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I. INTRODUCTION  
 

A. Maladie d’Alzheimer : dépendance et institutionnalisation     
 

1. Epidémiologie de la maladie d’Alzheimer  
 

On estime à plus d’1,2 million le nombre de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou 

maladies apparentées (MAMA) en France en 2020 (1). L’incidence de la maladie serait de 225 000 

nouveaux cas chaque année (2). Ce chiffre est probablement sous-estimé en raison d’un sous-

diagnostic. Un peu plus d’un malade sur 2 est actuellement diagnostiqué ; un sur 3 l’est à un stade 

précoce de la maladie (3).  

 La maladie d’Alzheimer (MA) est la plus fréquente des pathologies neurodégénératives, à 

l’origine de 70 % des cas de démence (4). La prévalence de la MAMA croît exponentiellement 

avec l’âge entre 65 et 85 ans, avec deux fois plus de femmes affectées que d’hommes. Plus de 20 

% de la population des plus de 80 ans présente des symptômes évocateurs de MAMA (5). Si 

l’incidence de la MAMA a récemment diminué (6), le nombre de malades devrait continuer à 

croître sur les prochaines décennies, en raison du vieillissement croissant de la population (7).  

 

La maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées sont la première cause de perte d’autonomie 

sévère et d’entrée en institution du sujet âgé (2,8). La MAMA serait à l’origine de 70 % des 

demandes potentielles d'Allocation Personnalisée pour l’Autonomie (APA) (9,10), que recevaient 

1,3 million de personnes âgées dépendantes en 2018. 60 % d’entre elles vivaient à domicile (11).  
 

 Près de 40 % des patients atteints de MAMA vivent en institution (9). Sur 752 000 

personnes résidant en établissement d’hébergement pour personnes âgées en 2015, environ 

260 000 présentaient une MAMA. Les sujets atteints de MAMA représentaient au moins 45 % des 

résidents en établissement d’hébergement pour personnes âgées (EHPAD), 70 % en unités de 

soins de longue durée (USLD) et 2,5 % en foyer-logements (12).  

 

2. Conséquences de la décision d’institutionnalisation 
 

Le choix de l’entrée en institution devrait être anticipé et porté autant que possible par le malade 

lui-même. Pourtant, cette décision incombe souvent aux familles, et apparait parfois comme 

l’unique alternative, en raison d’un niveau de dépendance élevé, de troubles cognitifs ou du 

comportement majeurs ou d’un isolement du malade. Si le consentement du sujet doit toujours 

être recherché par le dialogue, il n’est pas toujours accessible du fait de l’atteinte des capacités 

de discernement et de décision. Un assentiment du malade accueilli en EHPAD reste nécessaire, 

permis par un accompagnement de la part de son entourage, en collaboration étroite avec 

l’équipe soignante (13).  
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L'objectif n’est pas d'éviter éternellement l’institutionnalisation de tous nos sujets âgés atteins 

de MA, mais de la retarder jusqu'à ce qu’elle devienne la meilleure alternative à proposer au 

patient et à son entourage.  

 

Le maintien à domicile du sujet atteint de MA facilite la préservation des capacités cognitives, de 

communication et de l’autonomie du malade à tous les stades de la maladie. Les repères 

mnésiques et physiques liés au domicile le sécurisent et l’aide dans la gestion du quotidien (14). 

L’entrée en institution peut avoir des répercussions néfastes sur son état de santé, tant par une 

altération cognitivo-comportementale rapide que par la perte d’autonomie consécutive.  

 Il n’existe pas de données faisant consensus sur l’impact du changement de domicile et 

de l’entrée en institution sur la mortalité des patients atteints de MA (15). McClendon et al. ont 

montré un déclin rapide de l’état général du patient et une augmentation de la mortalité d’un 

facteur 3 par rapport aux soins à domicile. Toutefois, le placement en EHPAD n’entraînait pas de 

surrisque de décès après un certain temps d’évolution de la maladie (16). 

 

L’institutionnalisation a également des répercussions sur l’entourage, en met à mal le sentiment 

de solidarité au sein de la famille (17). Cette période de transition est difficile à vivre et à risque 

d’effondrement psychique pour l’entourage (18). Elle doit être anticipée et préparée (19). De plus, 

l’institutionnalisation du proche peut entrainer des difficultés financières pour la famille.  

 Enfin, le coût de l’institutionnalisation pour la société française est majeur. Il correspond 

approximativement aux deux tiers des dépenses publiques globales liées à la MA (20,21).  

 

 

B. Soutien à domicile des sujets atteints de maladie d’Alzheimer,  

  le rôle pivot des proches aidants 
 

Presque deux tiers des sujets atteints de MAMA vivent à domicile (9). S’il existe des capacités 

persistantes, les troubles cognitifs, initialement mnésiques puis diffus, conduisent à une perte 

d’autonomie dans les tâches de plus en plus élémentaires de la vie quotidienne. La dépendance 

induite par la maladie amène ses proches à le seconder au quotidien.  

 

 Celui qui est aujourd’hui appelé « proche aidant » tient un rôle central dans le soutien à 

domicile du patient atteint de MA (22,23). Le réseau de soin informel représente la principale 

ressource d’aide pour les personnes âgées souffrant de MAMA et vivant à domicile. Plus les 

capacités cognitives et fonctionnelles déclinent, plus l’aide croît et se diversifie par l’apparition 

puis la majoration d’aides professionnelles déployées au domicile, en collaboration avec l’aide 

informelle qui se poursuit. Le proche aidant est ainsi sollicité en premier lieu, et pour une durée 

prolongée (24).  



3 
 

3,9 millions de proches aidants apportent une aide quotidienne à une personne âgée dépendante 

vivant à domicile (25). Près de deux millions d’entre eux apporteraient une aide régulière un 

proche atteint de MAMA vivant à domicile (3).  

 60% d’entre eux sont des femmes. Plus d’un quart sont des conjoints ; plus de la moitié 

sont des enfants, dont un quart cohabitent avec la personne aidée. 70 % de l’aide informelle est 

procurée par un aidant unique (25).  

 

La moitié des aidants perçoivent des effets négatifs de la relation d’aide sur leur santé. Il s’agit 

plus fréquemment de conjoints aidants, généralement plus âgés et donc plus fragiles .   

 Si la relation d’aide est source d’accomplissement (26), elle est aussi pourvoyeuse de 

difficultés et de vulnérabilité pour le proche aidant (27). Elle génère de la fatigue physique et 

psychique, un stress chronique (28), un vécu de fardeau (29) allant jusqu’au syndrome 

d’épuisement, de la dépression (30), une altération de la qualité de vie (31) et de ses relations 

sociales, et à terme une surmortalité (32). 

 

C. Soutien des aidants : le défi de l’organisation de l’aide aux aidants 
 

La préservation de l’état de santé des aidants est la condition essentielle à la pérennisation du 

système d’entraide sur lequel repose notre société, basé sur l’équilibre entre interventions 

publiques et solidarité familiale. Le suivi de l’aidant, l’organisation et la généralisation de l’aide 

aux aidants de personnes âgées dépendantes sont des enjeux actuels de santé publique (33). Ils 

visent la prévention des risques d’isolement et d’épuisement du proche aidant (34,35), et 

intrinsèquement la prévention du risque de rupture du maintien à domicile du malade.  

 Les réponses aux attentes des aidants interviennent à différents niveaux : information et 

formation, formules de répit de proximité, services d’aides à domicile, conciliation avec la vie 

professionnelle, rémunération, soutien moral etc. 

 

Du fait de leurs caractéristiques (proximité, accessibilité, globalité de la prise en charge et 

continuité de soins), les soins primaires sont l’environnement tout désigné pour la réalisation de 

ces objectifs. Ce rôle incombe principalement au médecin généraliste, par sa relation privilégiée 

avec le malade et sa famille souvent connus de longue date. Il centralise les problématiques 

relevées au domicile par l’équipe de soins primaires. Il conseille le proche aidant et déclenche les 

formalités et interventions adaptées. Il connait les services d’aides à domicile et les divers 

dispositifs de soutien aux aidants disponibles au sein du territoire où il exerce.  

 Ainsi, 4 aidants sur 10 déclarent que leur médecin généraliste est l’acteur qui les soutient 

le plus dans leur rôle (26,36). C’est un début, mais cela reste très insuffisant. 
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D. Education thérapeutique dans la maladie d’Alzheimer 
 

A défaut de traitements curatifs disponibles, les interventions non pharmacologiques sont 

actuellement recommandées en première intention dans la prise en charge de la maladie 

d’Alzheimer. Parmi elles, l’Education Thérapeutique du Patient (ETP) (37,38) est une pratique 

clinique récente (34,39–41).  Réalisés par des professionnels de santé formés, l’élaboration et le 

déroulement d’un programme d’ETP personnalisé et centré sur les besoins du patient suivent un 

schéma standardisé, décrit dans un guide méthodologique publié par la Haute Autorité de Santé 

(HAS) (42). L’équipe éducative est pluriprofessionnelle et interdisciplinaire. 

 

Les avancées scientifiques, les efforts visant la précocité du diagnostic et le dépistage de la 

maladie à des stades paucisymptomatiques ont permis d’inclure activement les malades dans la 

relation de soin, notamment éducative.  

 Développer une approche éducative à destination de patients âgés atteints de maladie 

neuro-générative a nécessité une adaptation des programmes, pour répondre à des 

problématiques spécifiques à cette population (43) (troubles cognitifs et attentionnels, 

sensoriels, anosognosie, polypathologie et syndromes gériatriques (44), polymédication 

engendrant défaut d’observance (45) et iatrogénie (46,47), besoins éducatifs particuliers des 

sujets âgés (48,49) qui souhaitent des connaissances et compétences moins exhaustives et ciblant 

les problématiques du quotidien et le maintien de l’autonomie).  

 Le proche aidant est devenu le pilier de la relation éducative (50). Il en est à la fois 

bénéficiaire et garant d’efficacité.  

 

L’ETP est évaluée dans le domaine de la maladie d’Alzheimer depuis une trentaine d’année. La 

littérature sur le sujet est complexe à analyser. Il existe une grande disparité dans les résultats, 

les niveaux de preuves et les modèles expérimentaux des essais. Les interventions éducatives 

étudiées sont souvent multidimensionnelles (éducation thérapeutique, soutien psychologique, 

solutions de répit, apprentissage des gestes de soins, conseils personnalisés et gestion de cas 

également appelé « case management »), parfois structurées en fonction des besoins de l’aidant 

et dénommées « collaborative care » (51–53).  

 

 Une efficacité d’interventions psychoéducatives à destination de l’aidant a été démontrée 

sur les connaissances et compétences (52,54), la morbidité psychologique (stress (55,56), 

dépression (57,58) et fardeau (59,60)), le bien-être et la qualité de vie de l’aidant (53), 

l’autonomie et les troubles du comportement des patients (61,62). L’effet d’une intervention 

éducative pure sur le délai de placement en institution des patients est plus discuté, les rares 

interventions efficaces étant jusqu’alors multimodales (52,53,63,64). 
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E. Hypothèses et objectifs de l’étude 
 

Le soutien à domicile des personnes âgées dépendantes est un souhait largement émis par les 

familles, soutenu par les pouvoirs publics (65). Il est un véritable défi socio-économique à relever 

pour le pays, car l’aide et le soin de ces sujets reposent sur des proches aidants inégalement 

formés à ces pratiques. Le déploiement d’interventions ciblées au domicile et l’anticipation  de la 

question du lieu de vie passent par l’identification et la compréhension de facteurs prédictifs du 

placement, qui sont liés à la maladie elle-même, aux représentations qu’elle engendre, à la 

dynamique familiale, aux ressources sociales et financières. Ces facteurs complexes et disparates 

interagissent et mènent à terme l’institutionnalisation du malade. 

 Notre hypothèse de travail était qu’une intervention éducative adressée au couple 

« aidant-aidé » pourrait améliorer la qualité de vie du sujet atteint de maladie d’Alzheimer vivant 

à domicile. Elle favoriserait un soutien au domicile de qualité, en prodiguant connaissances, 

compétences à l’aidant, ainsi qu’un partage du fardeau induit par la relation d’aide. Elle 

permettrait finalement de prolonger le soutien à domicile du malade, en modulant favorablement 

certains facteurs prédictifs de placement relatifs au couple aidant-aidé identifiés dans la 

littérature (66–68).  

  

L’essai clinique contrôlé randomisé « Therapeutic Education in Alzheimer's Disease » (THERAD) a 

été mené entre janvier 2013 et octobre 2016 au sein du Centre Hospitalier et Universitaire (CHU) 

de Toulouse. Il s’agissait d’un protocole de recherche en soins courants, répondant à un appel 

d’offre national du Programme de Recherche en Qualité Hospitalière dans le cadre du Programme 

de Recherche sur la Performance du Système de Soins.  

 De façon inédite, il étudiait l’« impact d’un programme d’éducation thérapeutique visant 

à améliorer la qualité de vie du patient atteint de maladie d’Alzheimer à un stade léger à 

modérément sévère, vivant à domicile et ayant un aidant principal » (69). L’intervention consistait 

en un programme d’éducation thérapeutique pure intégrant le patient et son aidant principal. 

 L’objectif principal de THERAD était de mesurer l’impact du programme d’ETP à 2 mois 

sur la qualité de vie du patient sur l’échelle QoL-AD de Logsdon (70), déclarée par l’aidant. Les 

objectifs secondaires étaient de mesurer l’impact du programme d’ETP à 6 mois sur le fardeau 

mesuré par l’échelle de fardeau de Zarit (ZBI) (71), la qualité de vie de l’aidant sur l’Indicateur de 

santé perceptuelle de Nottingham (NHP) (72), la fréquence et la sévérité des symptômes psycho-

comportementaux de la démence (SCPD) mesurées par l’Inventaire neuropsychiatrique (NPI) 

(73), l’autonomie fonctionnelle du patient mesurée par les échelles des Activités de la Vie 

Quotidienne (ADL) (74) et des Activités Instrumentales de la Vie Quotidienne (IADL) (75), la qualité 

de vie du patient sur l’échelle QoL-AD déclarée par le patient lui-même.  
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Le programme d’éducation thérapeutique de THERAD est aujourd’hui proposé en pratique 

clinique courante au sein du CHU de Toulouse et soutenu par l’ARS Occitanie. 

 

 

Dans ce travail de thèse, nous nous sommes intéressés à l’entrée en institution des patients inclus 

dans THERAD. Notre critère d’intérêt n’était pas un critère de jugement de THERAD mais un 

critère « exploratoire ». 

 

 L’objectif principal de l’étude était d’étudier l’effet d’une intervention éducative adressée 

au couple aidant-aidé sur le placement en institution des patients atteint de maladie d’Alzheimer 

à un stade léger à modérément sévère vivant à domicile et ayant un aidant principal. Il s’agissait 

de rechercher une différence sur l’incidence et le délai de placement entre les deux groupes 

intervention et contrôle, et de la quantifier si elle existait. 

 

 L’objectif secondaire était de mettre en évidence des facteurs prédictifs, à risque ou 

protecteurs, vis-à-vis de l’institutionnalisation du patient. Il s’agissait de comparer les 

caractéristiques socio-démographiques et médico-psychologiques des patients et de leurs 

aidants, selon si le patient était placé ou non en institution au cours des 2 ans de suivi. 
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II. MATERIEL & METHODE 
 

A. Type d’étude  
 

Notre étude s’est intéressée à un critère « exploratoire » de THERAD. Elle utilisait les données 

recueillies dans THERAD et a ainsi bénéficié de sa méthode. THERAD est un essai clinique 

interventionnel d’évaluation de soins courants, monocentrique, contrôlé et randomisé, en simple 

aveugle. Le protocole d'étude de THERAD a été approuvé par le Ministère français de la Santé. 

Tous les participants inclus avaient reçu une information exhaustive sur les modalités de l’étude 

(cf. Annexe n° 1) et donné leur consentement de participation écrit.  

 

B. Description de la population d’étude 
 

1. Critères d’éligibilité  
 

La population cible était constituée de couples associant un patient atteint de maladie 

d’Alzheimer avec ou sans composante cérébrovasculaire à un stade léger à modérément sévère 

(11 ≥ score au MMSE ≤ 26), vivant à domicile et de son proche aidant principal. Les aidants vivaient 

avec le patient ou devaient lui apporter une aide régulière de façon au moins trihebdomadaire 

et/ou à raison d’au moins 8 heures par semaine. (cf. Annexe n° 2) 

 Les patients étaient éligibles sans limite d’âge. Le diagnostic de MA avait été posé selon 

les critères cliniques de la 4ème édition en vigueur du DSM-IV (76). Chaque patient avait bénéficié 

d’une imagerie cérébrale et de tests biologiques pour confirmer le diagnostic. 

 

2. Modalités du recrutement 
 

La population d’étude était recrutée via les lignes de consultations du pôle de Gériatrie du CHU 

de Toulouse, essentiellement sur le Centre Mémoire de Ressources et de Recherche sur la 

maladie d’Alzheimer (CMRR) et les unités d’hospitalisation de court et moyen séjour du pôle. Le 

recrutement de patients éligibles venant des soins primaires, adressés par le médecin traitant, 

était également proposé. 

 

C. Critères d’évaluation 
 

1. Critère de jugement principal 
 

Notre critère de jugement principal était le placement en institution (EHPAD ou USLD) du patient 

au cours de 2 années de suivi à compter de la date de son inclusion dans THERAD (entre M0 et 

M24 théorique). Lorsque l’évènement était enregistré, le recueil de la date d’entrée en institution 

permettait de calculer un délai de placement, qui correspondait au temps écoulé entre la date 

d’inclusion (M0) et la date d’entrée en institution. 
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2. Critères de jugements secondaires 
 

La sélection des critères secondaires a été faite suite à la réalisation d’une revue non exhaustive 

de la littérature sur les facteurs prédictifs d’institutionnalisation. Les variables retenues sont 

recensées dans l’Annexe n° 3. Finalement, nos critères de jugements secondaires regroupaient 

l’ensemble des caractéristiques socio-démographiques et médico-psychologiques des couples 

« aidant-aidé » et des critères de jugements principal et secondaires de THERAD, recueillis à 

l’inclusion (M0) et lors des visites de suivi successives (M2, M6 et M12). 

 

 

D. Déroulement de l’étude 
 

La durée globale de suivi des participants de THERAD était d’un an. 

 

1. Inclusion et randomisation 
 

Tous les couples aidant-aidé inclus participaient à la randomisation. A l’issue de celle-ci, les 

couples du groupe « intervention » recevaient le programme d’ETP de THERAD. Les couples du 

groupe « contrôle » recevaient les soins habituels, tels que recommandé par la HAS pour tout 

patient atteint de MA (39). La participation au programme leur était proposée à la fin de l’étude. 

 

2. Visites médicales à l’inclusion (M0) et de suivi (M2, M6, M12) 
 

Toutes les visites médicales étaient effectuées par un gériatre formé « évaluateur », mais ne 

participant pas au programme d’ETP, afin d’assurer l’insu. Pour tous les participants inclus dans 

l’étude et quel que soit leur groupe de randomisation, les visites médicales comprenaient le 

recueil des caractéristiques médico-psychologiques et socio-démographiques (à l’inclusion), une 

évaluation gérontologique standardisée (EGS) du patient (77) et une évaluation des critères de 

jugements concernant le couple pour les visites d’inclusion et de suivi.  

  

3. Intervention 
 

L’intervention consistait en un programme d’éducation thérapeutique s’adressant au couple 

aidant-patient et se déroulant sur 2 mois. Il était conçu selon les recommandations de la HAS (42).  

 

a.  Déroulement du programme d’ETP 

Le programme a été développé sous forme suivante :  

▪ Deux séances individuelles à destination couple aidant-aidé :  

- une première séance à M0, suivant la visite médicale 

- une seconde séance à M2, précédant la visite médicale 

▪ Quatre séances collectives s’adressant uniquement aux aidants : toutes à une semaine 

d’intervalle sur une période d’un mois, entre les visites M0 et M2. 
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S1, S2, S3, S4 = séances collectives à destination des aidants 

M0, M2, M6, M12 = visites médicales d’inclusion et de suivi 

 

 

M0 +
séance 

individuelle 
M0

S1 S2 S3 S4

Séance 
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M2
+ M2

M6 M12

  

 

 

 

 

Figure n° 1 : Déroulement du programme d’ETP dans THERAD. 
 

b.  Contenu du programme d’ETP 
 

i. Diagnostic éducatif 

La première séance individuelle M0 comprenait le temps essentiel du diagnostic éducatif, 

réalisé à l’aide de l’outil INPES destiné au patient initialement à un stade léger de MA (78). Ce 

dernier facilite un entretien semi-directif. Il permet d’aider le patient à formuler un projet en 

identifiant les compétences à acquérir et renforcer, et à définir des objectifs réalistes à 

atteindre. Ce diagnostic pédagogique était ensuite lié à celui de l’aidant, afin d’établir une 

synthèse des informations en équipe et un plan semi-personnalisé avec des priorités 

d'apprentissage pour l’aidant en fonction des besoins du patient. Les données recueillies 

étaient retranscrites dans un cahier d’intervention qui suivait l’aidant lors de chaque séance.  

ii. Séances collectives 

Les aidants seuls bénéficiaient de 4 séances de groupe, au rythme d’une par semaine pendant un 

mois. Elles se déroulaient en petits groupes de 6 à 8 aidants, et duraient 3 heures chacune. Le 

contenu des sessions était adaptable aux objectifs des participants de chaque groupe. Les 

principaux thèmes abordés sont recensés dans l’Annexe n° 4. Chaque séance se clôturait par une 

évaluation des connaissances et compétences acquises (quizz, jeux de rôle, etc.). 

L’objectif était de permettre aux aidants de mieux comprendre la maladie de leur proche,  

d'exprimer leurs sentiments et difficultés du quotidien et de répondre à leurs préoccupations. La 

finalité des séances de groupe était de permettre à l’aidant de développer des stratégies 

d'adaptation, mais aussi de lui offrir un soutien émotionnel et social.  

iii. Bilan du programme 

Faisant suite aux séances collectives, la dernière séance individuelle M2 était un temps de reprise 

du diagnostic éducatif, en présence du patient, afin d’évaluer les savoirs et compétences post-

intervention. Elle permettait la poursuite du processus éducatif par la réévaluation des objectifs 

personnels du diagnostic initial en les classant comme « atteint », « à atteindre », ou « nouveaux 

objectifs », « compétences acquises ». Des conseils supplémentaires étaient alors fournis si 

nécessaires. La satisfaction des participants aux séances collectives était recueillie.  
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iv. Animation des séances 

Les séances étaient animées par un médecin gériatre et une infirmière, tous deux formés à 

l'éducation thérapeutique, en tandem avec d’autres professionnels du service de gériatrie lors 

des séances collectives : un pharmacien, un psychologue et un travailleur social.  

 Les méthodes et outils pédagogiques utilisés étaient variés : narration ou utilisation de 

dessins de classeur imagier, simulation à partir de l’analyse d’une situation, outils informatiques 

ou vidéos et remue-méninges. Des documents écrits pouvaient être distribués aux patients, pour 

agrémenter le processus éducatif dispensé à leurs proches aidants lors des séances de groupe. 

 

E. Recueil des données  
 

1. Recueil de données concernant le critère de jugement principal 
 

La survenue d’un événement (institutionnalisation et décès) et sa date étaient recueillies de façon 

prospective au cours des visites médicales de suivi de THERAD jusqu’à M12. Le changement de 

lieu de vie lié au placement en institution correspondait à un motif de sortie de THERAD, s’il avait 

lieu avant M12. L’étude se terminant après un an de suivi, le recueil du critère de jugement 

principal a ensuite été réalisé rétrospectivement à 2 ans de suivi (M24). Tout aidant dont le proche 

n’était déjà connu « institutionnalisé » ou « décédé » était recontacté par téléphone 2 ans après 

leur inclusion dans THERAD, afin de recueillir la survenue éventuelle d’un évènement et sa date. 

La même procédure était appliquée à tous les couples sortis prématurément de THERAD pour un 

motif autre que le placement en institution.  

 

 Les données concernant l’institutionnalisation ont été vérifiées ultérieurement, au cours 

de l’année 2019. Dans les rares cas où l’aidant restait injoignable, le dossier médical du patient 

au sein du CHU de Toulouse a été consulté après levée de l’anonymat. Il a permis de retrouver les 

éventuelles institutionnalisations manquantes, qui ont été confirmées (ainsi que la date d’entrée) 

par les EHPAD concernées. 

 

La survenue du décès (et sa date) entre M12 et M24 ou chez des patients prématurément sortis 

de THERAD pour une cause autre, était recueillie lors de l’appel de l’aidant au M24 ou via le 

dossier médical du CHU et les listes de décès de l’INSEE (79) si l’aidant restait injoignable.  

Les données de mortalité de l’ensemble des patients inclus dans THERAD ont été vérifiées au 

cours de l’années 2019 via ces mêmes listes.  

 

Au-delà de M24, les données collectées étaient censurées pour tous les patients. Les données ont 

été retranscrites dans un tableur Excel et intégrées dans la base de données de THERAD.  
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2. Recueil de données des critères de jugements secondaires 
 

Le recueil des critères de jugements secondaires de notre étude était uniquement prospectif, car 

réalisé au cours des visites médicales d’inclusion (M0) (cf. Annexe n° 3) et de suivi (M2, M6, M12) 

de THERAD selon les modalités décrites dans l’Annexe n° 5. Les d’entretiens étaient dirigés par 

un cahier d’observation identique pour tous les participants. Les données du couple étaient 

retranscrites au fur et à mesure sur ce cahier anonymisé, standardisé et créé pour l’étude. Tous 

les tests et échelles utilisés dans THERAD, ainsi que leurs modalités de passation, sont détaillés 

en annexe. (cf. Annexe n° 6 à Annexe n° 14) 

 

F. Analyses statistiques 
 

Le logiciel SAS version 9.4 (Cary, NC, USA) a été utilisé pour effectuer les analyses statistiques.  

Les analyses étaient menées en intention de traiter (ITT) : les données de chaque participant 

inclus et ayant participé à la randomisation de THERAD étaient prises en compte. 

 

1. Analyse descriptive de la population de THERAD 
 

Une mise à plat des données avec comparaison des caractéristiques de la population à l’inclusion 

entre les groupes intervention et contrôle a été réalisée pour évaluer l’efficacité de la 

randomisation et apprécier la nécessité d’ajustement pour les analyses statistiques ultérieures.  

 Les variables qualitatives étaient comparées par le test du Chi² ou le test exact de Fisher 

pour les effectifs théoriques inférieurs à 5. Les moyennes des variables quantitatives étaient 

comparées par le test paramétrique de Student ou le test non paramétrique de Kruskal-Wallis 

pour les variables quantitatives n’ayant pas une distribution gaussienne. Le seuil de p-value < 0,05 

était nécessaire pour présenter une différence comme statistiquement significative. 

 

2. Analyse de l’objectif principal et secondaire 
 

Pour étudier l’association de notre variable d’intérêt (groupe d’intervention) et des autres 

paramètres secondaires avec le risque de placement en institution à 24 mois, nous avons mené 

une analyse de survie avec un modèle à risques proportionnels de Cox, avec tous les temps de 

suivi pris en compte. Dans cette analyse, certaines variables fixes étaient recueillies uniquement 

à M0 et ne variaient pas dans le temps. D’autres ont été testées en tant que variables 

dépendantes du temps, en prenant dans ce cas les dernières nouvelles avant l’événement 

(placement en institution). Nous avons réalisé une analyse bivariée : nous avons testé 

l’association entre deux variables (placement en institution et caractéristiques des patients et de 

leurs aidants) une à une dans le modèle, sans ajustement. 
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Le temps de suivi a été défini par la durée entre la date à M0 et la date de l’événement pour les 

sujets qui ont fait l’événement, et par la durée entre la date à M0 et la date de dernière nouvelle 

pour les sujets sans événement. Pour les patients décédés sans avoir été précédemment placés, 

la date du décès a été utilisée comme événement de censure à droite. Les données des sujets qui 

n’avaient pas présenté l’évènement durant ces deux années de suivi ont été censurées. 

 Pour vérifier l’hypothèse des risques proportionnels de chaque variable fixe, nous avons 

utilisé le test de l’interaction avec le temps, avec un niveau de risque à 5%.  

 

Cette analyse permettra d’expliquer la différence entre les fonctions de survie « placement » 

observées dans chaque groupe, si elle existe (p < 0.05), par un effet de l’intervention (HR < 1 si 

bénéfique). Si tel n’était pas le cas, nous rechercherions un éventuel effet précoce mais non 

rémanent de l’intervention sur le placement. Nous procèderons à une seconde analyse, sur le 

même modèle, pour étudier l’association de notre variable d’intérêt (groupe d’intervention) avec 

le risque de placement en institution à sur une durée de suivi réduite à 12 mois. 

 
3. Présentation des résultats 

 

a. Analyse descriptive de la population de THERAD  
 

Les valeurs seront présentées sous forme d’effectifs (pourcentages) de participants pour les 

variables catégorielles ou des moyennes de scores (et leur écart-type, SD) pour les variables 

quantitatives, dans la population globale et les deux groupes intervention et contrôle de THERAD.  

 

b. Analyse des critères de jugements  
 

Pour l’ensemble des variables, les résultats de l’analyse de survie issu du modèle de Cox seront 

présentés pour chaque variable par un Hazard Ratio (HR) et son intervalle de confiance à 95%. 

Un HR < 1 signifie un effet protecteur sur notre critère de jugement (placement en institution, 

aussi appelé variable dépendante de notre modèle). Un HR > 1 signifie un facteur de risque sur 

notre variable dépendante. 

Les courbes de survie seront présentées en utilisant la méthode de Kaplan-Meier pour la variable 

d’intérêt (groupe intervention). 

Pour les variables qualitatives fixes, un taux d’incidence et son intervalle de confiance à 95 %, sera 

présenté. Il correspond au pourcentage de personnes qui présentent l’événement (placement en 

institution) si on suit 100 personnes pendant un an. 
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III. RESULTATS 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

   
 

* Problèmes médicaux importants concernant le patient ou son aidant, dont évènement médicaux ou indésirables 
majeurs, les pathologies engageant le pronostic vital et les hospitalisations. ⱡ Entrée en EHPAD regroupant les 

placements en EHPAD et en USLD.  Résultant d’une non-conformité au protocole, définie par la participation des 
aidants à ≥ 3 séances collectives et aux 2 séances individuelles et par celle des patients aux 2 séances individuelles.  

Figure n° 2 : Diagramme de flux des participants de THERAD. 
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A. Description de la population d’étude 
 

1. Inclusion de la population de l’étude THERAD 
 

La période d’inclusion a duré 21 mois, entre janvier 2013 et septembre 2015. Le suivi a été réalisé 

sur les 12 mois suivant l’inclusion de chaque couple. L’étude s’est ainsi prolongée jusqu’en 

octobre 2016, sur une période totale de 3 ans et 9 mois.  

 196 couples « aidant-aidé » ont été inclus dans l’essai interventionnel THERAD et ont 

participé à la randomisation. 98 dyades ont été affectés au groupe « intervention », et 98 dyades 

au groupe « contrôle ».  

 

2. Caractéristiques des participants à l’inclusion  
 

a.  Caractéristiques des patients à l’inclusion 
 

Notre population de patients comprenait deux fois plus de femmes que d’hommes, avec une 

moyenne d’âge de 82 ans et un niveau d’études hétérogène. Nos patients vivaient plus souvent 

en couple (57%). (cf. Annexe n° 15) Un diagnostic de MA avait été posé pour 83% d’entre eux et 

de démence mixte pour 17% d’entre eux, depuis un an et 2 mois en moyenne. La sévérité de leur 

atteinte cognitive était variable, légère chez 26% des patients (MMSE>20), sévère chez 34% 

(MMSE≤15) et un score moyen de 17,65 4,11. Leur autonomie fonctionnelle était altérée sur les 

IADL : 53% présentaient un score ≤ 1/5. Elle était relativement conservée sur les ADL : 48% étaient 

parfaitement autonomes sur les ADL et la moyenne des scores était de 5,33 0,89. 

 

b. Caractéristiques des aidants et de la relation d’aide à l’inclusion 
 

Notre échantillon d’aidants comprenait presque 2 fois plus femmes que d’homme (64% vs 36%), 

plutôt jeunes (moyenne d’âge de 65 ans), d’un haut niveau d’études (54% d’un niveau supérieur 

ou égal au baccalauréat). Nos aidants vivaient très souvent en couple (82%). (cf. Annexe n° 16) 

Ils étaient en bonne santé : seul un tiers d’entre eux présentaient un ou plusieurs problème(s) de 

santé. Trois quarts de nos aidants apportaient une aide régulière à leur proche depuis plus d’un 

an, et presque un tiers d’entre eux depuis plus de 3 ans, à hauteur de 21 heures par semaine en 

moyenne. La moitié de nos aidant étaient seuls à venir en aide à leur proche. 

L’aidant principal était le conjoint dans 43% des cas, et un enfant (ou assimilé) dans 57% des cas. 

La majorité des aidants (53%) cohabitaient avec le proche aidé. Lorsque l’aidant était un enfant, 

il vivait dans un domicile distinct dans 77% des cas. La distance qui les séparait était de moins de 

10 km dans 58% des cas. Lorsqu’un enfant aidant cohabitait avec le patient, l’aidant était une 

femme dans 70% des cas. (cf. Annexe n° 17) 
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c. Comparabilité des groupes à l’inclusion  
 

Les  deux groupes intervention et contrôle étaient strictement comparables sur les 

caractéristiques socio-démographiques des patients et de leurs aidants, attestant d’une 

randomisation efficace. (cf. Annexe n° 15 et Annexe n° 16) Il en était de même pour les 

caractéristiques médicales des aidants, ainsi que celle de la relation d’aide.  
 

 Il y avait davantage de patients atteints de maladie d’Alzheimer pure dans le groupe 

intervention (89% vs 76%) et donc de forme mixte de démence dans le groupe contrôle (11% vs 

24%, p=0,02). La sévérité des troubles cognitifs et le statut fonctionnel des patients étaient 

comparables dans les deux groupes. Il n’y avait pas de différence sur la moyenne des scores au 

NPI. Les patients présentant des hallucinations et une apathie étaient plus nombreux dans le 

groupe contrôle (26% vs 13%, p=0,03 et 66% vs 52%, p=0,05). Les patients du groupe contrôle 

étaient légèrement plus comorbides sur la CIRS-G que ceux du groupe intervention (10,53 3,80 

vs 9,30 3,82, p=0,03). Les deux groupes de patients étaient comparables sur l’ensemble des 

traitements médicamenteux ou non et les aides présentes au domicile. Seule l’orthophonie 

bénéficiait à davantage de patients du groupe intervention (19% vs 5%, p=0,0025). 

 

3. Intervention de THERAD : observance et satisfaction  
 

74 couples du groupe intervention (soit 76% des participants) ont reçu l’intervention de THERAD 

de façon correcte, et 53 couples (soit 54% des participants) de façon optimale. (cf. Annexe n° 18) 

Une observance « correcte » était déterminée par un haut degré de conformité au protocole 

d’intervention de THERAD. (cf. Figure n° 2) Dans le cas contraire, les couples non antérieurement 

sortis d’étude pour un autre motif l’ont été pour violation du protocole de THERAD.  

 Sur les 73 aidants ayant remplis le questionnaire de satisfaction concernant le programme 

d’ETP de THERAD, 19 (26%) se sont décrits « plutôt satisfaits » et 54 (74%) « tout à fait satisfaits 

». Lorsqu’ils devaient qualifier l’aide apportée par le programme, 2 participants (3%) l’ont estimée 

« faible », 14 (19%) « modérée », et 57 (78%) « importante ». 

 

4. Taux d’achèvement de THERAD et sorties d’étude 
 

La visite médicale finale (M12) de THERAD a été réalisée pour 112 couples, soit 57% des couples 

inclus dans THERAD. Les taux d'achèvement étaient égaux dans les 2 groupes : 56 couples ont 

terminé l’étude dans chaque groupe. (cf. Figure n° 2) 

 83 couples sont sortis prématurément de THERAD, avec une incidence comparable dans 

les 2 groupes : 41 dans le groupe intervention et 42 dans le groupe contrôle (p=0,93). Les 

principaux motifs de sortie d’étude (SE) en population totale étaient les suivants : 

l’institutionnalisation du patient (n = 29 soit 35% des SE) regroupant les placements en EHPAD 
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(n=28) et en USLD (n=1); le souhait de quitter l’étude émis par un membre du couple (20% des 

SE) ; un problème médical majeur pour le patient ou aidant (23% des SE) dont pathologies 

engageant le pronostic vital (2% des SE) et hospitalisations (13% des SE). La comparaison des 

motifs de SE, répartis dans les 6 classes de motif précédemment citées montrait une différence 

entre les deux groupes (test exact de Fisher, p = 0.0017). (cf. Figure n° 2) 
 

Les données d’un seul couple étaient exclues de l'analyse en ITT (ITT modifiée). Un participant de 

ce couple appartenant au groupe contrôle a retiré son consentement de participation à l’étude. 

 

5. Devenir des patients à 2 ans 
 

Le devenir à 2 ans (M24) et la date de survenue des évènements étaient connus pour l’ensemble 

des 195 patients, y compris lorsque le patient était sorti prématurément de l’essai THERAD. 
 

a. Placements en institution  
 

49 patients étaient placés en institution à 2 ans de suivi, soit 25,1 % de la population de THERAD : 

22 dans le groupe intervention (22,4 %) et 27 dans le groupe contrôle (27,8 %).  

71,4 % des placements ont eu lieu durant la première année de suivi. Ces placements précoces 

représentaient 81,5 % des placements observés dans le groupe contrôle, contre 59,1 % dans le 

groupe intervention. 17,9 % des patients de THERAD étaient placés durant cette première année 

de suivi : 13,3 % des patients du groupe intervention et 22,7 % des patients du groupe contrôle.  
 

b. Mortalité 
 

22 patients étaient décédés à 2 ans de suivi, soit 11,8 % de la population de THERAD. 68 % de ces 

patients appartenaient au groupe intervention, et 32 % au groupe contrôle.  

 

6. Caractéristiques à l’inclusion des couples aidant - aidé institutionnalisé 
 

Les patients placés à 2 ans étaient âgés en moyenne de 84 ans au moment de l’inclusion.  

55% d’entre eux n’avaient pas de vie maritale. 63% ne cohabitaient pas avec leur aidant principal.  

Le diagnostic de MA datait de plus de 2 ans en moyenne. L’atteinte cognitive des patients placés 

était modérément sévère à l’inclusion, avec un score moyen au MMSE de 17,14  4,10. Ils étaient 

déjà très dépendants sur les IADL sur 5 (score moyen de 1,12  0,95), moins sur les ADL avec un 

score moyen qui restait supérieur à 3/6 (4,89  0,99) à l’inclusion. (cf. Tableau n° 1) 

 

Les aidants des patients placés à 2 ans étaient jeunes (49 ans en moyenne) et en bonne santé. 

Trois quart d’entre eux étaient un enfant (ou assimilé) du proche aidé. 40 % des aidants 

apportaient une aide régulière depuis plus de 3 ans au moment de l’inclusion dans THERAD. Ils 

présentaient déjà une charge modérée à l’inclusion mesurée sur l’échelle du fardeau de Zarit, 

avec un score moyen de 36,13  14,95. (cf. Tableau n° 1) 
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 Caractéristiques des couples aidant-aidé  
à M0 

Population 
totale 

n = 195 

Lieu de vie à 2 ans 

Institutionnalisés 
n = 49 

Non 
institutionnalisés 

n = 146 

Caractéristiques des patients 

Âge du patient (en années)                 Moyenne (SD)   82.03 (5.88) 83.69 (5.61) 81.47 (5.88) 

Statut marital                                 Vie maritale 
Célibataire, veuf, divorcé 

111 (56,92%) 
84 (43,08%) 

22 (44,90%) 
27 (55,10%) 

89 (60,96%) 
57 (39,04%) 

Ancienneté diagnostic (en années)   Moyenne (SD) 1.53 (1.88) 2.01 (2.16) 1.37 (1.76) 

Sévérité de la démence : MMSE       Moyenne (SD)   17.65 (4.11) 17.14 (4.10) 17.82 (4.11) 

Comorbidités : CIRS-G                    Moyenne (SD)   9.91 (3.85) 10.59 (3.53) 9.68 (3.93) 

Autonomie :   ADL /6                         Moyenne (SD)   

                        IADL /5                       Moyenne (SD)   

5.33 (0.89) 

n = 192 
1.61 (1.23) 

4.89 (0.99) 

n = 49 
1.12 (0.95) 

5.47 (0.80) 

n = 143 
1.78 (1.27) 

Poids (en kg) 
Moyenne (SD)   

n = 192 
64.13 (13.05) 

n = 49 
62.31 (15.35) 

n = 143 
64.76 (12.16) 

Sévérité des SCPD : NPI /144 
Moyenne (SD)   

n = 178 
21.77 (18.40) 

n = 42 
26.14 (18.01) 

n = 136 
20.42 (18.38) 

Qualité de vie : QoL-AD hétéro-évaluée /52 
Moyenne (SD)    

n = 185 
28.61 (5.24) 

n = 42 
26.37 (4.47) 

n = 143 
29.26 (5.28) 

Qualité de vie : QoL-AD auto-évaluée /52 
Moyenne (SD)    

n = 145 
33.93 (5.24) 

n = 94 
31.62 (5.28) 

n = 111 
 34.64 (4.47) 

Accueil de jour 12 (6,15%) 7 (14,29%) 5 (3,42%) 

Caractéristiques des aidants 

Âge de l’aidant (en années)        

Répartition des âges                             > 65 ans  
≤ 65 ans 

65.75 (12.62) 

89 (45,64%) 
106 (54,36%) 

49 (63.33) 

15 (30,61%) 
34 (69,39%) 

66.56 (13.18) 

74 (50,68%) 
72 (49,32%) 

Niveau d’études          

      Ire ou obtention du CEP 
IIre  

Supérieur 

n = 192 
29 (14,87%) 
60 (30,77%) 

103 (52,82%) 

n = 49 
2 (4,08%) 

12 (24,49%) 
35 (71,43%) 

n = 143 
27 (18,49%) 
48 (32,88%) 
68 (46,58%) 

Problème(s) de santé 67 (34.36%) 11 (22.45%) 56 (38.36%) 

Niveau d'épuisement et de fardeau :       ZBI / 144 
Moyenne (SD)   

n = 194 
30.89 (15.77) 

n = 49 
36.13 (14.95) 

n = 145 
29.12 (15.70) 

Qualité de vie : NHP /600               Moyenne (SD)   119.60 (112.00) 106.91 (107.52) 123.87 (113.51) 

Caractéristiques de la relation d’aide 

Statut de l’aidant                                      Conjoint 
Enfant ou assimilé* 

Fratrie 

83 (42,56%) 
111 (56,92%) 

1 (0,51%) 

13 (26,53%) 
36 (73,47%) 

0 (0,00%) 

70 (47,95%) 
75 (51,37%) 

1 (0,68%) 

Lieu de vie de l’aidant           Domiciles distincts  
Domicile partagé avec le patient 

91 (46,67%) 
104 (53,33%) 

31 (63,27%) 
18 (36,73%) 

60 (41,10%) 
86 (58,90%) 

Ancienneté de l’aide (en années)                                
< 1 an 

entre 1 et 3 ans  
> 3 ans 

n = 193 
53 (27,46%) 
84 (43,52%) 
56 (29,02%) 

n = 49 
10 (20,41%) 
19 (38,78%) 
20 (40,82%) 

n = 144 
43 (29,86%) 
65 (45,14%) 
36 (25,00%) 

*  Assimilé : gendre/belle-fille, neveu/nièce 

Tableau n° 1 : Analyse descriptive de la population de THERAD à l’inclusion 
et en fonction du lieu de vie du patient à 2 ans. 
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B. Résultats concernant l’objectif principal de l’étude 
 

1.  Effet de l’intervention sur le risque de placement à 2 ans 
 

Institutionnalisation 
à 2 ans 

Effectif 
total 

Nombre de 
placements 

Incidence  
(% pers.année) 

(IC a 95 %) 

Hazard Ratio 
(IC a 95 %) 

p-value 

Population totale 195 49 15.73 (11.33 à 20.14)   
Groupe « intervention » 98 22 13.75 (8.01 à 19.50) 0.77 (0.44 à 1.36) 

0.3721 
Groupe « contrôle » 97 27 17.82 (11.10 à 24.54) 1 

Test de l’interaction avec le temps pour la variable « groupe intervention » p = 0.1934.  

Tableau n° 2 : Effet de l’intervention sur le risque de placement du patient à 2 ans :  

analyse de survie en ITT selon un modèle à risques proportionnels de Cox. 

 
Délai de placement (en jours) 
& durée de suivi (en jours) 

Effectif 
(n = 195) 

Moyenne  
(SD) 

Médiane  
(min – max) 

25ème 
percentile 

75ème 
percentile 

Patients placés à M24 49 284.80  (204.64) 250  (16 – 728) 98 415 

Patients non placés à M24 146 683.66  (101.66) 727  (52 – 730) 678 730 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nbres d’évènements/de sujets à risque : 

                    M0               M12                   M24  
        ETP           0/98                13/82                  22/67 
Contrôle          0/97                                 22/74                  27/63 

L’axe des abscisses montre, pour chaque temps du suivi, le nombre de patients pour lesquels le critère de jugement a été ou 

n’a pas encore été enregistré (nombre d’évènements/de sujets à risque).  

Figure n° 3 : Effet de l’intervention sur le risque de placement du patient à 2 ans : 

analyse de survie en ITT selon un modèle à risques proportionnels de Cox. 
 

A 2 ans de suivi, le taux d’incidence du placement dans le groupe contrôle était supérieur à celui 

du groupe intervention (17,82% (IC=[11,10 ; 24,54]) vs 13,75% (IC=[8,01 ; 19,50]). 

Indépendamment de la durée de suivi, le risque de placement du patient diminuait de 23 % dans 

le groupe intervention, par rapport à celui du groupe contrôle. Le risque de placement en 

institution sur 2 ans de suivi ne différait pas significativement entre les deux groupes, 

correspondant à un HR (ETP vs contrôle) d’institutionnalisation de 0,77 (IC=[0,44 ; 1,36], 

p=0,3721). (cf. Tableau n° 2) 

HR pour l’institutionnalisation 

= 0,77, IC à 95% = [0,44 ; 1,36] 

p = 0,3721 

  

+ 
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A 2 ans de suivi, la probabilité que le critère de jugement ne soit pas enregistré était de 0,76 dans 

le groupe « ETP » contre 0,71 dans le groupe contrôle. (cf. Figure n° 3) 

 

2.  Effet de l’intervention sur le risque de placement à 1 an 
 

Institutionnalisation 
à 1 an 

Effectif 
total 

Nombre de 
placements 

Incidence 
(% pers.année) 

(IC à 95 %) 

Hazard Ratio 
(IC à 95 %) 

p-value 

Population totale 195 35 19.94 (13.34 à 26.55)   
Groupe « intervention » 98 13 14.45 (6.60 à 22.31) 0.56  (0.28 à 1.12) 

0.0953 
Groupe « contrôle » 97 22 25.71 (14.97 à 36.46) 1 

Test de l’interaction avec le temps pour la variable « groupe intervention » p = 0.7533. 

Tableau n° 3 : Effet de l’intervention sur le risque de placement du patient à 1 an :  

analyse de survie en ITT selon un modèle à risques proportionnels de Cox. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nbres d’évènements/de sujets à risque :     

                           M0                         M6                  M12  

        ETP            0/98     7/90                 13/82 
Contrôle           0/97     11/86                 22/74 

Figure n° 4 : Effet de l’intervention sur le risque de placement du patient à 1 an :  

analyse de survie en ITT selon un modèle à risques proportionnels de Cox. 
 

A 1 an de suivi, le taux d’incidence du placement dans le groupe intervention était bien inférieur 

à celui du groupe contrôle (14,45%, IC=[6,60 ; 22,31] vs 25,71%, IC=[14,97 ; 36,46]). A chaque 

moment du suivi, le risque de placement du patient diminuait de 44 % dans le groupe 

intervention, par rapport à celui du groupe contrôle. Le risque de placement en institution ne 

différait pas significativement entre les deux groupes, correspondant à un HR (ETP vs contrôle) 

d’institutionnalisation de 0,56 (IC=[0,28 ; 1,12], p=0,0953). (cf. Tableau n° 3) 

Délai de placement (en jours) 
& durée de suivi (en jours) 

Effectif 
(n = 195) 

Moyenne 
(SD) 

Médiane 
(min – max) 

25ème 

percentile 
75ème 

percentile 

Patients placés à M12 35 176.49  (109.59)  183  (16 – 358)     70   274 

Patients non placés à M12 160 362.03  (25.92) 365  (52 – 365) 365 365 

HR pour l’institutionnalisation 

= 0,56, IC à 95% = [0,28 ; 1,12] 

p = 0,0953 
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A 1 an de suivi, la probabilité que le critère de jugement ne soit pas enregistré était de 0,87 dans 

le groupe « ETP » contre 0,77 dans le groupe contrôle. (cf. Figure n° 4)   

 

3.  Résultats complémentaires concernant la mortalité 
 

Mortalité à 2 ans Effectif 
total 

Nombre de 
décès 

Incidence  
(% pers.année) 

(IC à 95 %) 

Hazard Ratio 
(IC à 95 %) 

p-value 

Population totale 195 23 6.28 (3.71 à 8.85)   
Groupe « intervention » 98 15 8.27 (4.08 à 12.45) 1.95 (0.83 à 4.59) 

0.1212 
Groupe « contrôle » 97 8 4.33 (1.33 à 7.33) 1 

Tableau n° 4 : Effet de l’intervention sur la mortalité du patient à 2 ans :  

analyse de survie en ITT selon un modèle à risques proportionnels de Cox. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nbres d’évènements/de sujets à risque : 

                      M0                             M12                                    M24  

        ETP      0/98                             3/95                                       15/83 
Contrôle     0/97                             1/96                                      8/89 

Figure n° 5 : Effet de l’intervention sur la mortalité du patient à 2 ans :  

analyse de survie en ITT selon un modèle à risques proportionnels de Cox. 

 

 

 

 

Délai de décès (en jours) 
& durée de suivi (en jours) 

Effectif 
(n = 195) 

Moyenne  
(SD) 

Médiane  
(min – max) 

25eme 
percentile 

75eme 
percentile 

Patients décédés à M24 23 481.09 (154.21) 250  (16 – 728) 416 609 

Patients non décédés à M24 172 713.51 (28.41) 730  (615 – 730) 711 730 

HR pour la mortalité 

= 1.95, IC à 95% = [0.83 ; 4.59] 

p = 0.1212 
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C. Résultats concernant l’objectif secondaire de l’étude 
 

1. Facteurs prédictifs de placement liés aux caractéristiques du patient  
 

Caractéristiques des patients 
Effectif 

total  
n = 195 

Nombre de  
placements  
en EHPAD  

n = 49 

Incidence  
(% pers.année) 

(IC à 95%) 

Hazard Ratio  
(IC à 95%) 

p-value 

Groupe Intervention 

Groupe Contrôle 

98 

97 

22 

27 

13.75 (8.01 à 19.50) 

17.82 (11.10 à 24.54) 

0.77 ( 0.44 à 1.36) 
1 

0.3721 

Caractéristiques socio-démographiques 

Sexe                                   Femme                                                     
Homme 

132 
63 

33 
16 

15.71 (10.35 à 21.07) 
15.78 (8.05 à 23.51) 

1.00 (0.55 à 1.82) 
1 

0.9892 

Âge (en années)         unité = + 1 an  
 unité = + 5 ans              

 
1.07 (1.02 à 1.13) 
1.43 (1.10 à 1.86) 

0.0078 

Niveau d’études              Ire (< CEP) 
Obtention du CEP 

IIre (brevet élémentaire, CAP,BEP) 
Supérieur (≥ baccalauréat) 

51 
60 
51 
33 

4 
18 
17 
10 

4.41 (0.09 à 8.73) 
19.64 (10.57 à 28.71) 
22.12 (11.61 à 32.64) 
19.12 (7.27 à 30.97) 

1 
4.36 (1.48 à12.90) 
4.92 (1.65 à14.61) 
4.22 (1.32 à13.46) 

0.0161
0.0077 
0.0042 
0.0149 

Statut marital              Vie maritale 
Célibataire, veuf, divorcé 

111 
84 

22 
27 

11.71 (6.81 à 16.60) 
21.85 (13.61 à 30.09) 

0.54 (0.31 à 0.96) 
1 

0.0345 

Données médicales 

Démence mixte  
Maladie d’Alzheimer 

34 
161 

11 
38 

22.61 (9.25 à 35.97) 
14.46 (9.86 à 19.05) 

1.53 (0.78 à 3.00) 
1 

0.2130 

MMSE                   unité = + 1 point 
unité = + 3 points                                    

Répartition des scores au MMSE 

≤ 15 
≥ 16 et ≤ 20 

> 20 

 

 

 

0.93 (0.88 à 0.99) 
0.81 (0.67 à 0.98) 

 
1 

0.77 (0.41 à 1.44) 
0.66 (0.31 à 1.43) 

0.0314 
 

 
0.5100 
0.4156 
0.2933 

Ancienneté du diagnostic (en mois)                                  
 ≤ 6 

entre 6 et 12 
entre 12 et 18 

> 18 

Ancienneté à M0 (en années) 
 unité = + 1 an 

 
88 
23 
15 
69 

 
 

 
16 
6 
4 

23 
 
 

 
10.84 (5.53 à 16.16) 
17.03 (3.40 à 30.66) 
16.36 (0.33 à 32.39) 

22.06 (13.05 à 31.08) 
 
 

 
1 

1.55 (0.61 à 3.95) 
1.48 (0.49 à 4.43) 
1.98 (1.05 à 3.75) 

 
1.16 (1.01 à 1.32) 

 
0.2061 
0.3624 
0.4827 
0.0356 

 
0.0293 

CIRS-G à M0          unité = + 1 point 
unité = + 2 points                                         

 
1.06 (0.99 à 1.14) 
1.13 (0.98 à 1.31) 

0.0865 

ADL /6                              < 6 vs = 6                                                                                                                                    

  unité = + 1 point 

 5.16 (2.32 à 11.48) 

0.60 (0.50 à 0.73) 

<.0001 

<.0001 

IADL /5         ≥ 4 vs < 4 incapacités   

unité = + 1 point  

2.85 (1.46 à 5.59) 

0.59 (0.44 à 0.79) 

0.0022 

0.0004 

Test de station unipodale  
anormal (< 5 sec) vs normal 

 1.61 (0.84 à 3.09) 0.1547 

Poids (en kg)           unité = + 1 kg  
unité = + 5 kg 

 
0.99 (0.97 à 1.01) 
0.94 (0.84 à 1.05) 

0.2904 

Handicap visuel            oui vs non  0.96 (0.54 à 1.69) 0.8744 

Handicap auditif            oui vs non  1.46 (0.78 à 2.76) 0.2406 

QoL-AD autoévaluée /52 
       unité = + 1 point 

unité = + 5 points  

    n = 186            n = 40 
 

 
0.98 (0.93 à 1.04) 
0.92 (0.71 à 1.19) 

 
0.5367 
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QoL-AD hétéroévaluée / 52  
                          unité = + 1 point 

unité = + 5 points 

    n = 190            n = 44 
 
 

 
0.90 (0.85 à 0.95) 
0.59 (0.45 à 0.78) 

 
0.0002 

 

NPI /144 
                        unité = + 1 point 

unité = + 5 points 

Détail des SCPD :           oui vs non 

Idées délirantes   

Hallucinations 

Agitation, agressivité 

Dépression, dysphorie 

Anxiété 

Exaltation de l’humeur, euphorie 

Apathie, indifférence 

Désinhibition  

Irritabilité, instabilité de l’humeur 

Comportement moteur aberrant 

Troubles du sommeil 

Troubles de l’appétit 

    n = 193            n = 47 
 
 

 

    

    n = 194            n = 48 

    n = 194            n = 48 

 

 

 

 

    n = 194            n = 48 

 

    n = 194            n = 48 

    n = 194            n = 48 

    n = 194            n = 48 

 
1.02 (1.01 à 1.03) 
1.09 (1.03 à 1.16) 

 

2.22 (1.23 à 4.01) 

1.76 (0.94 à 3.28) 

2.14 (1.15 à 3.99) 

1.42 (0.80 à 2.55) 

1.28 (0.69 à 2.39) 

0.81 (0.38 à 1.72) 

1.70 (0.93 à 3.12) 

2.44 (1.38 à 4.31) 

1.08 (0.60 à 1.95) 

2.32 (1.28 à 4.19) 

1.21 (0.68 à 2.14) 

1.43 (0.81 à 2.52) 

 
0.0044 

 

 

0.0079 

0.0749 

0.0165 

0.2331 

0.4302 

0.5797 

0.0873 

0.0021 

0.7948 

0.0056 

0.5235 

0.2154 

Traitements médicamenteux ou non 

Spécifique de la MA                    Oui 
Non 

125 
70 

31 
18 

15.74 (10.20 à 21.28) 
15.72 (8.46 à 22.98) 

0.99 (0.56 à 1.78) 
1 

0.9835 

Psychotropes (nbre ≥ 2)            Oui    
Non 

47 
148 

16 
33 

23.36 (11.92 à 34.81) 
13.58 (8.95 à 18.21) 

1.68 (0.93 à 3.06) 
1 

0.0882 

Antipsychotique seul                  Oui 
Non 

5 
190 

1 
48 

11.06 (0.00 à 32.73) 
15.87 (11.38 à 20.36) 

0.70 (0.10 à 5.04) 
1 

0.7206 

Anxiolytique seul                         Oui 
Non 

19 
176 

4 
45 

12.43 (0.25 à 24.62) 
16.11 (11.40 à 20.82) 

0.77 (0.28 à 2.13) 
1 

0.6107 

Hypnotique seul                           Oui 
Non 

8 
187 

3 
46 

27.95 (0.00 à 59.57) 
15.30 (10.88 à 19.72) 

1.74 (0.54 à 5.61) 
1 

0.3514 

Antidépresseur seul                    Oui 
Non 

28 
167 37 

31.09 (13.50 à 48.68) 
13.56 (9.19 à 17.93) 

2.24 (1.17 à 4.29) 
1 

0.0154 

Kinésithérapie                              Oui 
Non 

28 
167 

8 
41 

17.87 (5.49 à 30.26) 
15.37 (10.67 à 20.08) 

1.13 (0.53 à 2.42) 
1 

0.7464 

Orthophonie                                 Oui 
Non 

24 
171 

5 
44 

13.23 (1.63 à 24.84) 
16.08 (11.33 à 20.83) 

0.80 (0.32 à 2.03) 
1 

0.6418 

Accueil de jour                             Oui 
Non 

12 
183 

7 
42 

46.33 (12.01 à 80.66) 
14.17 (9.89 à 18.46) 

3.07 (1.37 à 6.85) 
1 

0.0062 

Aides formelles déployées à domicile 

Aide-ménagère                             Oui 
Non 

39 
156 

12 
37 

20.91 (9.08 à 32.74) 

14.56 (9.87 à 19.25) 
1.40 (0.73 à 2.69) 

1 
0.3126 

IDE                                                   Oui 
Non 

61 
134 

20 
29 

21.43 (12.04 à 30.82) 
13.29 (8.45 à 18.13) 

1.60 (0.90 à 2.82) 
1 

0.1085 

Tableau n° 5 : Variables associées au risque de placement en institution du patient à 2 ans :  
résultats de l’analyse bivariée avec un modèle de Cox concernant les caractéristiques du patient. 

 

Pour chaque année supplémentaire sur l’âge, le risque de placement était multiplié par 1,07 

(IC=[1,02 ; 1,13]) et pour 5 années d’âge supplémentaires, ce risque était multiplié par 1,43 

(IC=[1,10 ; 1,86], p=0,0078).  

 

Vivre en couple diminuait de 46 % le risque de placement (HR=0,54, IC=[0,31 ; 0,96], p=0,0345).  
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Entre un sujet ayant un niveau d’étude égal au certificat d’études primaires (CEP) et un autre 

n’ayant pas le CEP, ce risque était multiplié par 4,36 (IC=[1,48 ; 12,90], p=0,0077). 

 

Plus le diagnostic de MA était ancien, plus le risque de placement augmentait : le HR pour 

l’augmentation d’un an était de 1,16 (IC=[1,01 ; 1,32], p=0,0293). Le risque de placement était 

multiplié par 2, dès lors que l’ancienneté du diagnostic était supérieure à 18 mois versus 

inférieure ou égale à 6 mois (HR = 1,98, IC=[1,05 ; 3,75], p=0,0356).  

 

De meilleures performances cognitives étaient un facteur protecteur vis-à-vis du risque de 

placement, qui diminuait de 7 % pour chaque point supplémentaire et de 19 % pour 3 points 

supplémentaires sur le MMSE (HR=0,93, IC=[0,88 ; 0,99] et HR=0,81, IC=[0,67 ; 0,98], p=0,0314). 

 

Le risque de placement augmentait dès l’atteinte des IADL : il triplait presque pour un patient 

présentant 4 incapacités ou plus, par rapport à un patient ayant un score inférieur à 4 sur l’échelle 

IADL rapportée sur 5 (HR=2,85, IC=[1,46 ; 5,59], p=0,0022). Le risque de placement augmentait 

ensuite très fortement dès lors qu’une seule incapacité apparaissait sur les ADL, multipliant ce 

risque par 5,16 (IC=[2,32 ; 11,48], p<0,0001).  

 Une autonomie fonctionnelle plus élevée était un facteur protecteur du placement : le 

risque de placement diminuait de 41 % (HR=0,59, IC=[0,44 ; 0,79], p=0,0004) pour chaque gain 

d’un point sur le score IADL et de 40 % (HR=0,60, IC=[0,50 ; 0,73], p<0,0001) pour chaque gain 

d’un point sur le score ADL. 

 

Le risque de placement augmentait avec la fréquence et la gravité des SCPD : il était multiplié par 

1,02 (IC=[1,01 ; 1,03]) pour chaque point supplémentaire et par 1,09 (IC=[1,03 ; 1,16], p=0,0044) 

pour 5 points supplémentaires sur le NPI. Etaient spécifiquement liés à une majoration du risque 

était : la désinhibition (HR=2,44, IC=[1,38 ; 4,31], p=0,0021), les comportements moteurs 

aberrants (HR=2,32, IC=[1,28 ; 4,19], p=0,0056), les idées délirantes (HR=2,22, IC=[1,23 ; 4,01], 

p=0,0079), l’agitation et/ou l’agressivité (HR=2,14, IC=[1,15 ; 3,99], p=0,0165).  

 

La prise isolée d’un traitement antidépresseur était significativement liée à un surrisque de 

placement pour le patient (HR=2,24, IC=[1,17 ; 4,29], p=0,0154). 

 

Pour chaque point supplémentaire sur l’échelle QoL-AD déclarée par l’aidant, le risque de 

placement diminuait de 10 % (HR=0,90, IC=[0,85 ; 0,95]) et de 41 % pour 3 points supplémentaires 

(HR=0,59, IC=[0,71 ; 1,19], p=0,0002). 

 

Le fait de bénéficier d’un accueil de jour multipliait par 3 le risque de placement (HR=3,07, 

IC=[1,37 ; 6,85], p=0,0062). 
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2. Facteurs prédictifs de placement liés aux caractéristiques de l’aidant 
et de la relation d’aide 

 

Caractéristiques des aidants 
Effectif 

total  
n = 195 

Nombre de  
placements 
en EHPAD  

n = 49 

Incidence  
(% pers.année) 

(IC à 95%) 

Hazard Ratio  
(IC à 95%) 

p-value 

Caractéristiques socio-démographiques 
Sexe                                   Femme                                                      

Homme 
126 
69 

33 
16 

16.56 (7.27 à 21.25) 
14.26 (10.91 à 22.21) 

1.15 (0.64 à 2.10) 
1 

0.6372 

Âge (en années)        unité = + 1 an  
unité = + 5 ans 

Répartition des âges à M0 
                      > 65 ans  

≤ 65 ans 

 
0.98 (0.96 à 1.00) 
0.92 (0.83 à 1.02) 

 
0.46 (0.25 à 0.84) 

1 

0.1195 

 
0.0123 

 
89 

106 

 
15 
34 

 
9.77 (4.83 à 14.72) 

21.52 (14.29 à 28.75) 

Niveau d’études          
      Ire ou obtention du CEP 

IIre  
Supérieur  

n = 192 
29 
60 

103 

 n = 49 
2 

12 
35 

 
3.85 (0.00 à 9.19) 

12.06 (5.24 à 18.88) 
22.65 (15.14 à 30.15) 

 
1 

3.12 (0.70 à 13.95) 
5.83 (1.40 à 24.25) 

 
0.0073 
0.1360 
0.0154 

Activité professionnelle  
Exercice d’une profession 

Sans profession 

n = 191 
179 
12 

 n = 49 
47 
2 

 
16.59 (11.85 à 21.33) 

9.76 (0 à 23.29) 
1.69 (0.41 à 6.98) 

1 
0.4653 

Statut marital             Vie maritale 
Célibataire, veuf, divorcé 

160 
35 

38 
11 

14.71 (10.04 à 19.39) 
20.67 (8.45 à 32.88) 

0.72 (0.37 à 1.42) 
1 

0.3445 

Données médicales 
ZBI (sur 88)          unité = + 1 point 

unité = + 5 points 

Répartition des scores au ZBI 
≤ 20 

> 20 et ≤ 40 
> 40 

 
 

1.04 (1.02 à 1.06) 
1.20 (1.11 à 1.31) 

 

1 
2.53 (1.02 à 6.31) 

4.83 (1.97 à 11.86) 

<.0001 
 
 

0.0006 
0.0461 
0.0006 

Mini-GDS                                 
  Non à risque de dépression (0) 

A risque de dépression (≥ 1) 

  
1 

1.77 (0.97 à 3.22) 

 
0.0608 

NHP (sur 600)      unité = + 1 point 
unité = + 5 points 

 
1.00 (1.00 à 1.00) 
1.00 (0.99 à 1.02) 

0.5144 

Caractéristiques de la relation d’aide à M0 

Statut de l’aidant              Conjoint 
Enfant ou assimilé* 

Fratrie 

83 
111 

1 

13 
36 
0 

8.86 (4.05 à 13.68) 
22.11 (14.89 à 29.33) 

0.00 (0.00 à 0.00) 

1 
2.44 (1.29 à 4.61) 

0 

0.0146 
0.0059 
0.9882 

Partage de l’aide   Aidant unique  
Aidant principal  

91 
104 

21 
28 

14.00 (8.01 à 19.99) 
17.33 (10.91 à 23.75) 

0.81 (0.46 à 1.43) 
1 

0.4736 

Lieu de vie de l’aidant 
Domiciles distincts  

Domicile partagé avec le patient 

 
91 

104 
31 
18 

23.34 (15.12 à 31.55) 
10.08 (5.42 à 14.73) 

2.26 (1.27 à 4.05) 
1 

0.0059 

Ancienneté de l’aide (en années) 
                               < 1 an 

entre 1 et 3 ans  
> 3 ans 

n = 193 
53 
84 
56 

n = 49 
10 
19 
20 

11.15 (4.24 à 18.06) 
14.10 (7.76 à 20.44) 

24.02 (13.49 à 34.55) 

1 
1.27 (0.59 à 2.73) 
2.12 (0.99 à 4.52) 

0.0956 
0.5442 
0.0531 

Volume de l’aide (en h/semaine)  

unité = + 1 heure   
unité = + 5 heures 

 
 

0.99 (0.97 à 1.01) 
0.96 (0.86 à 1.08) 

0.4947 
 

*  Assimilé : gendre/belle-fille, neveu/nièce 

Tableau n° 6 : Variables associées au risque de placement en institution du patient à 2 ans :  
résultats de l’analyse bivariée avec un modèle de Cox concernant les caractéristiques de l’aidant  

et de la relation d’aide. 
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Nos aidants âgés de plus de 65 ans plaçaient deux fois moins leur proche, par rapport aux aidants 

plus jeunes (HR=0,46, IC=[0,25 ; 0,84], p=0,0123). 

 

Les aidants ayant fait des études supérieures institutionnalisaient plus leur proches que ceux qui 

avait un niveau d’étude inférieur ou égal au CEP (HR=5,83, IC=1,40 ; 24,25], p=0,0154). 

 

Le risque de placement était multiplié par 1,04 (IC=[1,02 ; 1,06]) pour chaque point sur l’échelle 

du fardeau de Zarit, et par 1,2 (IC=[1,11 ; 1,31], p<0,0001) pour 5 points supplémentaires. Le 

risque de placement se trouvait augmenté dès l’apparition d’une charge légère (20 < ZBI ≤ 40) 

(HR=2,53, IC=[1,02 ; 6,31], p=0,0461) et de façon exponentielle pour une charge modérée à sévère 

(ZBI > 40) (HR= 4,83, IC=[1,97 ; 11,86], p=0,0006), par rapport à une charge moindre (ZBI < 20). 

Le statut de l’aidant influençait le risque de placement de façon majeure : être aidé par son enfant 

(ou une personne assimilée au statut d’enfant), et non par son conjoint, multipliait par 2,44 

(IC=[1,29 ;4,61], p=0,0059) le risque de placement. De même, habiter dans un domicile distinct 

de celui de son aidant multipliait ce risque par 2,26 (IC=[1,27 ; 4,05], p=0,0059). 
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IV. DISCUSSION 
 

A. Représentativité de la population d’étude 
 

La population de THERAD est plutôt représentative de la population générale des patients atteints 

de maladie d’Alzheimer à un stade léger à modérément sévère vivant à domicile ayant un aidant 

principal, illustrée par les données de la cohorte REAL.FR. Cette étude française multicentrique a 

inclus 686 patients atteints de formes légère à modérément sévère de MA vivant à domicile et 

bénéficiant du soutien d’un aidant principal entre 2000 et 2002, suivis durant quatre années (80). 

 

1. Sur les caractéristiques des couples aidant-aidé à l’inclusion 
 

Bien que le recrutement ait été fait sur un CMRR, notre population de patients était plutôt 

représentative de sa population cible, illustrée par les données de la cohorte française REAL.FR, 

sur le genre avec environ deux tiers de femmes et la vie maritale. Nos patients étaient plus 

âgés (82 5,88 ans vs 77,4 ±7 pour les patients de REAL.FR). Sur le plan cognitif, le score au MMSE 

moyen de 17,65 4,11 était relativement bas (20,1 ±4,5 et 19,5 4,3 pour la sous-population de 

REAL.FR de plus de 85 ans (81)). Le diagnostic de MA était plus ancien (14,57 19,25 mois vs 12,8 

12,6). Concernant l’autonomie, le score ADL moyen était similaire. La fréquence de chaque type 

de SCPD était plus élevée dans notre population.  

 

Notre population d’aidants était également plutôt représentative sur l’âge et le genre. 

Cependant, le statut de l’aidant était différent : nous avions plus d’enfants ou assimilés (56,92% 

vs 46,7%) et moins de conjoints (42,56% vs 53,3%) que dans REAL.FR. De ce fait, nous avions 

moins d’aidants cohabitant avec le patient (53,33% vs 66%). Le score moyen au ZBI de nos aidants 

était plus élevé (30,89 15,77 vs 22,6 16), avec un fardeau déjà modéré ou sévère (ZBI>40) chez 

28.35 % des aidants (vs 14% dans REAL.FR). Ceci pouvait s’expliquer par des SCPD plus fréquents 

ou plus sévères dans notre population (82–84). 

 

2. Sur le placement en institution à 2 ans 
 

Le taux d’incidence annuel du placement en institution chez les patients de THERAD était de 

15,73% (IC=[11,33 ; 20,14]). Un taux d’incidence annuel légèrement inférieur a été observé au 

cours des deux années de suivi de la cohorte REAL. FR (11,84%, IC=[9,76 ; 13.92]) (85). Le délai 

moyen de placement par rapport à la date d’inclusion dans THERAD était de 284 jours (soit 9 mois 

et 10 jours). Les délais moyens de placement présentés dans la revue de la littérature de Luppa 

et al. étaient plus longs (de 30 à 40 mois). Les durées de suivi de cohorte sont généralement plus 

longues (de 6 à 240 mois) afin d’enregistrer de nombreux évènements. Le délai moyen de 

placement par rapport à la date du diagnostic de démence allait de 30 à 88 mois (68).  
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Les patients placés étaient à 67 % des femmes, d’un âge moyen de 83 ans à l’inclusion, ce qui est 

conforme à ce qui a été observé chez les sujets résidents en EHPAD dans notre région (86).  

 

3. Sur la mortalité des patients à 2 ans 
 

Le taux d’incidence annuel de décès dans la population de THERAD était de 6,28 % (IC=[3,91 ; 

8,85]). Ce résultat est également comparable au taux d’incidence annuel de décès observé au 

cours des deux années de suivi de la cohorte de l’étude REAL.FR (5,95 %, IC=[4.56 ; 7.34]) (85).  

 

B. L’éducation thérapeutique pour retarder le placement en institution 

  des patients atteints de maladie d’Alzheimer 
 

1. L’intervention éducative de THERAD n’a pas montré d’effet significatif 
sur le risque d’institutionnalisation 

 

Nos résultats ne montrent aucun effet de l’intervention d’ETP pure sur le risque de placement en 

institution du patient à 2 ans. Le placement du patient survenait plus fréquemment et donc plus 

précocement dans le groupe contrôle que dans le groupe intervention sur toute la période de 

suivi. Cette différence n’était pas significative (HR = 0,77, IC=[0,44 ; 1,36], p=0,3721), et nous ne 

pouvons donc conclure à un effet positif direct de l’intervention. Dans les études similaires, l’effet 

de l’intervention s’apprécie également par la différence de délai moyen ou médian de placement 

entre les deux groupes. Elle n’a pas été calculée en l’absence d’association significative. 

 

Ce premier résultat allait néanmoins dans le sens attendu : celui d’un impact positif de 

l’intervention sur le risque de placement (HR <1). Montrer un effet bénéfique réel (p < 0,05) de 

l’intervention implique que cet effet soit constant sur toute la durée de suivi. Or, si le risque de 

placement dans le groupe intervention était inférieur à celui du groupe contrôle à chaque 

moment du suivi, le rapport de ces risques (représenté par le HR) n’était pas constant au cours 

du temps. (cf. Figure n° 3) Nous avons envisagé un épuisement de l’effet du programme d’ETP 

relativement court proposé dans THERAD après un certain temps. Notre hypothèse était que 

l’intervention puisse avoir un impact positif précoce sur le placement durant quelques mois, mais 

non rémanent à distance de l’intervention.  

 

 Bien que non significative, l’analyse de survie montrait une tendance à la diminution du 

risque de placement à 1 an dans le groupe intervention (HR = 0,56, IC=[0,28 ; 1,12], p=0,0953).  

La taille d’effet était plus importante à 1 an qu’à 2 ans de suivi et se rapprochait davantage de la 

significativité. Ainsi, nos résultats suggèrent un impact positif du programme d’ETP sur le risque 

de placement, qui apparait rapidement mais ne se prolonge que sur une courte période à l’issue 

du programme.  



28 
 

2. Pistes de réflexion pour une efficacité d’un programme d’ETP sur le 
risque de placement en institution  

 

a. Un essai contrôlé randomisé de référence 
 

Peu d’essais cliniques de haute qualité méthodologique, étudiant une intervention comprenant 

de la psychoéducation et ayant pour critère de jugement principal le placement, ont montré une 

diminution du risque d’institutionnalisation des patients atteints de MA. (63,64,87)  

 

La principale étude respectant ces critères est un essai interventionnel, contrôlé et randomisé, 

ayant inclus 206 aidants uniquement conjoints de malades Alzheimer vivant à domicile dans la 

communauté de New York et suivis durant huit ans, publiée en 1996 par Mittelman et al. (63). En 

moyenne, le délai d’entrée en institution était prolongé de 329  144 jours dans le groupe 

intervention. Le risque relatif du placement en institution, après ajustement sur le sexe de 

l’aidant, l'âge et les revenus du patient, était de 0,65 (IC=[0,4 ; 0,94], p=0,02). L’intervention a eu 

le plus grand effet sur le risque de placement des patients qui étaient légèrement ou modérément 

déments, avec une diminution respective de 82 % (RR=0,18, IC=[0,04 ;0,77]) et de 62 % (RR=0,38, 

IC=[0,17 ; 0,82]). 

 

b. Concernant le type d’intervention et son déroulement  
 

Le caractère multimodal de l’intervention réalisée dans cette étude participe probablement à la 

réduction du risque de placement. Etaient associés éducation thérapeutique, soutien social et 

émotionnel, ainsi que du « case management ». Pendant les 4 premiers mois de suivi étaient 

proposées 6 séances de conseils et d’éducation thérapeutique (2 individuelles et 4 familiales). A 

partir du 5ème mois de suivi, des groupes de soutien hebdomadaires (soutien émotionnel et 

psychoéducation) étaient proposés aux aidants. Des conseils téléphoniques personnalisés 

disponibles en continu apportaient une aide à la gestion des crises. 

 

 C’est ce que constatent Pinquart et Sörensen dans une méta-analyse de 2006, étudiant 

l’effet des interventions non-pharmacologiques destinées aux aidants de patients souffrant de 

MA. Aucune intervention dispensée seule n’avait d’effet sur le placement du patient, y compris 

le répit. Seules les interventions « multimodales » réduisaient le risque d'institutionnalisation, 

davantage si elles étaient structurées en fonction des besoins du couple (53).  

Une flexibilité dans l’organisation de l'intervention (intérêt du gestionnaire de cas) et une 

combinaison de divers types d'interventions (« collaborative care ») venant répondre 

spécifiquement aux besoins de l’aidant étaient deux conditions nécessaires pour observer une 

efficacité sur le risque de placement du patient (51).  
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La durée de l’intervention est une autre différence entre l’étude de Mittelman et al. et la nôtre. 

Leur intervention était prolongée sur toute la durée de suivi (soit plusieurs années), avec une 

fréquence de rencontres proposées aux aidants très élevée (notamment séances collectives 

hebdomadaires et contacts téléphoniques possibles à chaque moment du suivi). Dans notre 

étude, l’intervention était relativement courte (6 séances sur 2 mois). Sur la base de nos résultats, 

nous pensons qu’il existe potentiellement un effet précoce de l’intervention mais non rémanent, 

qui s’arrête rapidement lorsque les interactions avec l’équipe éducative cessent. Une intervention 

plus longue explique probablement, au moins en partie, la réduction du risque de placement dans 

l’essai de Mittelman et al. 

 Brodaty et al. mettent en avant la nécessité d’une relation éducative durable avec une 

fréquence d’interaction élevée entre intervenants et aidants (fréquence et répétition des séances 

d’éducation, disponibilité de l’infirmière « gestionnaire de cas », du soutien téléphonique 

etc.)(51). Retarder l’institutionnalisation nécessite des comportements de santé régulièrement 

réajustés (53), grâce à une éducation de soutien prodiguée tout au long du suivi du patient. 

 

c. Concernant le profil des participants 
 

i. Evolution de la maladie d’Alzheimer 

Il est admis que le risque d’entrée en institution est plus important dans les stades sévères de la 

MA. Lorsque la situation à domicile est trop dégradée et les déficiences cognitives et 

fonctionnelles du patient trop lourdes, les changements induits par l’intervention semblent 

moindres ou insuffisants pour différer le placement. Ainsi, les facteurs de risque de placement 

liés à la maladie ou au vécu de l’aidant sont plus aisément modifiables sous l’effet d’une 

intervention, lorsque la démence est légère à modérément sévère (63). En cela, le choix de la 

population cible de THERAD semble plutôt adapté à notre objectif d’étude.  

 

ii. Sur l’âge, le sexe et le statut de l’aidant 

Les aidants plus âgés, possiblement du fait d’un accès restreint aux informations dans leur vie 

quotidienne, améliorent davantage leurs connaissances. Les femmes présentent un effet positif 

plus marqué sur la dépression et leurs connaissances, mais moins net sur l’amélioration du bien-

être subjectif que les hommes. Les conjoints bénéficient davantage des interventions visant à 

réduire la fréquence des SCPD et la gêne relative, le fardeau de l’aidant, ainsi que le placement 

en institution (88).  

 Dans notre population d’étude, les conjoints représentaient la majorité des aidants vivant 

au domicile du patient (78%). Ces conjoints aidants présentent généralement le plus lourd 

fardeau. Ils sont ainsi les plus grands bénéficiaires potentiels d’une intervention de type ETP. 
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Notre population d’aidants comprenait davantage d’enfants (57%) que de conjoints (43%). Les 

aidants de l’étude de Mittelman et al. étaient tous conjoints du proche aidé. Ainsi, nos aidants 

n’avaient peut-être pas le profil idéal pour tirer un bénéfice maximal de l’intervention, en vue 

d’une réduction du risque de placement des patients.   

 

iii. Concernant la mortalité observée 
 

La mortalité des patients n’était pas un critère d’intérêt majeur dans notre étude, n’étant pas 

directement impactée par l’effet de l’intervention de THERAD. Les données ont été recueillies afin 

de déterminer la durée de suivi des patients, et d’expliquer les données de censure à droite au 

cours de l’analyse de survie. Cependant, il semble intéressant de remarquer que le taux 

d’incidence du décès était supérieur dans le groupe ETP (8,27 %, IC=[4,08 ; 12,45] vs 4,33, IC=[1.33 

; 7.33] dans le groupe contrôle). Les décès étaient plus fréquents et plus précoces dans le groupe 

ETP que dans le groupe contrôle, sans que cette différence ne soit significative. Ceci nous permet 

de formuler une hypothèse : bien que n’étant pas plus comorbides ni plus altérés sur les plans 

cognitif et fonctionnel à l’inclusion, l’état de santé d’un certain nombre de patients du groupe ETP 

pourrait s’être dégradé rapidement, entrainant un décès précoce. Nous pouvons supposer que 

ces patient avaient un risque de placement précoce en EHPAD majoré, du fait d’une altération 

rapide de leurs capacités fonctionnelles ou mnésiques. Ce biais de confusion a pu entrainer une 

sous-estimation de l’effet calculé de l’intervention sur le risque de placement dans notre étude. 

 

3. Bilan et perspectives pour l’application en pratique courante d’un 
programme d’ETP visant à retarder le placement en institution 

 

a. Caractéristiques de l’intervention de THERAD à garder 
 

Le programme d’ETP de THERAD respectait un certain nombre de critères d’efficience sur le 

risque de placement : inclusion du patient dans la démarche éducative, exhaustivité des thèmes 

abordés, supports adaptés à l’âge et aux déficiences des patients, multidisciplinarité de l’équipe 

éducative, association de séances individuelles et collectives en petits groupes. Enfin, la démarche 

éducative était à chaque moment centrée sur les besoins et problématiques propres au couple. 

 

b. Caractéristiques de l’intervention de THERAD à moduler 
 

Nous pouvons envisager qu’une intervention éducative pure, similaire à celle dispensée dans 

THERAD, mais prolongée dans le temps, aurait davantage d’impact sur le risque de placement en 

améliorant le soutien à l’aidant. L’ajout de séances collectives, plus espacées dans le temps mais 

régulières et sur une longue période, pourrait permettre de maintenir des comportements plus 

adaptés et durables, et de conserver le rôle majeur du soutien social.  
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La combinaison de l’intervention proposée dans THERAD à d’autres type d’interventions efficaces 

(case management, solutions de répit etc.) pourrait améliorer le partage et la réduction du 

fardeau de l’aidant, et ainsi montrer de meilleurs résultats sur l’institutionnalisation du patient. 

Ces interventions multimodales doivent être adaptées et spécifiquement structurées en fonction 

des  problématiques du couple.  

Ces interventions visant à maintenir un soutien à domicile de qualité doivent être proposées au 

plus grand nombre, afin d’obtenir un impact positif à l’échelle sociétale. Déployer des 

interventions prolongées sur de très longues périodes ou du case management à l’échelle d’un 

pays reste actuellement difficile à envisager en soins courants. Les ressources financières, 

organisationnelles et surtout humaines qu’elles impliquent sont importantes. L’utilisation juste 

et l’augmentation de l’offre des différents services d’aides à domicile et ressources d’aide aux 

aidants déjà existantes pourraient permettre d’atteindre au moins partiellement cet objectif.  

 

C. De nombreux facteurs prédictifs d’entrée en institution à 2 ans 

 

1. La majorité des facteurs identifiés comme associés au placement 
étaient connus dans la littérature   

 

Plusieurs facteurs de risque d’institutionnalisation concernant le patient étaient attendus : 

l’avancée en âge, l’absence de vie martiale ou vivre seul, l’ancienneté du diagnostic de maladie 

d’Alzheimer (67,68). Le lien entre placement en institution et détérioration cognitive est retrouvé 

dans la plupart des études (89), où le risque de placement augmente sensiblement pour un score 

au MMSE inférieur à 20 (66). La perte d’autonomie fonctionnelle était un facteur prédictif de 

placement majeur dans notre étude, également largement décrit dans la littérature (67,68).  

 

Le risque de placement augmentait avec la fréquence et la gravité des SCPD, en particulier la 

désinhibition, les comportements moteurs aberrants, les idées délirantes, l’agitation et/ou 

l’agressivité.  

 Les hallucinations et les troubles du sommeil, associés à des levers fréquents de l’aidant 

cohabitant, n’étaient pas identifiés comme facteur de risque de placement dans notre étude (66). 

 Nos résultats nous permettent néanmoins de confirmer l’observation suivante : les SCPD 

« positifs », aussi qualifiés de productifs ou perturbateurs, semblent plus difficiles à supporter au 

domicile que les SCPD dits « négatifs », décrivant un comportement en retrait tel que le repli sur 

soi, la dépression ou l’apathie. Ils sont pourvoyeurs de fardeau (84,90) et pèsent davantage dans 

la prise de décision d’un placement du patient en institution.  
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La prise d’un traitement antidépresseur était significativement liée à un surrisque de placement, 

alors que l’item « dépression » du NPI, largement représentée à l’inclusion, ne sortait pas comme 

facteur prédictif de placement.  

 Nous pouvons faire l’hypothèse que la prescription d’antidépresseur ciblait des SCPD 

positifs, tels que l’agressivité ou la désinhibition, en plus de la dépression (91,92). Nous pouvons 

aussi imaginer que seuls les patients les plus déprimés bénéficiaient d’un traitement, et que ce 

résultat est le reflet d’un lien d’association entre sévérité de la dépression et décision 

d’institutionnalisation (92,93). 

 

Une meilleure qualité de vie du patient évaluée par l’aidant sortait comme facteur protecteur vis-

à-vis du risque d’institutionnalisation. L’échelle QoL-AD de Logsdon évalue la perception qu’à 

l’aidant de certains paramètres étant eux-mêmes facteurs prédictifs de placement. Le score final 

est d’autant plus élevé que les capacités du patient sont conservées.  

 Le fait que le même lien protecteur ne sorte pas pour la même échelle déclarée par le 

patient pourrait être expliqué par une estimation plus « juste » des capacités résiduelles par 

l’aidant que par le patient lui-même, s’il est par exemple déprimé. Nous pouvons également 

envisager une « surestimation » de la qualité de vie de leur proche par certains aidants, ayant un 

fardeau moindre, et donc moins susceptibles d’envisager un placement imminent. 

 

D’autres facteurs de risque attendus de placement retrouvés dans notre étude concernaient les 

caractéristiques de l’aidant et de la relation d’aide. Il s’agissait d’un niveau d’études supérieures, 

du statut d’enfant aidant, parallèlement à l’absence de cohabitation de l’aidant avec le proche.  

 

Le niveau de fardeau était étroitement associé au risque de placement et l’influençait de façon 

majeure. Le lien entre majoration du fardeau et institutionnalisation n’est plus à démontrer (66–

68,94).  

 

2. Certains facteurs prédictifs de placement étaient plus discutés dans 
la littérature 

 

Avoir fait des études supérieures était associé à un surrisque de placement pour le patient. Un 

haut niveau d’étude sort généralement comme facteur protecteur de placement dans les 

cohortes, allant de pair avec une altération cognitive plus lente (68). Nous pouvons supposer que 

notre résultat est en fait le reflet d’un lien d’association causale connu entre le haut niveau de 

revenus du patient et le risque de placement. La décision de placement peut-être plus sensible 

lorsque le patient ne peut pas subvenir lui-même à son financement.  
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L’accueil de jour apparaissait dans notre étude comme un premier grand pas vers 

l’institutionnalisation, davantage qu’un facteur d’allègement du fardeau de l’aidant, lui-même 

pourvoyeur d’institutionnalisation. C’est aussi ce que constataient Gaugler et al. après 3 années 

de suivi de la cohorte MADDE (95). Une étude longitudinale de 4 ans de McCann et al. a montré 

que ce risque augmentait avec le nombre de jours passés sur la plateforme d’accueil, 

indépendamment du niveau de dépendance des patients, de l'âge et du fardeau des aidants. Les 

auteurs concluaient que ce lien d’association « dose-dépendant » reposait sur d'autres facteurs 

que le fardeau de l’aidant, non identifiés (96). En revanche, Wilson et al. ont montré que la 

participation régulière à un accueil de jour diminuait le risque placement en institution en 

prévenant le déclin cognitif rapide (97).  

 Dans notre étude, nous n’avons tenu compte ni de la durée ni de la fréquence de 

fréquentation des accueils de jour. Ce résultat manque possiblement de puissance, l’effectif 

bénéficiant d’un accueil de jour dans notre population étant faible (6%). 

 

Le déploiement de différents types d’aides formelles au domicile n’influençait pas le risque de 

placement dans notre étude. Pourtant, Gaugler et al. ont montré que le recours précoce à des 

services d'aide à domicile était davantage susceptible de retarder l'institutionnalisation (98).  

 Nos résultats sous-estiment possiblement ce lien d’association, car nous n’avons tenu 

compte ni de l’ancienneté des aides formelles, ni du timing de mise en place par rapport à 

l’évolution de la maladie, ni de la fréquence d’intervention. 

 

Les aidants âgés de plus de 65 ans plaçaient deux fois moins leurs proches que les aidants plus 

jeunes. Dans le suivi de cohortes au sein desquelles l’aidant est très souvent le conjoint, le risque 

de placement du patient augmente avec l’avancée en âge de l’aidant dès 65 ans (66).  

 Notre résultat inattendu s’explique probablement par le fait qu’il y avait plus d’enfants 

aidants (57%) que de conjoints aidants (42%) dans notre population d’étude. Or, ces enfants 

aidants, par définition plus jeunes, placent également davantage leur proche aidé (68). Si notre 

analyse avait été stratifiée sur le statut de l’aidant, nous aurions possiblement retrouvé un risque 

de placement augmentant parallèlement à l’âge des aidants conjoints.   

 

3. Des facteurs associés au placement dans la littérature n’ont pas été 
retrouvés dans notre étude 

 

Nous n’avons pas retrouvé de différence significative du risque de placement en fonction du 

genre du patient. Gaugler et al. ne retrouvaient pas non plus de différence (67). Cependant, dans 

l’étude de Luppa et al., le genre masculin apparait comme un facteur de risque (68). 
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Les chutes sont généralement mal vécues par l’entourage, comme un risque jugé inacceptable  

mettant le patient en danger. Elles représentent un facteur de risque d’entrée en institution (67). 

Tinetti et al. ont montré que les troubles de l’équilibre et un handicap visuel étaient associés à un 

risque de placement en institution (99), ce que n’a pas montré notre étude. 

 

Indépendamment de l’âge, les comorbidités du patient jouent un rôle dans la décision de 

placement. Ce surrisque s’explique par l’identification de pathologies spécifiques (AVC et cancers) 

et par la iatrogénie liée à la multiplication des prescriptions médicamenteuses (67). Dans notre 

étude, la cotation des comorbidités à l’inclusion n’a pas permis de mettre en évidence un lien 

significatif entre le risque de placement et une faible majoration du score CIRS-G. Un tel lien serait 

peut-être apparu pour des différences plus importantes. De plus, la CIRS-G ne permettant pas de 

distinguer les pathologies indépendamment associées au placement, elle n’était peut-être pas 

adaptée à notre objectif.  

 

De même, nous n’avons pas retrouvé de lien entre l’item « dépression » du NPI et le risque 

l’institutionnalisation. THERAD n’utilisait pas d’échelle diagnostique ni de dépistage de la 

dépression du patient, qui est largement décrite comme facteur de risque de placement (89). 

  

Dans notre étude, aucun lien d’association n’était retrouvé pour les classes médicamenteuses 

autres que les antidépresseurs avec le placement : ni pour les antipsychotiques, ni pour la 

prescription simultanée de plusieurs psychotropes. Brodaty et al. retrouvaient un risque de 

placement augmenté de 50 % chez les patients bénéficiant d’un traitement neuroleptique (94).  

Parallèlement, aucune classe médicamenteuse n’était associée à une réduction de ce risque, y 

compris les traitements spécifiques de la MA (anticholinestérasique ou antiglutamate) pourtant 

largement représentés dans notre population (49%). Notre analyse a été menée sans tenir 

compte de l’ancienneté de la prescription, de la possible association des classes 

médicamenteuses, ni des bénéfices observés dans les mois suivant l’introduction du traitement, 

critères semblant influencer l’efficacité du traitement sur le retard du placement (100,101). 

Aucun lien d’association n’a été mis en évidence entre le risque de dépression de l’aidant, évalué 

par la mini-GDS et le risque de placement. Peu d’études montrent un lien d’association entre une 

dépression avérée de l’aidant et le risque de placement, en utilisant d’autres échelles d’évaluation 

de la dépression (89). De plus, la mini-GDS n’est qu’une échelle de dépistage (102), ne permettant 

pas de quantifier la sévérité de la dépression si elle existe. Nous pouvons supposer que si un lien 

entre sévérité de la dépression et risque de placement existe, il ne peut être révélé par l’utilisation 

de la mini-GDS. Enfin, le caractère gériatrique de cette échelle n’était pas forcément adapté à 

notre population d’aidants jeunes.  



35 
 

Notre étude ne permettait pas de mettre en évidence d’association significative entre risque de 

placement et qualité de vie de l’aidant, bien que ce lien ait été largement décrit (68,89). Les 

échelles utilisées dans ces études sont variées, rarement globales, orientées vers la santé 

psychique ou physique, ce qui limite le reproductibilité et l’interprétation des résultats. De plus, 

l’aidant étant moins souvent le conjoint et habitant plus rarement sous le même toit que le 

patient dans notre étude, nous pouvons supposer que sa qualité de vie, moins impactée par la 

relation d’aide, influençait plus modestement le risque de placement.  

Aucun impact significatif sur le risque de placement du patient n’a pu être mis en évidence 

concernant le partage éventuel de l’aide, l’ancienneté de l’aide informelle ainsi que son volume 

horaire sur la semaine. Pourtant, ces facteurs sont connus pour moduler le fardeau de l’aidant et 

le risque de placement dans la littérature (68).  

4. Modélisation des facteurs prédictifs de placement  
 

Toutes ces variables associées au risque de placement sont étroitement intriquées et 

interagissent tout au long de l’évolution de la maladie et de la relation d’aide. Afin de les repérer 

efficacement, trois grands cadres de variables ont été modélisés par Luppa et al. (68), inspiré du 

modèle de Pruchno et al. (103) (cf. Annexe n° 19) :  

- facteurs prédisposants : données sociodémographiques, économiques et statut de l’aidant 

- variables liées à la maladie, aux besoins et aux conséquences relatifs :  

o facteurs de stress primaires : sévérité de la démence et de la perte d’autonomie, 

caractéristiques de l’aide informelle et santé de l’aidant 

o facteurs de stress secondaires : fardeau et qualité de vie de l’aidant 

- ressources personnelles et sociales, offre de soins disponibles à proximité.  

 

D. Forces et limites de l’étude 
 

1. Forces de l’étude 
 

a. Concernant les objectifs de l’étude 
 

Le premier point fort de notre étude est la pertinence clinique de son critère de jugement 

principal, qu’est le placement en institution du patient atteint de MA. En effet, celui-ci impacte, 

de façon différente mais directe, le patient, son entourage et la société. L’effet d’une intervention 

de type éducation thérapeutique pure, à destination du couple aidant-aidé sur le placement en 

institution du patient atteint de maladie d’Alzheimer n’a jamais été évalué à notre connaissance 

dans la littérature française.  
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De même, la recherche de facteurs prédictifs de placement de patients atteint de MA est rare 

dans les essais cliniques français. Or, certains de ces facteurs prédictifs sont directement liés aux 

caractéristiques socio-démographiques d’une population, au système de santé, aux services 

d’aides à domicile et ressources d’aide aux aidants disponibles sur un territoire. Les identifier 

spécifiquement en France et en comprendre les mécanismes pourrait permettre de mieux 

adapter leur prise en charge dans notre pays. 

 

b. Concernant le design de l’étude  
 

La durée de suivi était relativement longue et cohérente pour la recherche d’un critère d’intérêt 

tel que le placement en institution du patient dans cette population. De nombreux évènements 

ont pu être recueillis afin de mener une analyse de survie.  

 Le recueil du critère de jugement principal était réalisé de façon rétrospective à la fin de 

la 2ème année pour les évènements survenus entre M12 et M24. Pour autant, le placement ou le 

décès (et leurs dates de survenue) sont des variables qui ne sont soumises à aucun biais de 

classement. De plus, le risque essentiel du recueil rétrospectif est un biais lié à la perte de données 

consécutive aux sujets perdus de vue (3 % de perdus de vue sur l’effectif global de grande taille 

de THERAD). Or, le devenir à 2 ans de suivi a pu être collecté pour chaque participant, grâce aux 

différents niveaux de recueil et de vérification de données (appel de l’aidant, ouverture du dossier 

médical en cas de non-réponse, appel de l’EHPAD pour confirmation du placement et de sa date, 

consultation des listes de l’Insee pour confirmation du décès et de sa date).  

 Ainsi, les seules censures observées dans le modèle de Cox pour l’analyse de survie de 

l’objectif principal sont relatives à des décès et non à des perdus de vue. Ces censures sont 

inévitables et n’entraînent pas de biais d’information. 

 

Notre étude a bénéficié de la qualité méthodologique de l’essai clinique contrôlé randomisé 

THERAD, notamment dans le recueil des critères de jugements secondaires et dans la 

comparabilité des groupes intervention et contrôle.  

 

Le double insu n’était pas envisageable, puisque les participants connaissaient de facto leur statut 

vis-à-vis de l’intervention. Des échelles d’évaluations standardisées, validées dans la population 

étudiée, ont été utilisées par un évaluateur formé, afin de minimiser les biais de mesure 

concernant les critères de jugements secondaires.  

Enfin, toutes les analyse étaient menées en ITT. Les données des couples du groupe ETP n’ayant 

pas reçu l’intervention ou de façon incomplète ont été incluses. Elles ont pu minimiser l’effet de 

l’intervention sur le critère de jugement principal, mais en aucun cas le surestimer. 
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c. Concernant le choix de l’intervention :  
 

Le format et la durée de l’intervention éducative dispensée dans THERAD permettent de la 

proposer aux plus grand nombre d’aidants, y compris actifs. En attestent des taux de participation 

correcte, de satisfaction totale concernant l’organisation et l’aide apportée par le programme 

pour  75 % des aidants participants.  

 

2. Faiblesses de l’étude 
 

Notre étude a été conceptualisée a posteriori. L’essai THERAD n’était pas conçu pour répondre 

spécifiquement à notre objectif principal. Le nombre de sujets nécessaires à inclure était calculé 

pour répondre à l’objectif principal de THERAD et non au nôtre, ce qui a pu induire un manque 

de puissance dans nos résultats. 

 Pour autant, THERAD était conçu pour répondre à un objectif concernant la qualité de vie 

du patient atteint de MA, dont un grand nombre de facteurs modulateurs influencent également 

le risque de placement en institution. La plupart des facteurs prédictifs d’institutionnalisation 

identifiés dans la littérature étaient des données disponibles dans THERAD.  

 

Le taux d’attrition de THERAD était élevé avec 83 sorties d’étude (42,6 %) sur un an de suivi. 

Cependant, la majorité des motifs de sortie prématurée de THERAD correspondaient à des 

évènements fréquemment observés et inévitables dans cette population de malades âgés, dont 

un certain nombre correspondait à notre critère d’intérêt. La date de dernières nouvelles, 

correspondant à la dernière visite réalisée avant la sortie d’étude, a permis de limiter le nombre 

de données manquantes concernant nos variables dépendantes du temps. Compte tenu de 

l’évolution permanente de la maladie, les dates de dernières nouvelles très antérieures à celles 

de l’entrée en institution du patient ont pu minimiser le lien d’association entre certaines 

variables explicatives et le risque de placement. 

Dans l’analyse de critère d’intérêt principal, aucun facteur de confusion n’était entré en tant que 

covariables dans notre modèle de Cox. Or, il a été démontré qu’il y avait un intérêt à ajuster 

systématiquement sur les variables pronostiques (âge, sexe etc.) ce type de modèle, même si 

aucun déséquilibre n’existait entre les groupes à l’inclusion, afin de limiter les biais de confusion. 
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E. Retombées du travail et perspectives 
 

1. Futures pistes de recherche  
 

Sur la base de nos résultats, il serait intéressant de rechercher les facteurs indépendamment 

associés au placement en institution. Une analyse multivariée sera réalisée, intégrant toutes les 

variables significatives lors de l’analyse bivariée dans un modèle à risque proportionnel de Cox. 

Elle permettra de mettre en évidence la force d’association réelle entre les covariables d’intérêt 

et le risque de placement dans notre population. Des interventions non-pharmacologiques 

efficaces pour moduler favorablement certains de ces facteurs prédictifs de placement pourront 

être proposées.  

 

Des essais cliniques contrôlés randomisés interventionnels devront encore être menés afin de 

préciser quelles combinaisons d’interventions non-pharmacologiques, incluant l’éducation 

thérapeutique, sont efficaces pour retarder l’institutionnalisation. D’autres études seront 

nécessaires pour apprendre à structurer au mieux ces différents types d’interventions en fonction 

des besoins et caractéristiques spécifiques des couples aidant-aidé (104). 

 

2. Repérer et prévenir la vulnérabilité de l’aidant en soins primaires 
 

La vulnérabilité de l’aidant d’un proche atteint de maladie d’Alzheimer résulte d’un ensemble de 

facteurs de stress aboutissant, par la hausse de son fardeau, à de la détresse psychologique, une 

altération de son bien-être, de sa qualité de vie et à des conséquences durables sur sa propre 

santé.  Sans surprise, ces facteurs de stress sont sensiblement identiques aux facteurs prédictifs 

d’institutionnalisation identifiés dans notre étude et dans la littérature (88). A terme, la 

vulnérabilité de l’aidant est l’élément décisif de l’entrée en institution du proche aidé. Ces 

différents facteurs de stress doivent être prévenus, dépistés et pris en charge.  

 

 Les facteurs sociodémographiques ou contextuels, inhérents au patient, à l’aidant, à la 

relation d’aide et son environnement sont par définition peu modifiables. 

 

 Les facteurs de stress primaires le sont davantage. Dès ce stade, l’introduction d’aides 

formelles au domicile doit être envisagée pour soutenir l’aidant dans les soins ou les tâches 

ménagères, réduire le volume d’heures dédiées à l’aide et lui permettre de satisfaire ses propres 

besoins. L’ETP doit ici être proposée au plus grand nombre. En effet, elle joue également un rôle 

majeur en prévention primaire par l’information des aidants sur les risques inhérents à la relation 

d’aide, leur propre vulnérabilité, et par l’incitation à prendre soin d’eux-mêmes.  
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 Les facteurs de stress secondaires et le fardeau qu’ils engendrent relèvent 

essentiellement des perceptions négatives qu’à l’aidant de la relation d’aide (perception de 

« contrôle » de la situation, conflit, captivité, isolement, inadéquation des ressources d’aides, 

etc.) et de son retentissement sur sa santé et sa vie en général (interférences avec le travail, sa 

vie sociale et répercussion sur sa qualité de vie). Une perception négative est améliorée par un 

vécu positif (accomplissement, reconnaissance, relation apaisée, perception d’une adéquation 

correcte entre ses propres compétences, les aides en place et les besoins, temps pour soi). C’est 

ce que visent les différentes ressources d’aide aux aidants : ETP, soutien social et psychologique, 

solutions de répit, etc. Si des solutions existent, il faut maintenant les proposer et les développer.  

 

A chaque stade de la relation d’aide, l’implication du médecin traitant dans le suivi du proche 

aidant et de la situation à domicile est ainsi primordiale. Il est le mieux placé, avec l’équipe de 

soins primaires en soutien, pour repérer précocement ces facteurs de stress et proposer des 

actions visant à les réduire ou à améliorer le vécu de l’aidant. Le médecin généraliste a une 

relation privilégiée et de proximité avec ses patients, qui permet proposer des solutions parfois 

initialement difficiles à accepter pour le malade et son entourage. S’il se sent limité dans la prise 

en charge d’une situation complexe et problématique (ou qui le deviendra rapidement), il peut 

parfaitement faire appel à un médecin gériatre ou une Méthode d’Action pour l’Intégration des 

services d’aide et de soins dans le champ de l’Autonomie (MAIA). 

 

La HAS recommande une consultation annuelle pour chaque aidant (34). Ceci peut sembler 

minimaliste vis-à-vis de certains aidants qui présentent déjà des signes d’épuisement. Ces aidants 

fragilisés concentreront les efforts du médecin traitant, avec une fréquence de rencontre élevée. 

 Cependant, les objectifs de prévention et de repérage de la vulnérabilité induite par la 

relation d’aide sont loin d’être atteints en ce qui concerne la majorité des aidants.  

 Nous pouvons également envisager la réalisation de cette consultation en partie au 

domicile, en présence de l’aidant. Une visite dédiée pourrait permettre de repérer efficacement 

certaines problématiques (notamment matériel et locaux non adaptés), de donner des conseils 

ciblés à l’aidant et proposer des aides qui lui faciliteraient les soins et la gestion des tâches. Bien 

entendu, la consultation doit rester centrée sur l’écoute du vécu et du ressenti de l’aidant.  

 

C’est sur la sensibilisation des médecins généralistes à ce double devoir de vigilance et de 

coordination et sur la dimension interdisciplinaire de notre métier que repose la démocratisation 

de l’aide aux aidants. Les soins primaires, en investissant leur rôle éducatif, pourraient faciliter 

l’accès à l’ETP pour les patients atteints de MA et de aidants.  
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3. L’ETP dans la maladie d’Alzheimer en soins primaires 
 

a. Etat des lieux des programmes d’ETP proposés dans la MA  
 

L'éducation thérapeutique en gériatrie est en cours de développement en France. Moins de 5 % 

des programmes d’ETP développés en France concernent spécifiquement le sujet âgé. La plupart 

portent sur la MA, les chutes, les médicaments et la gestion de la polypathologie (50). Les plus de 

75 ans représentent presque un tiers des 10,7 millions d’ALD octroyées par l’Assurance Maladie 

en 2017 (105). L’augmentation et la diversification de l’offre d’ETP est un axe majeur de la prise 

en charge du vieillissement de la population. 

 

D’après la plateforme OSCARS (106), la région Occitanie compte 437 programmes d’ETP  dont 12 

spécifiquement à la MA tous développés au sein de structures hospitalières depuis 2015. L’offre 

actuelle est quasi-exclusivement située dans les secteurs hospitaliers (62 %) ou associatifs (32 %). 

Moins de 1 % des programmes sont dispensés par des équipes de professionnels libéraux.  

 

Le développement de l’ETP en soins primaires est aujourd’hui un objectif de santé publique en 

France (107,108), soutenu par une volonté politique (109,110). La formation validante de base de 

40 heures est parfois intégrée au cursus universitaire initial. De nombreux diplômes universitaires 

et programmes de formation continue validées par l’agence du Développement Personnel 

Continu sont également accessibles à tous les médecins généralistes. 

b. Freins au développement de la pratique 
 

L’ETP en soins premiers et particulièrement à domicile est actuellement très peu répandue. Elle 

ne bénéficie que de peu d’études cliniques concernant sa validité scientifique (111). Les freins à 

son développement sont notamment le manque de temps dans la pratique clinique, 

parallèlement à la faible revalorisation des missions d’éducation pour les soignants (112).  

 La démocratisation de cette discipline clinique passe par la sensibilisation de tous les 

professionnels de santé intervenants dans le suivi du malade, par leur formation ainsi que par la 

connaissance et l’utilisation des ressources éducatives existantes. Il s’agit de leur proposer une 

formation adaptée aux problématiques des soins primaires dans un esprit de 

pluriprofessionnalité, de permettre un financement et une rémunération justes, ainsi que la mise 

en place d’un temps dédié dans leur pratique et une organisation facilitée des programmes avec 

une gestion centralisée (112). 
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c. En faveur d’une efficacité accrue de l’ETP dispensée en soins primaires 

Les soins primaires semblent être un lieu privilégié pour l’articulation et le déploiement des 

différentes phases de l’ETP (initiale mais surtout de renforcement), à proximité du domicile, voire 

chez le patient. Les difficultés rencontrées au domicile sont généralement connues du médecin 

traitant et de l’équipe de soins primaires intervenant dans la prise en charge du patient. Il semble 

dès lors aisé de cibler les problématiques, d’objectiver les besoins et de les inclure dans le 

diagnostic éducatif. L’équipe de soins primaires est le témoin direct des changements de 

comportement de santé induits par un programme d’ETP. Elle est donc bien placée pour en 

évaluer la pertinence, les corriger ou les renforcer. Elle peut proposer des stratégies de reprise 

éducative ou des interventions non médicamenteuses complémentaires si nécessaire.  

 

A terme, le développement de programmes éducatifs pour la formation initiale du patient et de 

l’aidant à proximité immédiate du domicile par une équipe de soins primaires pourrait constituer 

un progrès majeur pour cette population fragile.  
 

 Partant du constat que la majorité des patients vivent à domicile jusqu’à des stades 

avancés de la maladie, le développement d’une ETP en partie réalisée au domicile (séances 

individuelles) permettrait de solliciter davantage la mémoire émotionnelle du malade. Cette 

dernière étant l’un des systèmes mnésiques les plus longtemps préservés, son activation 

permettrait peut-être un apprentissage plus rapide et plus pérenne des acquisitions.  
 

 L'intervention au domicile pourrait également réduire les difficultés qu'ont les 

participants à transposer les connaissances et compétences acquises dans leur vie quotidienne. 

Le développement des séances collectives à l’échelle locale permettrait un renforcement du 

soutien moral et social en tissant un réseau plus pérenne. La proximité du domicile permet 

d’envisager des programmes plus efficients, car prolongés avec des fréquences de rencontres 

élevées, mais aussi plus flexibles vis-à-vis des contraintes des aidants qui constituent un frein 

connu à leur participation aux programmes éducatifs.  

 

La pérennité et la fréquence des interactions entre le patient et son entourage d’un côté, le 

médecin généraliste et l’équipe de soins primaires de l’autre, mais également des professionnels 

de santé entre eux, sont des atouts pour une efficacité prolongée d’une intervention éducative. 

Si tous les patients atteints de maladie d’Alzheimer n’ont pas de suivi spécialisé, ce qui est 

discutable mais reste un choix, tous ont un médecin traitant. Il semble désormais crucial que les 

soins primaires s’investissent plus largement dans une démarche d’ETP globale, en soutien des 

programmes hospitaliers. Une volonté de communication entre les soins premiers et l’hôpital est 

fondamentale. 
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V. CONCLUSION 
 

Notre étude n’a pas permis de montrer d’effet significatif d’un programme d’éducation 

thérapeutique pure, adressé au sujet atteint de maladie d’Alzheimer à un stade léger à 

modérément sévère et à son aidant principal, sur le risque de placement en institution du patient.    

 

Plusieurs facteurs prédictifs de placement ont été mis en évidence. Certains facteurs de risque 

associés au placement à 2 ans étaient liés aux caractéristiques du patient : l’avancée en âge, un 

haut niveau d’étude, l’absence de vie maritale, l’ancienneté du diagnostic parallèlement à la 

sévérité de l’atteinte cognitive évaluée par le MMSE, la sévérité de la perte d’autonomie 

fonctionnelle évaluée sur les IADL et ADL, la fréquence et la gravité des SCPD, notamment la 

présence d’idées délirantes, d’agitation et agressivité, d’une désinhibition, de comportements 

moteurs aberrants, la prise isolée d’un traitement antidépresseur, une qualité de vie moindre 

déclarée par l’aidant et la fréquentation d’un accueil de jour.  

 

 D’autres facteurs de risque de placement à 2 ans étaient liés aux caractéristiques de 

l’aidant ou de la relation d’aide : un âge inférieur à 65 ans parallèlement au statut d’enfant aidant 

non-cohabitant, un niveau d’études supérieures, un alourdissement du fardeau.  

 

 Ces facteurs de stress doivent être repérés et des solutions proposées (services d’aides à 

domicile, interventions non-pharmacologiques pour soutenir l’aidant dans son rôle).                                   

Les caractéristiques des soins primaires en font un terrain privilégié pour le prévention et le 

repérage de facteurs prédictifs de placement, le suivi et le développement de l’aide aux aidants.  

 

L’éducation thérapeutique du patient atteint de maladie d’Alzheimer et de son proche aidant a 

montré une efficacité pour moduler favorablement certains de ces facteurs de stress, notamment 

le fardeau de l’aidant. Elle a toute sa place parmi les ressources d’aides aux aidants. Néanmoins, 

seules les interventions multimodales intégrant l’ETP semblent efficaces pour retarder le 

placement du patient sur le long terme. Des essais interventionnels contrôlés randomisés sont 

nécessaires afin d’étudier les modalités de combinaisons efficaces, structurées en fonction des 

besoins du couple aidant-aidé.  
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 L’enjeu principal est aujourd’hui de développer et de valoriser cette pratique clinique, afin 

de lui donner un rôle central au sein de la prise en charge des maladies neuro-dégénératives, 

notamment en soins primaires au plus proche des patients.  
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Annexe n° 1 :  Notice d’information sur l’ « étude THERAD » à destination des aidants.



 
 

 

 

 

 

 

 Critères d’inclusion Critères de non-inclusion 

PA
TI

EN
T 

Diagnostic de maladie d’Alzheimer, 
avec ou sans composante vasculaire 

Diagnostic d’une autre forme de démence 

Stade léger à modérément sévère de MA : 
11 ≥ score au MMSE ≤ 26 

Stade sévère de MA :  
score au MMSE < 11 

Vivre à domicile (ou en foyer-logements) 
Ne pas vivre à domicile 

(institutionnalisé en EHPAD ou en USLD) 

Avoir un aidant principal Ne pas avoir d’aidant principal 

 
Participer à un autre protocole de recherche 

pouvant impacter sa qualité de vie  
(essai thérapeutique ou interventionnel) 

Affiliation à un régime de sécurité sociale Absence de couverture sociale 

A
ID

A
N

T 

Être aidant principal : vivre avec le patient 
Ou lui apporter une aide régulière 

de façon au moins trihebdomadaire 
et/ou à raison de ≥ 8 heures par semaine 

Ne  pas lire et écrire le français 

 
Absence de disponibilité pour participer 

aux séances collectives 

Personne majeure, ne bénéficiant pas d’une 
mesure de protection juridique 

Personne mineure 
ou sous protection juridique 

 

Annexe n° 2 : Critères d’inclusion et de non-inclusion des couples aidant-aidé  
dans l’essai THERAD. 
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Caractéristiques socio-démographiques et médico-
psychologiques 

PATIENT AIDANT 

Déterminants 
sociaux 

Age et sexe x x 

Statut marital x x 

Langue maternelle x x 

Niveau d’études x x 

Profession (exercice antérieur ou actuel) x x 

Mode de vie  
et  

relation d’aide 

Statut de l’aidant (lien aidant-aidé)  x 

Lieu de vie (cohabitation ou distincts, distance) x x 

Type d’aide (aidant unique ou principal) x x 

Durée de l’aide x x 

Volume horaire de l’aide informelle x x 

Aides formelles  x x 

Maladie d’Alzheimer 
Date et annonce du diagnostic x  

Composante vasculaire ou non x  

Comorbidités Pathologies aigues et comorbidités / CIRS-G x x 

Evaluation 
Gérontologique 

Standardisée 

Poids / perte de poids involontaire significative x  

Test station unipodale x  

Déficits sensoriel (visuel, auditif)  x  

Cognition, SCPD 
MMSE x  

NPI x  

Autonomie 
ADL x  

IADL x  

Fardeau, dépression, 
épuisement 

Mini-GDS  x 

ZBI  x 

Qualité de vie 

QoL-AD auto-évaluée (déclarée par le patient) x  

QoL-AD hétéro-évaluée (déclarée par l’aidant) x  

NHP  x 

Traitements 

Traitements spécifiques de la MA x  

Traitements psychotropes x x 

Traitements non-pharmacologiques x  

MMSE = Mini Mental State Examination, NPI = NeuroPsychiatric Inventory, ADL = Activities of Daily Living, 

IADL = Instrumental Activities of Daily Living, mini-GDS = mini-Geriatric Depression Scale, ZBI = Zarit Burden Inventory,  

QoL-AD = Quality of Life in Alzheimer Disease, NHP = Nottingham Health Profile. 

Les critères de jugements utilisés dans THERAD sont retranscrits en gras.  

 

Annexe n° 3 : Description des critères de jugements secondaires de l’étude :  
caractéristiques socio-démographiques et médico-psychologiques du couple « aidant-aidé » 

et critères de jugements de THERAD.  
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 Thème Objectifs Animateur(s) 

SE
SS

IO
N

 1
 

 (
S1

) Connaissance de la 
maladie 

Identifier les troubles cognitifs et autres signes  
de MA à travers les difficultés au quotidien 

Médecin gériatre 
Identifier les capacités fonctionnelles restantes 

Déterminer les mesures non-pharmacologiques 
à mettre en œuvre pour faciliter l’utilisation  

des capacités fonctionnelles préservées 

SE
SS

IO
N

 2
  

(S
2

) 

Traitements 
médicamenteux 

 
Symptômes psycho-
comportementaux 

de la démence 

Connaitre l'effet potentiel des thérapies 
médicamenteuses (bénéfices et effets 

indésirables) 

Médecin gériatre 
Infirmière 

Pharmacien 

Identifier les SCPD 

Repérer et éviter les situations à risque de 
décompensation psycho-comportementale 

Connaître des mesures non-pharmacologiques 
pour les prévenir et en diminuer le 

retentissement 

SE
SS

IO
N

 3
 

(S
3

) 

Gestion des situations 
de crise 

Prévention de 
l'épuisement de l’aidant 

Identifier les conditions à haut risque 
(modification de traitement, pathologie 

intercurrente, changement d'environnement) 
Infirmière 

Psychologue 

Reconnaître et prévenir l'épuisement de l’aidant 

SE
SS

IO
N

 4
  

(S
4

) 

Dispositif d’aide 
 

Parcours de soins 

Comprendre les dispositifs d’aide, les solutions  
de répit, les associations et les aspects juridiques  

liés à la maladie Infirmière 
Travailleur social 

Identifier les ressources disponibles 
en situation de crise ou d'urgence 

Annexe n° 4 :  Thèmes et objectifs des séances d’ETP collectives de THERAD. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

      Les critères de jugements (principal et secondaires) utilisés dans THERAD sont retranscrits en gras.  

Annexe n° 5 : Modalités de recueil des critères de jugements secondaires : 

recueil des caractéristiques des couples et critères de jugements dans l’essai THERAD. 

Caractéristiques médico-psychologiques PATIENT AIDANT 

Visite de suivi M2 M6 M12 M2 M6 M12 

EG
S 

Poids  X X X    

Test station unipodale X X X    

Déficits sensoriels X X X    

MMSE X X X    

NPI X X     

ADL / IADL X X     

Mini-GDS    X X  

ZBI    X X  

QoL-AD évaluée par le patient et par l’aidant X X X    

NHP    X X  

Traitements spécifiques de la MA X X X    

Traitements psychotropes X X X X X  

Traitements non-pharmacologiques X X X    

Aides formelles  X X X    
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Les comorbidités à l’inclusion étaient scorées grâce à l’échelle CIRS-G. (113) (114) 

Il s’agit d’un outil validé chez le sujet âgé, qui intègre 14 systèmes et appareils. Chacun d’entre eux est 
évalué sur une échelle de 5 points et pouvant être côté de 0 à 4 (0 = absence de morbidité à 4 = 
présence d’une morbidité à un stade sévère). Il prend en compte le nombre de morbidités, leur 
sévérité, leur pronostic et le niveau de traitement dont elles relèvent. 

Le score CIRS-G a été rétrospectivement calculé sur les informations contenues dans les courriers 
concernant les patients avant leur inclusion. Pour améliorer la reproductibilité des résultats, un seul 
intervenant a évalué les scores CIRS-G de l’ensemble des patients, en se reportant au manuel de 
directives pour la cotation de l’échelle « Modified Cumulative Illness Rating Scale» version 10/2013c 
française. (115) 

Annexe n° 6 : Cumulativ Illness Rating Scale – Geriatric (CIRS-G)  
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La sévérité des troubles cognitifs était évaluée par le MMSE dans sa version française. (116) (117)  

Un score ≤ 10/30 témoigne d’une atteinte sévère, un score compris entre 11 et 20 d’une atteinte 

modérée, et un score compris entre 21 et 26 d’une atteinte légère.  

Les fonctions exécutives n’étaient pas explorées.   

 

Annexe n° 7 : Mini Mental State Examination (MMSE), selon Folstein 1975 

Version française consensuelle validée par le GRECO 
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La fréquence et la gravité des SCPD étaient évalués par l’Inventaire neuropsychiatrique (ou NPI pour 

NeuroPsychiatric Inventory). (73) Les informations étaient obtenues auprès de l’aidant principal, 

familier du comportement du patient à domicile.  

Le 1er critère de fréquence est côté de 1 à 4 (1 = « quelquefois » : moins d’une fois par semaine ; 2 = 

« assez souvent » : environ une fois par semaine ; 3 = « fréquemment » : plusieurs fois par semaine 

mais pas tous les jours ; 4 = « très fréquemment » : tous les jours ou pratiquement tout le temps).  

Le 2ème critère de gravité est côté de 1 à 3 (1 = léger ; 2 = moyen ; 3 = important).  

Le 3ème critère qu’est le retentissement n’a pas été évalué.  

Le score final était rapporté sur 144 points.  

 

Annexe n° 8 : NeuroPsychiatric Inventory (NPI), selon Cummings 1994 

Version française de P.H. Robert 1998 
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L’échelle ADL (74) évaluait l’autonomie de la personne sur 6 activités de base de la vie quotidienne.  

Les items sont côtés : 1 point si le patient est autonome pour cette activité, 0,5 s’il est partiellement 

autonome et 0 si le patient est dépendant pour cet acte. Le score total est rapporté sur 6. 

 

Annexe n° 9 : Activities of Daily Living (ADL), selon Katz 1963 

Grille d'évaluation de l'autonomie pour les activités basales de la vie quotidienne 
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L’échelle IADL (75) évaluait l’autonomie sur 8 activités instrumentales de la vie quotidienne. 

Les items sont côtés, comme pour l’ADL, de 0 pour un patient non autonome pour l’activité demandée 

à 1 pour un patient autonome. Le score total est rapporté sur 8. 

Devant l’importance des données manquantes du fait du caractère « non applicable » de 3 items 

particuliers pour un grand nombre de patients, le choix a été fait de rapporté le score sur 5 points 

pour maintenir la comparabilité des données. 

 

Annexe n° 10 : Instrumental Activities of Daily Living (IADL), selon Lawton 1969 

Grille d'évaluation de l'autonomie pour les activités instrumentales de la vie quotidienne 
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L’échelle de qualité de vie QoL-AD de Logsdon (70) était utilisée pour évaluer la qualité de vie du 

patient atteint de maladie d’Alzheimer. Elle a été validée dans cette population dans sa version 

française. (118) 

Cette échelle était complétée par le patient (auto-questionnaire) si cela restait possible au regard de 

la sévérité des troubles cognitifs, ou dans tous les cas par son aidant (hétéro-questionnaire). Ces deux 

modalités d’évaluation ont été validées jusqu’à un stade modérément sévère de la maladie 

(MMSE>10).  

Elle se compose de 13 items explorant 6 domaines subjectifs de santé. Chaque item est coté de 1 à 4 

(1 = mauvais ; 2 = moyen ; 3 = bon ; 4 = excellent). Le score total est rapporté sur 52 points.  

 

Annexe n° 11 : Echelle de qualité de vie dans la maladie d’Alzheimer (QoL-AD),  

selon Logsdon 2002 

Version française de Wolak et al. 2009 
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La présence d’une dépression était évaluée à l’aide de l’échelle gériatrique de dépistage de la 

dépression mini-GDS. (119) Cette échelle est une version abrégée à 4 items de la Geriatric Depression 

Scale (GDS). (120) 

Elle est validée pour le dépistage des patients âgés à risque de troubles thymiques.  

Le score est ≥ 1 : forte probabilité de dépression.  

Le score est égal à 0 : forte probabilité d’absence de dépression.  

Le score final ne présage pas de la sévérité du trouble. 

 

 

Annexe n° 12 : Mini-Geriatric Depression Scale (mini-GDS), selon Yesavage 1983 

Version française de Clément et Nassif 1997 
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Le fardeau de l’aidant était quantifié par l’inventaire du fardeau de Zarit (ou ZBI pour Zarit Burden 

Inventory). (71) Cette échelle permet l’évaluation de la charge matérielle et affective, reflétant la 

souffrance de l’aidant, sans chercher à identifier ses besoins. 

Le ZBI se présente sous la forme d’un auto-questionnaire de 22 questions. Chaque réponse est côtée 

de 0 à 4 (0 = jamais ; 1 = rarement ; 2 = quelquefois ; 3 = assez souvent ; 4 = presque toujours).  

Score entre 0 et 20 points : charge considérée très faible voire nulle ; entre 21 et 40 points : charge 

légère ; entre 41 et 60 points, charge modérée ; entre 60 et 88 points, charge sévère.  

 

Annexe n° 13 : Zarit Burden Inventory (ZBI), selon Zarit 1980 

Version française validée par Hébert et al. 1993 
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La qualité de vie de l’aidant principal 

était évaluée par l’Indicateur de Santé 

Perceptuelle de Nottingham (ou NHP 

pour Nottingham Health Profile). (72)  

Il s’agit d’un auto-questionnaire 

constitué de 38 items qui évaluent 

divers domaines liés à la santé.  

On note 1 point une réponse positive,  

0 point une réponse négative. Les 

réponses sont regroupées par 

rubrique. Un coefficient prédéfini est 

affecté à chaque item. On obtient un 

score compris entre 0 et 100 pour 

chaque rubrique. Ce pourcentage correspond au degré de difficultés perçues dans le domaine de 

chaque rubrique. Le score total est ramené sur 600 points.  

Annexe n° 14 : Nottingham Health Profile (NHP), selon Boyer et al. 2004 

Adaptation française du Nottingham Health Profile de Bucquet et Codon 1988 
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Caractéristiques des patients 
Population 

totale 
n = 195 

Groupe 

p-value Contrôle 
n = 97 

Intervention   
n = 98 

Caractéristiques socio-démographiques 

Sexe                                                   Femme 
 Homme 

132  (67.69%) 
63    (32.31%) 

66    (68.04%) 
31    (31.96%) 

66    (67.35%) 
32    (32.65%) 

0.9174 

Âge (en années)                  Moyenne (SD) 
Répartition des âges                     < 75 ans  

entre 75 et 85 ans 
≥ 85 ans 

82.03   (5.88) 
22    (11.28%) 
108  (55.38%) 
65    (33.33%) 

82.12   (5.36) 
9        (9.28%) 
59     60.82%) 
29     29.90%) 

81.94    (6.38) 
13    (13.27%) 
49    (50.00%) 
36    (36.73%) 

0.8268 
 

0.3009 

Langue maternelle                      Française  
Autre 

173  (88.72%) 
22    (11.28%) 

85     87.63%) 
12     12.37%) 

88    (89.80%) 
10    (10.20%) 

0.4207 

Niveau d’études                          Ire (< CEP) 
Obtention du CEP 

IIre (brevet élémentaire, CAP,BEP) 
Supérieur (≥ baccalauréat) 

51    (26.15%) 
60    (30.77%) 
51    (26.15%) 
33    (16.92%) 

31    (31.96%) 
24    (24.74%) 
26    (26.80%) 
16    (16.49%) 

20    (20.41%) 
36    (36.73%) 
25    (25.51%) 
17    (17.35%) 

0.1857 

Activité professionnelle par le passé 
Exercice d’une profession 

Sans profession 

 
173  (88.72%) 
22    (11.28%) 

 
85    (87.63%) 
12    (12.37%) 

 
88    (89.80%) 
10    (10.20%) 

0.6325 

Statut marital                          Vie maritale 
Célibataire, veuf, divorcé 

111  (56.92%) 
84    (43.08%) 

55    (56.70%) 
42    (43.30%) 

56    (57.14%) 
42    (42.86%) 

0.9503 

Lieu de recrutement             Consultation  
Hospitalisation 

134  (68.72%) 
61    (31.28%) 

66    (68.04%) 
31    (31.96%) 

68    (69.39%) 
30    (30.61%) 

0.8393 

Données médicales concernant la maladie d’Alzheimer 

Maladie d’Alzheimer  161  (82.56%) 74    (76.29%) 87    (88.78%) 
0.0216 

Démence mixte (part cérébrovasculaire) 34    (17.44%) 23    (23.71%) 11    (11.22%) 

MMSE                                   Moyenne (SD) 
Stade de sévérité                                  > 20 

≥ 16 et ≤ 20 
≤ 15 

17.65   (4.11) 
51    (26.15%) 
77    (39.49%) 
67    (34.36%) 

17.16   (4.14) 
21    (21.65%) 
39    (40.21%) 
37    (38.14%) 

18.12   (4.04) 
30    (30.61%) 
38    (38.78%) 
30    (30.61%) 

0.1038 
 

0.3123 

Ancienneté du diagnostic (en mois) 
     Moyenne (SD) 

14.57  (19.25) 16.80  (19.39) 12.44  (18.97) 0.0258 

Annonce diagnostique faite au patient 190  (97.44%) 95    (97.94%) 95    (96.94%) 1.0000 

CIRS-G                                   Moyenne (SD) 9.91   (3.85) 10.53  (3.80) 9.30   (3.82) 0.0253 

Données médicales concernant le statut fonctionnel 

ADL                                        Moyenne (SD) 
Autonome sur les ADL (= 6) 

 Non autonome sur les ADL (< 6) 

5.33    (0.89) 
94   (48.21%) 
101 (51.79%) 

5.23    (0.97) 
94   (48.21%) 
101 (51.79%) 

5.42   (0.79) 
52   (53.06%) 
46   (46.94%) 

0.1546 

0.1725 

IADL (score rapporté sur 5)        
   Moyenne (SD) 

≥ 2 
≤ 1 

n = 193 
1.61     (1.23) 
91    (47.15%) 
102  (52.85%) 

n = 97 
1.59     (1.22) 
47    (48.45%) 
50    (51.55%) 

n = 96 
1.63     (1.24) 
44    (45.83%) 
52    (54.17%) 

0.9530 

0.7154 

Test de station unipodale 
Anormal (< 5 sec) 

Normal (≥ 5 sec) 

n = 184 
121   (65.76%) 
63     (34.24%) 

n = 91 
61     (67.03%) 
30     (32.97%) 

n = 93 
60     (64.52%) 
33     (35.48%) 

0.7191 

Handicap visuel  111   (56.92%) 55     (56.70%) 56     (57.14%) 0.9503 

Handicap auditif 40     (20.51%) 23     (23.71%) 17     (17.35%) 0.2711 

Données médicales concernant la qualité de vie et le retentissement des SCPD 

QoL-AD évaluée par le patient 
Moyenne (SD) 

n = 145 
28.61   (5.24) 

n = 67 
27.84   (5.27) 

n = 78 
29.33   (5.12) 

0.0534 

QoL-AD évaluée par l’aidant 
Moyenne (SD) 

n = 185 
33.93   (6.03) 

n = 90 
34.24   (6.59) 

n = 95 
33.66   (5.53) 

0.5637 
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Caractéristiques des patients 
Population 

totale 
n = 195 

Groupe 

p-value Contrôle 
n = 97 

Intervention   
n = 98 

NPI 
  Moyenne (SD) 

Détail des SCPD présents  
Idées délirantes       

 
Hallucinations 

 
Agitation, agressivité 

 
Dépression, dysphorie 

 
Anxiété 

 
Exaltation de l’humeur, euphorie 

Apathie, indifférence 

 
Désinhibition  

 
Irritabilité, instabilité de l’humeur 

Comportement moteur aberrant 

 
Troubles du sommeil 

 
Troubles de l’appétit 

n = 178 
21.77  (18.40) 

n = 195 
43   (22.05%) 

n = 194 
38   (19.59%) 

n = 193 
105  (54.40%) 

n = 194 
116  (59.79%) 

n = 194 
140  (72.16%) 

n = 195 
41   (21.03%) 

115  (58.97%) 

n = 190 
51   (26.84%) 

n = 194 
125  (64.43%) 

40   (20.62%) 

n = 192 
73   (38.02%) 

n = 192 
76   (39.58%) 

n = 87 
21.26  (18.05) 

n = 97 
26   (26.80%) 

n = 97 
25   (25.77%) 

n = 95 
55   (57.89%) 

n = 97 
57   (58.76%) 

n = 96 
66   (68.75%) 

n = 97 
18   (18.56%) 

64   (65.98%) 

n = 94 
31   (32.98%) 

n = 96 
64   (66.67%) 

19   (19.79%) 

n = 95 
38   (40.00%) 

n = 96 
39   (40.63%) 

n = 91 
22.25  (18.82) 

n = 98 
17   (17.35%) 

n = 97 
13   (13.40%) 

n = 98 
50   (51.02%) 

n = 97 
59   (60.82%) 

n = 98 
74   (75.51%) 

n = 98 
23   (23.47%) 

51   (52.04%) 

n = 96 
20   (20.83%) 

n = 98 
61   (62.24%) 

21   (21.43%) 

n = 97 
35   (36.08%) 

n = 96 
37   (38.54%) 

 
0.8820 

 
0.1112 

 
0.0299 

 
0.3377 

 
0.7696 

 
0.2935 

 
0.3999 

0.0479 

 
0.0589 

 
0.5201 

0.7781 

 
0.5761 

 
0.7679 

Traitements médicamenteux 

Spécifique de la MA  96    (49.23%) 53    (54.64%) 43    (43.88%) 0.1329 

Psychotropes ( ≥ 2 molécules) 46    (23.59%) 21    (21.65%) 25    (25.51%) 0.5255 

Antipsychotique (seul) 5       (2.56%) 4         (4.12%) 1        (1.02%) 0.2115 

Anxiolytique (seul) 19     (9.74%) 11     (11.34%) 8        (8.16%) 0.4545 

Hypnotique (seul) 8       (4.10%) 1         (1.03%) 7        (7.14%) 0.0647 

Antidépresseur (seul ) 26   (13.33%) 12    (12.37%) 14    (14.29%) 0.6941 

Traitements non médicamenteux 

Kinésithérapie 27    (13.85%) 14    (14.43%) 13    (13.27%) 0.8134 

Ergothérapie, psychomotricité 4        (2.05%) 2        (2.06%) 2        (2.04%) 1.0000 

Orthophonie 24    (12.31%) 5        (5.15%) 19    (19.39%) 0.0025 

Suivi psychologique 1        (0.51%) 1        (1.03%) 0        (0.00%) 0.4974 

Accueil de jour 12      (6.15%) 6        (6.19%) 6        (6.12%) 0.9854 

ESA 6        (3.08%) 3        (3.09%) 3        (3.06%) 1.0000 

Aides formelles déployées à domicile 

Aide-ménagère 38    (19.49%) 20   (20.62%) 18    (18.37%) 0.6915 

Portage de repas 2        (1.03%) 1       (1.03%) 1        (1.02%) 1.0000 

Auxiliaire de vie 23    (11.79%) 8       (8.25%) 15    (15.31%) 0.1265 

IDE  58    (29.74%) 32   (32.99%) 26    (26.53%) 0.3239 

Annexe n° 15 : Caractéristiques à l’inclusion des patients dans la population totale de 
THERAD, dans les groupes « contrôle » et « intervention » :  

analyse descriptive et comparative en ITT. 
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Caractéristiques des aidants 
Population 

totale 
n = 195 

Groupe 

p-value Contrôle 
n = 97 

Intervention  
n = 98 

Caractéristiques socio-démographiques 

Sexe                                                   Femme 
Homme 

126   (64.62%) 
69     (35.38%) 

66    (68.04%) 
31    (31.96%) 

66    (68.04%) 
31    (31.96%) 

0.3196 

Âge (en années)                  Moyenne (SD) 65.75   (12.62) 65.36   (12.69) 66.13   (12.59) 0.6704 

Langue maternelle                      Française  
Autre 

181  (92.82%) 
14      (7.18%) 

89    (91.75%) 
8        (8.25%) 

92    (93.88%) 
6        (6.12%) 

0.5655 

Niveau d’études                      
Ire (≤ CEP) 

IIre (brevet élémentaire, CAP, BEP) 
Supérieur (≥ baccalauréat) 

n = 192 
29  (15.10%) 

60    (31.25%) 
103  (53.65%) 

n = 95 
15    (15.79%) 
30    (31.58%) 
50    (52.63%) 

n = 97 
14    (14.43%) 
30    (30.93%) 
53    (54.64%) 

0.9507 

Profession (actuelle ou antérieure) 
Exercice d’une profession 

Sans profession 

n = 191 
179   (93.72%) 
12      (6.28%) 

n = 94 
87    (92.55%) 
7        (7.45%) 

n = 97 
92    (94.85%) 
5        (5.15%) 

0.5140 

Statut marital                          Vie maritale 
Célibataire, veuf, divorcé 

160   (82.05%) 
35     (17.95%) 

75    (77.32%) 
22    (22.68%) 

85    (86.73%) 
13    (13.27%) 

0.0867 

Diagnostic de MA annoncé à l’entourage  190   (97.44%) 95    (97.94%) 95    (96.94%) 1.0000 

Données médicales 

Problème de santé chronique 67    (34.36%) 29    (29.90%) 38    (38.78%) 0.1918 

Niveau d'épuisement et de fardeau 
ZBI                                          Moyenne (SD) 

≤ 20 
> 20 et ≥ 40 

> 40 

n = 194 
30.89   (15.77) 

58    (29.90%) 
81    (41.75%) 
55    (28.35%) 

n = 96 
31.83  (15.36) 

25   (26.04%) 
40   (41.67%) 
31   (32.29%) 

n = 98 
29.97  (16.19) 

33    (33.67%) 
41    (41.84%) 
24    (24.49%) 

 
0.4128 

 
0.3704 

Risque de dépression 
Mini-GDS                              Moyenne (SD) 

A risque de dépression (≥ 1) 

n = 194 
1.14    (1.27) 

113   (58.25%) 

n = 97 
1.09    (1.19) 

58    (59.79%) 

n = 97 
 1.20    (1.35) 

55    (56.70%) 

 
0.8855 

0.6623 

Qualité de vie (NHP)          Moyenne (SD) 119.60 (112.00) 119.18 (108.65) 120.02 (115.78) 0.8678 

Caractéristiques de la relation d’aide 

Statut de l’aidant                                Conjoint 
Enfant ou assimilé * 

Fratrie 

83    (42.56%) 
111  (56.92%) 
1        (0.51%) 

39    (40.21%) 
57    (58.76%) 
1        (1.03%) 

44    (44.90%) 
54    (55.10%) 
0        (0.00%) 

0.5632 

Partage de l’aide                    Aidant principal  
Aidant unique  

104   (53.33%) 
91     (46.67%) 

55    (56.70%) 
42    (43.30%) 

49    (50.00%) 
49    (50.00%) 

0.3483 

Mode et lieu de vie 
Aidant vivant à domicile avec le patient 
Aidant et patient vivant séparément 

Distance entre les deux domiciles :   < 10 km 
> 10 km 

 
104   (53.33%) 
91    (46.67%) 

53    (27.18%) 
38    (19.49%) 

 
50    (51.55%) 
47    (48.45%) 

28    (28.87%) 
19    (19.59%) 

 
54    (55.10%) 
44    (44.90%) 

25    (25.51%) 
19    (19.39%) 

 
0.6188 

 
0.8528 

Ancienneté de l’aide (en années) 
< 1 an 

entre 1 et 3 ans  
> 3 ans 

n = 193 
53    (27.46%) 
84    (43.52%) 
56    (29.02%) 

n = 96 
27    (28.13%) 
42    (43.75%) 
27    (28.13%) 

n = 97 
26    (26.80%) 
42    (43.30%) 
29    (29.90%) 

0.9583 

Volume de l’aide (en heures/semaine) 
                             Moyenne (SD) 

21.67   (13.66) 20.65  (11.91) 22.68  (15.19) 0.4619 

*  Gendre/belle-fille, neveu/nièce 

Annexe n° 16 : Caractéristiques à l’inclusion des aidants et de la relation d’aide 

dans la population totale de THERAD, dans les groupes « contrôle » et « intervention » :  

analyse descriptive et comparative en ITT. 
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Annexe n° 17 : Description du lieu de vie de l’aidant à l’inclusion, en fonction de son genre 
et de son lien de parenté avec le patient. 

 

 

 

 

 

* La participation de l’aidant à ≥ 3 séances collectives et aux 2 séances individuelles et du patient aux 2 séances 

individuelles initiale et finale était considérée comme un haut degré de conformité au protocole d’intervention.  

Annexe n° 18 : Observance des patients et des aidants aux séances  
de l'intervention de THERAD. 

 

 

Lieu de vie de l’aidant 
Population 

totale 
n = 185 

Groupe 

Contrôle 
n = 93 

Intervention 
n = 92 

Sexe Statut Lieu de vie     (par rapport au domicile du patient) 

Homme 

Conjoint 
Domicile partagé 37   (20.00%) 17   (18.28%) 20   (21.74%) 

Domiciles distincts 1       (0.54%) 1       (1.08%) 0       (0.00%) 

Enfant 
ou assimilé 

Domicile partagé 7       (3.78%) 3       (3.23%) 4       (4.35%) 

Domiciles distincts 20   (10.81%) 8       (8.60%) 12  (13.04%) 

Femme 

Conjoint 
Domicile partagé 44   (23.78%) 20   (21.51%) 24  (26.09%) 

Domiciles distincts 1       (0.54%) 1       (1.08%) 0      (0.00%) 

Enfant 
ou assimilé 

Domicile partagé 16    (8.65%) 10   (10.75%) 6      (6.52%) 

Domiciles distincts 59   (31.89%) 33   (35.48%) 26 (28.26%) 

Participation aux différentes phases de l’intervention 
Patient 
n = 98 

Aidant 
n = 98 

Participation à la séance individuelle initiale (diagnostic) 98 (100%) 98 (100%) 

Participation aux séances collectives :  
N’a participé à aucune séance 
Participation à 1 seule séance 

Participation à 2 séances  
Participation à 3 séances 
Participation à 4 séances 

x 
x 
x 
x 
x 

20 (20.41%) 
1 (1.02%) 
1 (1.02%) 

21 (21.43%) 
55 (56.12%) 

Participation à la séance individuelle finale (bilan) 87 (88.78%) 86 (87.76%) 

Observance totale optimale 87 (88.78%) 53 (54.08%) 

Observance globale correcte *  87 (88.78%) 74 (75.51%) 
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Annexe n° 19 : Cadre conceptuel des facteurs influençant l'institutionnalisation 

selon Luppa et al. 2008 (68) 
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