5, espace Theuriet
55000 Bar Le Duc
G Contact : Tel : 032946 70 70/ Fax : 03 29 4670
Site interndtttp://www.mdph55.fr

- MDPH Moselle (57) :

Europlaza
1, rue Claude Chappe
CS 95213
57076 Metz cedex 3
& Contact : Tel : 03 87 21 83 00/ Fax : 03 87 2B83
Site interndtttp://www.mdph57.fr

- MDPH Vosges (88) :

1, allée des chénes
88051 Epinal cedex 9
& Contact : Tel : 032929 09 91/ Fax : 03 29 2862
Site interndtttp://www.mdph88@cg88.fr
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ANNEXE N°9 : Associations de soutien aux malades et aux famillest autres
partenaires du plan Alzheimer

-> Association France Alzheimer et Maladies Apparents
ASSOCIATION
P miioee
France Alzheimer est la seule association reconfutéité publique dans le domaine de la
maladie d’Alzheimer et les maladies apparentéepulBel 985, date de sa création, elle ceuvre

pour soutenir les familles des malades, informapifiion et les pouvoirs publics, contribue a
la recherche et a la formation des bénévoles gpradassionnels de santé.

0 811 112 112 numéro national pour contacter toutes les assoegat-rance Alzheimer
présentes en France.

& Site :www.francealzheimer.org

En page d’accueil ou a la rubrigue « Etre aidé esti possible de trouver instantanément (en
entrant le code postal de son lieu de résidence danmoteur de recherche), le relais
associatif local le plus proche. Il en existe gliuse centaine sur le territoire métropolitain.

= Fondation Médéric Alzheimer

FONDATION

La Fondation Médéric Alzheimer a été créée en Y889Védéric, un des principaux groupes
francais de protection sociale. Reconnue d'utpitdlique, la Fondation a fait de I'aide aux
aidants des personnes atteintes de la maladie lléA&®er ou troubles apparentés liés au
vieillissement, son engagement. Qu'’ils soient feaai, bénévoles ou professionnels, la
Fondation met en relief 'importance des aidantssdaccompagnement et la prise en charge
des personnes malades, favorise et valorise lai@w concrétes d’aide et les recherches en
sciences sociales.

Elle met notamment a disposition uknnuaire National qui répertorie, pour chaque
département francais, de nombreux dispositifs daqragnement et de prise en charge pour
des personnes atteintes de maladie d’Alzheimernfaladies apparentées) et leurs aidants
familiaux. Son contenu et son utilisation sont exds ci-dessus, einnexe N°1

& Site :www.fondation-mederic-alzheimer.org
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- Alzheimer Europe

n Alzheimer

CJ Europe
Alzheimer Europe est une organisation non gouveemgéate qui vise a améliorer les soins et
le traitement des malades Alzheimer. Ce site doameevue d’ensemble de tous les aspects de
la maladie, offre des conseils pour les prochegestinformations concernant les droits des
malades. Le portail est accessible dans toutdarigsies européennes.

% Site :www.alzheimer-europe.org

= Lions club Alzheimer

LIONS CLUBS
INTERNATIONAI

Créée il y a plus de dix ans par des membres duosL@ub réunis autour du docteur René
Sliosberg, I'association Lions Alzheimer s’est déarpour mission de participer a la création
de Centres d’Accueil de Jour pour les malades.

¢ Site :www.lionsalzheimer.fr

- Fondation Plan Alzheimer

FONDATION PLAN

ALZHEIMER

Prévue par la mesure n° 21 du plan et créée dasjlan 2008, la Fondation Plan Alzheimer

a pour but de coordonner la recherche francaisdasoraladie d’Alzheimer et d’attirer les
meilleurs chercheurs sur certains projets, toud@reloppant des partenariats avec les acteurs
prives.

% Site :www.fondation.alzheimer.org
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- Centre Malades Jeunes Plan Alzheimer

Wie

Crmrs

CTE

Le Centre National de Référence pour les Maladeseiner Jeunes (CNR-MAJ) prévu par
la mesure n°19 du plan Alzheimer a été créé eneie2009.

Il a pour but de répondre aux problemes spécifiqiess malades jeunes en particulier le

diagnostic tardif, I'errance diagnostique et lasprien charge (les patients ne pouvant
bénéficier des aides proposées aux personnes slel@le0 ans) et de développer la recherche
sur ce groupe de malades (mécanismes génétiqualsysibpathologiques, thérapeutiques

innovantes,...)

& Site :www.centre-alzheimer-jeunes.com

-> Fondation IFRAD

ifradk

La Fondation IFRAD, dédiée a la recherche sur ladi@a d’Alzheimer, a été créée en 2004
pour promouvoir un projet destiné aux chercheursndade entier : constituer une « Banque
Tissulaire Nationale », comprenant une « BanqueC@éegeaux ».

& Site :www.fondationifrad.org

-> Site d’'information anglophone :
Journal of Alzheimer’s Disease

Le Journal de la maladie d’Alzheimer est un joumaltidisciplinaire international publié en
anglais. Sa mission : faciliter le progrés dansolmpréhension de cette maladie.

¢ Site :www.j-alz.com
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Le Président de These
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AUTORISE A SOUTENIR ET A IMPRIMER LA THESE/6510
NANCY, le 30/07/2013

LE PRESIDENT DE L'UNIVERSITE DE LORRAINE

Professeur P. MUTZENHARDT
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RESUME DE LA THESE :

Face a une personne agée démente et dépendante &idamicile et ayant des difficultés
dans la gestion du quotidien, le médecin généeatisit proposer un plan de soins et d’aides
cohérent et assurer sa mise en place en collaboravec les différents intervenants.
L’objectif de notre travail est de présenter leerdu praticien et les possibilités s’offrant a lui,
en région Lorraine, pour optimiser ce parcoursae personnalisé. Aprés une introduction
succincte concernant l'actualité des traitementsdicaénenteux anti-démentiels, notre
premiére partie a consisté en une recherche biblibggue exhaustive décrivant les résultats
des principales études et revues récentes de tématiire internationale concernant les
modalités de traitement non-pharmacologique desedéas. Dans une seconde partie, nous
avons défini le réle respectif des structures aristactuellement en région Lorraine et
intervenant dans la prise en charge non médicamsnidu patient dément & domicile. Leurs
adresses et coordonnées sont listées en partimexads ». Puis, nous avons développé notre
étude rétrospective portant sur une cohorte dea@mis suivis par une de ces nouvelles
prestations : I'équipe spécialisée Alzheimer de Basn(Moselle) durant sa premiere année
d’activité, de mai 2012 a avril 2013. Cette analggmermis de mieux comprendre les liens et
échanges existant, sur le terrain, entre tousdesigs travaillant pour le maintien a domicile
de patients déments. Pour finir, nous avons teatgédffirmer, par un schéma commenté, le
réle central du médecin traitant dans ce parcoeisoth personnalisé.

TITRE EN ANGLAIS: Non-pharmacological interventions for older indivads with
dementia and loss of autonomy: existing structuréorraine for home care.

THESE : MEDECINE GENERALE — ANNEE 2013

MOTS CLEFS : Médecine généralsoins primairesdémencemaladie d’Alzheimer
traitements non médicamentegxgothérapie, dépendance.

INTITULE ET ADRESSE :

UNIVERSITE DE LORRAINE

Faculté de Médecine de Nancy

9, avenue de la Forét de Haye

54505 VANDOEUVRE LES NANCY Cedex
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