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Résumé :
La maladie d’Alzheimer ou apparentée (MAA) est considérée aujourd’hui comme le plus

grave probléme de santé du XXI*™ siécle, selon ’Organisation Mondiale de la Santé (2014).
Il s’agit d’'une maladie neurodégénérative qui a des conséquences, non seulement, sur la
personne malade, mais aussi sur ’entourage familial. En France, les pouvoirs publics ont pris
en considération ces constats et ont priorisé des services destinés aux aidants familiaux, entre
autres avec la mise en place des différents plans Alzheimer. Néanmoins, si l'aide apportée a
domicile aux couples aidant / aidé apparait comme une nécessité, Poffre reste en deca de
l'estimation des besoins. Afin d’¢tudier les conditions de maintien a domicile des personnes
MAA et de leur entourage, quatre méthodologies ont été utilisées.

Dans la premiére, une analyse de textes a permis de réaliser un état des lieux sur le contexte
sociopolitique en France qui favorise le maintien a domicile des personnes MAA. Puis, une
recension des écrits scientifiques a fait ressortir les caractéristiques de 'adhésion des aidants a
I'utilisation des aides proposées, et sur cette base nous avons engagé une réflexion en accord
avec Déthique thérapeutique en ergothérapie en 10 points spécifiques dans I'approche
tamiliale dans le contexte de la maladie d’Alzheimer. La deuxieme méthodologie est une
enquéte avec la technique Delphi aupres de 26 experts. Elle a mis en évidence 22 conditions
nécessaires pour favoriser le maintien a domicile. La troisieme méthodologie, est un
questionnaire réalisé aupres de 128 aidants en Gironde pour documenter I'utilisation des
services d’aide favorisant le maintien a domicile. Les résultats statistiques permettent
d’identifier 5 profils d’aidants caractéristiques et d’analyser le niveau et la maniere d’utiliser
les aides professionnelles. Enfin, la quatricme méthodologie est celle des récits de vie. Sept
entretiens ont été réalisés aupres de couples ayant un membre atteint d'une MAA. L’analyse
contribue a préciser finalement les raisons du bien vivre chez soi pour ces personnes.

Ces résultats apportent une meilleure connaissance des facteurs qui influencent la décision de
rester ou non a domicile par les personnes MAA et leurs proches. Ils permettent d’envisager
une modélisation d’intervention s’appuyant sur histoire du couple et sur leurs modalités
d’existence afin d’optimiser au mieux les conditions d’une libre décision des personnes
concernées.
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