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P.U.-P.H. P.U.-P.H.
Classe Exceptionnelle et 1ére classe 2éme classe
M. ADOUE Daniel (C.E) Médecine Interne, Gériatrie Mme BONGARD Vanina Epidémiologie

M. AMAR Jacques Thérapeutique
M. ATTAL Michel (C.E) Hématologie
M. AVET-LOISEAU Hervé

M. BONNEVIALLE Nicolas Chirurgie orthopédique et traumatologique
Mme CASPER Charlotte Pédiatrie
. COGNARD Christophe Neuroradiologie
LAIREZ Olivier Biophysique et médecine nucléaire
. LAROCHE Michel Rhumatologie
LEOBON Berirand

Hématologie, transfusion
Mme BEYNE-RAUZY Odile
BIRMES Philippe Psychiatrie

Médecine Interne

. BLANCHER Antoine Immunologie (option Biologique) Chirurgie Thoracique et Cardiaque

BOSSAVY Jean-Pierre (C.E) Chirurgie Vasculaire LOPEZ Raphael Anatomie
. BRASSAT David Neurologie MARTIN-BLONDEL Guillaume Maladies infectieuses, maladies fropicales
BROUCHET Laurent Chirurgie thoracique et cardio-vascul Oto-rhino-laryngologie
Anatomie pathologique . MAS Emmanuel Pédiatrie
BUREAU Christophe Hépato-Gastro-Entérologie . OLIVOT Jean-Marc Neurologie

CALVAS Patrick (C.E) Génétique

M

M

M

M

M

M

M. MARX Mathieu
M

M

M. PAGES Jean-Christophe
M
M

Biologie cellulaire

M
M
M
M
M
M. BROUSSET Pierre (C E)
M
M
M
M
M

CARRERE Nicolas Chirurgie Générale PORTIER Guillaume Chirurgie Digestive
CARRIE Didier (C.E) Cardiologie RONCALLI Jérdme Cardiologie
CHAIX Yves Pédiatrie Mme RUYSSEN-WITRAND Adeline Rhumatologie

Mme CHARPENTIER Sandrine Médecine d'urgence Mme SAVAGNER Frédérique Biochimie et biologie moléculaire
CHAUVEAU Dominique Néphrologie M. SOL Jean-Christophe Neurochirurgie
CHOLLET Frangois (C.E) Neurologie Mme TREMOLLIERES Florence Biologie du développement
DAHAN Marcel (C.E) Chirurgie Thoracique et Cardiaque Mme VEZZOSI Delphine Endocrinologie

Médecine Physique et Réadapt Fonct.
DEGUINE Olivier (C.E)
DUCOMMUN Bemnard Cancérologie
FERRIERES Jean (CE)

M

M

M.

M. DE BOISSEZON Xavier
M Oto-rhino-laryngologie
M

M

Epidémiologie, Santé Publique

M. FOURCADE Olivier Anesthésiologie P.U. Médecine générale

M. FOURNIE Pierre Ophtalmologie M. MESTHE Pierre

M. GAME Xavier Urologie

M. GEERAERTS Thomas Anesthésiologie et réanimation Pr & ie Me ine gé

M. ABITTEBOUL Yves
M. POUTRAIN Jean-Christophe

M. IZOPET Jacques (CE)
Mme LAMANT Laurence (C.E)

Bactériologie-Virologie

Anatomie Pathologique

M. LANG Thierry (C E) Biostatistiques et Informatique Medicale
M. LANGIN Dominique (C E) Nutrition Professeur Associé en Bactériologie-Hygiéne
M. LAUQUE Dominique (C.E) Médecine Inteme Mme MALAVAUD Sandra
M. LAUWERS Frédéric Chirurgie maxillo-faciale

M. LIBLAU Roland (C.E) Immunologie

M. MALAVAUD Bernard Urologie

M. MANSAT Pierre Chirurgie Orthopédique

M. MARCHOU Bruno Maladies Infectieuses

M. MAZIERES Julien Pneumologie

M. MOLINIER Laurent Epidémiologie, Santé Publique

M. MONTASTRUC Jean-Louis (C.E) Pharmacologie

Mme MOYAL Elisabeth Cancérologie

Mme NOURHASHEMI Fatemeh (C E) Gériatrie

M. OSWALD Eric (C.E) Bactériologie-Virologie

M. PARANT Olivier Gynécologie Obstétrique

M. PARIENTE Jérémie Neurologie

M. PARINAUD Jean (C.E) Biol. Du Dévelop. et de la Reprod.

M. PAUL Carle Dermatologie

M. PAYOUX Pierre Biophysique

M. PAYRASTRE Bemard (C.E) Hématologie

M. PERON Jean-Marie Hépato-Gastro-Entérologie

M. PERRET Bertrand (C.E) Biochimie

M. RASCOL Olivier (C.E) Pharmacologie

M. RECHER Christian(C E) Hématologie

M. SALES DE GAUZY Jérdme Chirurgie Infantile

M. SALLES Jean-Pierre (CE) Pédiatrie

M. SANS Nicolas Radiologie

Mme SELVES Janick Anatomie et cytologie pathologiques

M. SERRE Guy (C.E)
M. TELMON Norbert (C.E)
M. VINEL Jean-Pierre (C.E)

Biologie Cellulaire
Médecine Légale
Hépato-Gastro-Entérologie

P.U. Médecine générale
M. QUSTRIC Stéphane (C.E)
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P.U.-P.H. P.U. -P.H.
Classe Exceptionnelle et 1ére classe 2éme classe
M. ACAR Philippe Pédiatrie M. AUSSEIL Jéréme Biochimie et biologie moléculaire

M. ACCADBLED Franck

M. ALRIC Laurent (C.E)

Mme ANDRIEU Sandrine

M. ARBUS Christophe

M. ARNAL Jean-Francois

Mme BERRY Isabelle (C.E)

M. BONNEVILLE Fabrice

M. BUJAN Louis (C. E)

Mme BURA-RIVIERE Alessandra
M. BUSCAIL Louis (C.E)

M. CANTAGREL Alain (C.E)

M. CARON Philippe (C.E)

M. CHAUFQUR Xavier

M. CHAYNES Patrick

M. CHIRON Philippe (C.E)

M. CONSTANTIN Arnaud

M. COURBON Frédéric

Mme COURTADE SAIDI Monique

M. DAMBRIN Camille

M. DELABESSE Eric

M. DELOBEL Pierre

M. DELORD Jean-Pierre

M. DIDIER Alain (C_E)

Mme DULY-BOUHANICK Béatrice (C_E)
M. ELBAZ Meyer

M. GALINIER Michel (C.E)

M. GLOCK Yves (C.E)

Mme GOMEZ-BROUCHET Anne-Muriel
M. GOURDY Pierre

M. GRAND Alain (C.E)

M. GROLLEAU RAOUX Jean-Louis (C.E)
Mme GUIMBAUD Rosine

Mme HANAIRE Hélene (C.E)

M. HUYGHE Eric

M. KAMAR Nassim (C.E)
M. LARRUE Vincent

M. LEVADE Thierry (C.E)
M. MALECAZE Francois (C E)

M. MARQUE Philippe

M. MAURY Jean-Philippe

Mme MAZEREEUW Juliette

M. MINVILLE Vincent

M. RAYNAUD Jean-Philippe (C.E)
M. RITZ Patrick (C.E)

M. ROLLAND Yves (C.E)
M. ROUGE Daniel (C.E)

M. ROUSSEAU Hervé (C.E)
M. ROUX Franck-Emmanuel
M. SAILLER Laurent

M. SCHMITT Laurent (C.E)

M. SENARD Jean-Michel (C_E)

M. SERRANO Elie (C.E)

M. SOULAT Jean-Marc

M. SOULIE Michel (C.E)}

M. SUC Bertrand

Mme TAUBER Marie-Thérése (C.E)
Mme URO-COSTE Emmanuelle

M. VAYSSIERE Christophe

M. VELLAS Bruno (C.E)

Chirurgie Infantile
Medecine Inteme
Epidémiologie

Psychiatrie

Physiologie

Biophysique

Radiologie
Urologie-Andrologie
Meédecine Vasculaire
Hépato-Gastro-Entérologie
Rhumatologie
Endocrinologie

Chirurgie Vasculaire
Anatomie

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie
Rhumatologie

Biophysique

Histologie Embryologie
Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire
Hématologie

Maladies Infectieuses
Cancérologie

Pneumologie
Thérapeutique

Cardiologie

Cardiologie

Chirurgie Cardio-Vasculaire
Anatomie Pathologique
Endocrinologie
Epidgémiologie. Eco. de la Santé et Prévention
Chirurgie plastique
Cancérologie
Endocrinologie

Urologie

Néphrologie

Neurologie

Biochimie

Ophtalmologie

Médecine Physique et Réadaptation
Cardiologie

Dermatologie
Anesthésiologie Réanimation
Psychiatrie Infantile
Nutrition

Gériatrie

Médecine Légale
Radiologie

Neurochirurgie

Médecine Inteme
Psychiatrie

Pharmacologie
Oto-rhino-laryngologie
Meédecine du Travail
Urologie

Chirurgie Digestive
Pediatrie

Anatomie Pathologique
Gynécologie Obstétrique
Gériatrie

P A ié de Médecine Générale

M. STILLMUNKES Andre

M. BERRY Antoine
M. BOUNES Vincent
Mme BOURNET Barbara
M. CHAPUT Benoit
Mme DALENC Florence
M. DECRAMER Stéphane
M. FAGUER Stanislas
Mme FARUCH BILFELD Marie
M. FRANCHITTO Nicolas
Mme GARDETTE Virginie
M. GARRIDO-STOWHAS Ignacio
Mme LAPRIE Anne
Mme LAURENT Camille
LE CAIGNEC Cédric
LEANDRI Roger
MARCHEIX Bertrand
. MEYER Nicolas
. MUSCARI Fabrice
REINA Nicolas
SILVA SIFONTES Stein
SOLER Vincent
Mme SOMMET Agnés
Mme SOTO-MARTIN Maria-Eugénia
M. TACK Ivan
M. VERGEZ Sebastien
M. YSEBAERT Loic
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P.U. Médecine générale

Mme ROUGE-BUGAT Marie-Eve

Profi A ié de Méd

M. BOYER Pierre

Parasitologie

Meédecine d'urgence
Gastro-entérologie

Chirurgie plastique et des brilés
Cancérologie

Pédiatrie

Néphrologie

Radiologie et imagerie médicale
Addictologie

Epidémiologie

Chirurgie Plastique

Radiothérapie

Anatomie Pathologique

Génétique

Biologie du dével. et de la reproduction
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Dermatologie

Chirurgie Digestive

Chirurgie orthopédigue et traumatologique
Reéanimation

Ophtalmologie

Pharmacologie

Gériatrie et biologie du vieillissement
Physiclogie

Oto-rhino-laryngologie

Hématologie
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M. ABBO Olivier

M. APQIL Pol Andre

Mme ARNAUD Catherine
Mme BERTOLI Sarah

M. BIETH Eric

Mme CASPAR BAUGUIL Sylvie
Mme CASSAGNE Myriam
Mme CASSAING Sophie

M. CAVAIGNAC Etienne
Mme CHANTALAT Elodie
M. CONGY Nicolas

Mme COURBON Christine
Mme DAMASE Christine
Mme de GLISEZENSKY Isabelle
M. DUBQIS Damien

Mme FILLAUX Judith

M. GANTET Pierre

Mme GENNERO Isabelle
Mme GENOUX Annelise

M. HAMDI Safouane

Mme HITZEL Anne

M. IRIART Xavier

Mme JONCA Nathalie

M. KIRZIN Syivain

Mme LAPEYRE-MESTRE Maryse
M. LHERMUSIER Thibault
M. LHOMME Sébastien
Mme MONTASTIER Emilie
Mme MOREAU Marion
Mme NOGUEIRAM.L.
Mme PERROT Aurore

M. PILLARD Fabien

Mme PUISSANT Bénédicte
Mme RAYMOND Stéphanie
Mme SABOURDY Frédérique
Mme SAUNE Karine

M. TAFANI Jean-André

M. TREINER Emmanuel
Mme TRUDEL Stéphanie
Mme VAYSSE Charlotte

M. VIDAL Fabien

M.C.U. Médecine générale
M. BRILLAC Thierry
Mme DUPOUY Julie

M.C.A. Meédecine Geénérale
Mme FREYENS Anne
M. CHICOULAA Bruno
Mme PUECH Marielle

M.C.U. - P.H.

Chirurgie infantile

Immunologie

Epidémiologie

Hematologie, transfusion
Génétique

Nutrition

Ophtalmologie

Parasitologie

Chirurgie orthopédique et traumatologie
Anatomie

Immunologie

Pharmacologie

Pharmacologie

Physiologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Parasitologie

Biophysique

Biochimie

Biochimie et biologie moléculaire
Biochimie

Biophysique

Parasitologie et mycologie
Biologie cellulaire

Chirurgie générale
Pharmacologie

Cardiologie
Bactériologie-virologie
Nutrition

Physiologie

Biologie Cellulaire
Hematologie

Physiologie

Immunologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Biochimie

Bactériologie Virologie
Biophysique

Immunologie

Biochimie

Cancérologie

Gynécologie obstétrique
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M.C.U.-P.H
Mme ABRAVANEL Florence Bactériologie Virologie Hygiene
Mme BASSET Céline Cytologie et histologie

Mme CAMARE Caroline

M. CAMBUS Jean-Pierre
Mme CANTERO Anne-Valérie
Mme CARFAGNA Luana
Mme CASSOL Emmanuelle
M. CHASSAING Nicolas
M. CLAVEL Cyril

Mme COLOMBAT Magali
Mme CORRE Jill

M. DE BONNECAZE Guillaume

M. DEDQUIT Fabrice

M. DEGBOE Yannick

M. DELPLA Pierre-André

M. DESPAS Fabien

M. EDOUARD Thomas

Mme ESQUIROL Yolande

Mme EVRARD Solene

Mme FLOCH Pauline

Mme GALINIER Anne

Mme GALLINI Adeline

M. GASQ David

M. GATIMEL Nicolas

Mme GRARE Marion

M. GUIBERT Nicolas

Mme GUILBEAU-FRUGIER Celine
M. GUILLEMINAULT Laurent
Mme GUYONNET Sophie

M. HERIN Fabrice

Mme INGUENEAU Cecile

M. LEPAGE Benoit

Mme MAUPAS SCHWALM Francoise
M. MOULIS Guillaume

Mme NASR Nathalie

Mme QUELVEN Isabelle

M. RIMAILHO Jacques

M. RONGIERES Michel

Mme VALLET Marion

M. VERGEZ Francois

M. YRONDI Antoine

M.C.U. Médecine générale

M. BISMUTH Michel

M.C.A. Médecine Générale
M. BIREBENT Jordan
Mme BOURGEQIS QOdile
Mme BOUSSIER Nathalie
Mme LATROUS Leila

Biochimie et biologie moléculaire
Hématologie

Biochimie

Pédiatrie

Biophysique

Génétique

Biologie Cellulaire

Anatomie et cytologie pathologiques
Hématologie

Anatomie

Médecine Légale

Rhumatologie

Médecine Légale

Pharmacologie

Pédiatrie

Médecine du travail

Histologie, embryologie et cytologie
Bactériologie-Virologie

Nutrition

Epidémiologie

Physiologie

Médecine de la reproduction
Bactériologie Virologie Hygiéne
Pneumologie

Anatomie Pathologique
Pneumologie

Nutrition

Médecine et santé au travail
Biochimie

Biostatistiques et Informatique médicale
Biochimie

Meédecine interne

Neurologie

Biophysique et médecine nucléaire
Anatomie et Chirurgie Générale
Anatomie - Chirurgie orthopédique
Physiologie

Hématologie

Psychiatrie d’adultes
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I INTRODUCTION

A. Maladie d’Alzheimer : dépendance et institutionnalisation

1. Epidémiologie de la maladie d’Alzheimer

On estime a 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 I'est a un stade
précoce de la maladie (3).

La maladie d’Alzheimer (MA) est la plus fréquente des pathologies neurodégénératives, a
I'origine de 70 % des cas de démence (4). La prévalence de la MAMA croit exponentiellement
avec I'age 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 symptomes évocateurs de MAMA (5). Si
I'incidence de la MAMA a récemment diminué (6), le nombre de malades devrait continuer a

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

La maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées sont |la premiéere cause de perte d’autonomie
sévere et d’entrée en institution du sujet agé (2,8). La MAMA serait a I'origine de 70 % des
demandes potentielles d'Allocation Personnalisée pour I’Autonomie (APA) (9,10), que recevaient

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

Pres de 40 % des patients atteints de MAMA vivent en institution (9). Sur 752 000
personnes résidant en établissement d’hébergement pour personnes agées 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 agées (EHPAD), 70 % en unités de

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

2. Conséguences de la décision d’institutionnalisation

Le choix de I’entrée en institution devrait étre anticipé et porté autant que possible par le malade
lui-méme. 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
étre recherché par le dialogue, il n’est pas toujours accessible du fait de I'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

I’équipe soignante (13).



L'objectif n’est pas d'éviter éternellement l'institutionnalisation de tous nos sujets agés atteins
de MA, mais de la retarder jusqu'a ce qu’elle devienne la meilleure alternative a proposer au

patient et a son entourage.

Le maintien a domicile du sujet atteint de MA facilite la préservation des capacités cognitives, de
communication et de l'autonomie du malade a tous les stades de la maladie. Les repéres
mnésiques et physiques liés au domicile le sécurisent et I'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 I'impact du changement de domicile et
de I'entrée en institution sur la mortalité des patients atteints de MA (15). McClendon et al. ont
montré un déclin rapide de I'état général du patient et une augmentation de la mortalité d’un
facteur 3 par rapport aux soins a domicile. Toutefois, le placement en EHPAD n’entrainait pas de

surrisque de déces aprés un certain temps d’évolution de la maladie (16).

L'institutionnalisation a également des répercussions sur I’'entourage, en met a mal le sentiment
de solidarité au sein de la famille (17). Cette période de transition est difficile a vivre et a risque
d’effondrement psychique pour I'entourage (18). Elle doit étre anticipée et préparée (19). De plus,
I'institutionnalisation du proche peut entrainer des difficultés financiéres pour la famille.

Enfin, le co(t de I'institutionnalisation pour la société francaise est majeur. Il correspond

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

B. Soutien a domicile des sujets atteints de maladie d’Alzheimer,
le réle pivot des proches aidants

Presque deux tiers des sujets atteints de MAMA vivent a domicile (9). S’il existe des capacités
persistantes, les troubles cognitifs, initialement mnésiques puis diffus, conduisent a une perte
d’autonomie dans les taches de plus en plus élémentaires de la vie quotidienne. La dépendance

induite par la maladie amene ses proches a le seconder au quotidien.

Celui qui est aujourd’hui appelé « proche aidant » tient un réle central dans le soutien a
domicile du patient atteint de MA (22,23). Le réseau de soin informel représente la principale
ressource d’aide pour les personnes agées souffrant de MAMA et vivant a domicile. Plus les
capacités cognitives et fonctionnelles déclinent, plus I'aide croit et se diversifie par I'apparition
puis la majoration d’aides professionnelles déployées au domicile, en collaboration avec I'aide
informelle qui se poursuit. Le proche aidant est ainsi sollicité en premier lieu, et pour une durée

prolongée (24).



3,9 millions de proches aidants apportent une aide quotidienne a une personne agée dépendante
vivant a domicile (25). Prés de deux millions d’entre eux apporteraient une aide réguliere un
proche atteint de MAMA vivant a 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 I'aide informelle est

procurée par un aidant unique (25).

La moitié des aidants percoivent des effets négatifs de la relation d’aide sur leur santé. Il s’agit
plus fréequemment de conjoints aidants, généralement plus agés 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 génere 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 a terme une surmortalité (32).

C. Soutien des aidants : le défi de I'organisation de |'aide aux aidants

La préservation de I'état de santé des aidants est la condition essentielle a la pérennisation du
systéme d’entraide sur lequel repose notre société, basé sur I’équilibre entre interventions
publiques et solidarité familiale. Le suivi de I'aidant, I'organisation et la généralisation de I'aide
aux aidants de personnes agées dépendantes sont des enjeux actuels de santé publique (33). lls
visent la prévention des risques d’isolement et d’épuisement du proche aidant (34,35), et
intrinséquement la prévention du risque de rupture du maintien a domicile du malade.

Les réponses aux attentes des aidants interviennent a différents niveaux : information et
formation, formules de répit de proximité, services d’aides a 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 I'environnement tout désigné pour la réalisation de
ces objectifs. Ce réle 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 I'équipe de soins primaires. Il conseille le proche aidant et déclenche les
formalités et interventions adaptées. Il connait les services d’aides a domicile et les divers
dispositifs de soutien aux aidants disponibles au sein du territoire ou il exerce.

Ainsi, 4 aidants sur 10 déclarent que leur médecin généraliste est |I'acteur qui les soutient

le plus dans leur role (26,36). C'est un début, mais cela reste tres insuffisant.



D. Education thérapeutique dans la maladie d’Alzheimer

A défaut de traitements curatifs disponibles, les interventions non pharmacologiques sont
actuellement recommandées en premiere intention dans la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer. Parmi elles, I'Education Thérapeutique du Patient (ETP) (37,38) est une pratique
clinique récente (34,39-41). Réalisés par des professionnels de santé formés, I'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 a des stades paucisymptomatiques ont permis d’inclure activement les malades dans la
relation de soin, notamment éducative.

Développer une approche éducative a destination de patients agés atteints de maladie
neuro-générative a nécessité une adaptation des programmes, pour répondre a des
problématiques spécifiques a 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 agés (48,49) qui souhaitent des connaissances et compétences moins exhaustives et ciblant
les problématiques du quotidien et le maintien de I'autonomie).

Le proche aidant est devenu le pilier de la relation éducative (50). Il en est a 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 a analyser. Il existe une grande disparité dans les résultats,
les niveaux de preuves et les modeles 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 I'aidant

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

Une efficacité d’interventions psychoéducatives a destination de I'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-étre et la qualité de vie de I'aidant (53),
I’'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. Hypotheses et objectifs de I'étude

Le soutien a domicile des personnes agées dépendantes est un souhait largement émis par les
familles, soutenu par les pouvoirs publics (65). Il est un véritable défi socio-économique a relever
pour le pays, car l'aide et le soin de ces sujets reposent sur des proches aidants inégalement
formés a ces pratiques. Le déploiement d’interventions ciblées au domicile et I'anticipation de la
guestion du lieu de vie passent par 'identification et la compréhension de facteurs prédictifs du
placement, qui sont liés a la maladie elle-méme, aux représentations qu’elle engendre, a la
dynamique familiale, aux ressources sociales et financiéres. Ces facteurs complexes et disparates
interagissent et ménent a terme l'institutionnalisation du malade.

Notre hypothése 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
a domicile. Elle favoriserait un soutien au domicile de qualité, en prodiguant connaissances,
compétences a l'aidant, ainsi qu’un partage du fardeau induit par la relation d’aide. Elle
permettrait finalement de prolonger le soutien a domicile du malade, en modulant favorablement
certains facteurs prédictifs de placement relatifs au couple aidant-aidé identifiés dans Ia

littérature (66—68).

L’essai clinigue controlé 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 a un appel
d’offre national du Programme de Recherche en Qualité Hospitaliére dans le cadre du Programme
de Recherche sur la Performance du Systéme de Soins.

De facon inédite, il étudiait I'« impact d’un programme d’éducation thérapeutique visant
a améliorer la qualité de vie du patient atteint de maladie d’Alzheimer a un stade léger a
modérément séveére, vivant a 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 I'impact du programme d’ETP a 2 mois
sur la qualité de vie du patient sur I'échelle QoL-AD de Logsdon (70), déclarée par 'aidant. Les
objectifs secondaires étaient de mesurer I'impact du programme d’ETP a 6 mois sur le fardeau
mesuré par I’échelle de fardeau de Zarit (ZBI) (71), la qualité de vie de 'aidant sur I'Indicateur de
santé perceptuelle de Nottingham (NHP) (72), la fréquence et la sévérité des symptémes psycho-
comportementaux de la démence (SCPD) mesurées par I'Inventaire neuropsychiatrique (NPI)
(73), '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 I’échelle QoL-AD déclarée par le patient lui-méme.



Le programme d’éducation thérapeutique de THERAD est aujourd’hui proposé en pratique

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

Dans ce travail de thése, nous nous sommes intéressés a I’entrée en institution des patients inclus
dans THERAD. Notre critere d’intérét n’était pas un critéere de jugement de THERAD mais un

critére « exploratoire ».

L’objectif principal de I’étude était d’étudier I'effet d’une intervention éducative adressée
au couple aidant-aidé sur le placement en institution des patients atteint de maladie d’Alzheimer
a un stade léger a modérément sévere vivant a 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 controle, et de la quantifier si elle existait.

L'objectif secondaire était de mettre en évidence des facteurs prédictifs, a risque ou
protecteurs, vis-a-vis de linstitutionnalisation du patient. |l 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.



. MATERIEL & METHODE

A. Type d’étude

Notre étude s’est intéressée a un critére « 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, contrélé et randomisé, en simple
aveugle. Le protocole d'étude de THERAD a été approuvé par le Ministere francgais de la Santé.
Tous les participants inclus avaient recu une information exhaustive sur les modalités de I'étude

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

B. Description de la population d’étude

1. Critéres d’éligibilité

La population cible était constituée de couples associant un patient atteint de maladie
d’Alzheimer avec ou sans composante cérébrovasculaire a un stade léger a modérément sévere
(11 = score au MMSE < 26), vivant a domicile et de son proche aidant principal. Les aidants vivaient
avec le patient ou devaient lui apporter une aide réguliére de facon au moins trihebdomadaire
et/ou a raison d’au moins 8 heures par semaine. (cf. Annexe n° 2)

Les patients étaient éligibles sans limite d’age. Le diagnostic de MA avait été posé selon
les critéres cliniques de la 4°™ &dition 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 pole 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 péle. Le
recrutement de patients éligibles venant des soins primaires, adressés par le médecin traitant,

était également proposé.

C. Critéres d’évaluation

1. Critére de jugement principal

Notre critére de jugement principal était le placement en institution (EHPAD ou USLD) du patient
au cours de 2 années de suivi a compter de la date de son inclusion dans THERAD (entre MO et
M24 théorique). Lorsque I'événement 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 (MO0) et la date d’entrée en institution.



2. Critéres de jugements secondaires

La sélection des criteres secondaires a été faite suite a la réalisation d’une revue non exhaustive
de la littérature sur les facteurs prédictifs d’institutionnalisation. Les variables retenues sont
recensées dans I’Annexe n° 3. Finalement, nos critéres de jugements secondaires regroupaient
I'ensemble des caractéristiques socio-démographiques et médico-psychologiques des couples
« aidant-aidé » et des criteres de jugements principal et secondaires de THERAD, recueillis a

I'inclusion (MO0) et lors des visites de suivi successives (M2, M6 et M12).

D. Déroulement de |'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 a la randomisation. A l'issue de celle-ci, les
couples du groupe « intervention » recevaient le programme d’ETP de THERAD. Les couples du
groupe « contréle » recevaient les soins habituels, tels que recommandé par la HAS pour tout

patient atteint de MA (39). La participation au programme leur était proposée a la fin de I'étude.

2. Visites médicales a I'inclusion (MO) 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 I'insu. Pour tous les participants inclus dans
I’étude et quel que soit leur groupe de randomisation, les visites médicales comprenaient le
recueil des caractéristiques médico-psychologiques et socio-démographiques (a I'inclusion), une
évaluation gérontologique standardisée (EGS) du patient (77) et une évaluation des critéres 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 congu selon les recommandations de la HAS (42).

a. Déroulement du programme d’ETP

Le programme a été développé sous forme suivante :
= Deux séances individuelles a destination couple aidant-aidé :
- une premiére séance a MO, suivant la visite médicale
- une seconde séance a M2, précédant la visite médicale
= Quatre séances collectives s’adressant uniguement aux aidants : toutes a une semaine

d’intervalle sur une période d’un mois, entre les visites MO et M2.



MO+

séance individuelle
individuelle S1 52 S3 54 M2 M6 M12
: J J J J +M2 /' 4

S1, S2, S3, S4 = séances collectives a destination des aidants
MO, M2, M6, M12 = visites médicales d’inclusion et de suivi

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

b. Contenu du programme d’ETP

i.  Diagnostic éducatif
La premiére séance individuelle MO comprenait le temps essentiel du diagnostic éducatif,
réalisé a I'aide de I'outil INPES destiné au patient initialement a un stade léger de MA (78). Ce
dernier facilite un entretien semi-directif. |l permet d’aider le patient a formuler un projet en
identifiant les compétences a acquérir et renforcer, et a définir des objectifs réalistes a
atteindre. Ce diagnostic pédagogique était ensuite lié a celui de I'aidant, afin d’établir une
synthése 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 I'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 a 8 aidants, et duraient 3 heures chacune. Le
contenu des sessions était adaptable aux objectifs des participants de chaque groupe. Les
principaux themes abordés sont recensés dans I’Annexe n° 4. Chaque séance se cl6turait par une
évaluation des connaissances et compétences acquises (quizz, jeux de role, 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 a leurs préoccupations. La
finalité des séances de groupe était de permettre a I'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 derniere 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 », « a atteindre », ou « nouveaux
objectifs », « compétences acquises ». Des conseils supplémentaires étaient alors fournis si

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



iv.  Animation des séances
Les séances étaient animées par un médecin gériatre et une infirmiéere, tous deux formés a
I'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 a partir de I'analyse d’une situation, outils informatiques
ou vidéos et remue-méninges. Des documents écrits pouvaient étre distribués aux patients, pour

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

E. Recueil des données

1. Recueil de données concernant le critére de jugement principal

La survenue d’un événement (institutionnalisation et déces) et sa date étaient recueillies de facon
prospective au cours des visites médicales de suivi de THERAD jusqu’a M12. Le changement de
lieu de vie lié au placement en institution correspondait a un motif de sortie de THERAD, s'il avait
lieu avant M12. L'étude se terminant aprés un an de suivi, le recueil du critére de jugement
principal a ensuite été réalisé rétrospectivement a 2 ans de suivi (M24). Tout aidant dont le proche
n’était déja connu « institutionnalisé » ou « décédé » était recontacté par téléphone 2 ans apres
leur inclusion dans THERAD, afin de recueillir la survenue éventuelle d’'un événement et sa date.
La méme procédure était appliquée a 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 I'année 2019. Dans les rares cas ou I'aidant restait injoignable, le dossier médical du patient
au sein du CHU de Toulouse a été consulté apres levée de I'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 déces (et sa date) entre M12 et M24 ou chez des patients prématurément sortis
de THERAD pour une cause autre, était recueillie lors de I'appel de I'aidant au M24 ou via le
dossier médical du CHU et les listes de déces de I'INSEE (79) si I'aidant restait injoignable.

Les données de mortalité de I'ensemble des patients inclus dans THERAD ont été vérifiées au

cours de I'années 2019 via ces mémes listes.

Au-dela 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 critéres de jugements secondaires

Le recueil des critéres de jugements secondaires de notre étude était uniquement prospectif, car
réalisé au cours des visites médicales d’inclusion (MO0) (cf. Annexe n° 3) et de suivi (M2, M6, M12)
de THERAD selon les modalités décrites dans ’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 a mesure sur ce cahier anonymisé, standardisé et créé pour I'étude. Tous
les tests et échelles utilisés dans THERAD, ainsi que leurs modalités de passation, sont détaillés

en annexe. (cf. Annexe n° 6 a 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 a la randomisation de THERAD étaient prises en compte.

1. Analyse descriptive de la population de THERAD

Une mise a plat des données avec comparaison des caractéristiques de la population a I'inclusion
entre les groupes intervention et contréle a été réalisée pour évaluer I'efficacité de la
randomisation et apprécier la nécessité d’ajustement pour les analyses statistiques ultérieures.
Les variables qualitatives étaient comparées par le test du Chi? ou le test exact de Fisher
pour les effectifs théoriques inférieurs a 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 I'objectif principal et secondaire

Pour étudier I'association de notre variable d’intérét (groupe d’intervention) et des autres
parameétres secondaires avec le risque de placement en institution a 24 mois, nous avons mené
une analyse de survie avec un modeéle a risques proportionnels de Cox, avec tous les temps de
suivi pris en compte. Dans cette analyse, certaines variables fixes étaient recueillies uniquement
a MO 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 derniéres nouvelles avant I'événement
(placement en institution). Nous avons réalisé une analyse bivariée: nous avons testé
I’association entre deux variables (placement en institution et caractéristiques des patients et de

leurs aidants) une a une dans le modele, sans ajustement.
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Le temps de suivi a été défini par la durée entre la date a MO et la date de I'événement pour les
sujets qui ont fait I'événement, et par la durée entre la date a MO et la date de derniére nouvelle
pour les sujets sans événement. Pour les patients décédés sans avoir été précédemment placés,
la date du déces a été utilisée comme événement de censure a droite. Les données des sujets qui
n’avaient pas présenté I'événement durant ces deux années de suivi ont été censurées.

Pour vérifier I'hypothése des risques proportionnels de chaque variable fixe, nous avons

utilisé le test de I'interaction avec le temps, avec un niveau de risque a 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 I'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 procederons a une seconde analyse, sur le
méme modele, pour étudier I'association de notre variable d’intérét (groupe d’intervention) avec

le risque de placement en institution a sur une durée de suivi réduite a 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

guantitatives, dans la population globale et les deux groupes intervention et controle de THERAD.

b. Analyse des criteres de jugements

Pour I'ensemble des variables, les résultats de I'analyse de survie issu du modéle de Cox seront
présentés pour chaque variable par un Hazard Ratio (HR) et son intervalle de confiance a 95%.

Un HR < 1 signifie un effet protecteur sur notre critere de jugement (placement en institution,
aussi appelé variable dépendante de notre modele). 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’intérét (groupe intervention).

Pour les variables qualitatives fixes, un taux d’incidence et son intervalle de confiance a 95 %, sera
présenté. Il correspond au pourcentage de personnes qui présentent I'événement (placement en

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

437 couplesaidant-aidé éligibles

Exclusion des couples (n=241})
patient avec forme sévére de MA (MMSE<11)
patient institutionnalisé ou sans aidant principal ou
aidant prodiguant< Bh/sem ou < 3 fois/sem
enrdlés dans un autre essai thérapeutique

196 couples aidant-aidé randomisés

Retrait de consentement (n=1)

98 couples
assignés au groupe "intervention”
recevant le programme d'ETP de THERAD

74 couples (76 %) ontrecu correctement I'intervention
dont 53 couples (54 %) dansson intégralité

Sorties d'étude prématurées (n=3)

dont viclation de protocole (n=3)

A 2 mois de suivi (n=87)

MNon venu & la visite M2 (n=2)

Sorties d'étude prématurées (n=23)

dont viclation de protocole (n7)

97 couples
assignés au groupe "contrale”
recevant les soins habituels

L Sorties d'étude prématurées (n=9)

A 2 mois de suivi (n=85)

Non venu a la visite M2 (n=3)

A 6 mois de suivi (n=68)

Mon venu a lavisite MB& (n=0)

— Sorties d'étude prématurées (n=10)

— Sorties d'études prématurées (n=9)

A 6 mois de suivi (n=78)

Mon venu & la visite M6 (n=1)

A 12 mois de suivi (n=56)
Sorties d'études prématurées au total (n=42)

Probléme médical majeur * (n=6)

dont hospitalisations (n=2)
Déces du patient (n=2)
Souhaitdu participant (n=10)
Entrée en EHPAD # (n=11)
Violation du protocole ¥ (n=10)
Perdu de vue (n=3)

Analyse en ITT modifiée(n =98]
Placement 2 ans(n=22)
Décésa 2 ans (n=15)

— Sorties d'étude prématurées (n=23)

A 12 mois de suivi (n=56)
Sorties d'études prématurées au total (n=41)

Probléme médical majeur ¥ (n=13)
dont hospitalisations (n=3)

Décés du patient (n=0)

Souhaitdu participant (n=7)

Entrée en EHPAD # (n=18)

Perdu de vue [n=3)

Analyse en ITT modifiée(n=197)
Placementd 2 ans(n=27)
Décésa 2 ans (n=8)

* Problemes médicaux importants concernant le patient ou son aidant, dont événement médicaux ou indésirables
majeurs, les pathologies engageant le pronostic vital et les hospitalisations. + Entrée en EHPAD regroupant les
placements en EHPAD et en USLD. y Résultant d’'une non-conformité au protocole, définie par la participation des
aidants a = 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.



A. Description de la population d’étude

1. Inclusion de la population de |'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 I'essai interventionnel THERAD et ont
participé a la randomisation. 98 dyades ont été affectés au groupe « intervention », et 98 dyades

au groupe « controéle ».

2. Caractéristigues des participants a l'inclusion

a. Caractéristiques des patients a I'inclusion

Notre population de patients comprenait deux fois plus de femmes que d’hommes, avec une
moyenne d’age de 82 ans et un niveau d’études hétérogene. 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, légére chez 26% des patients (MMSE>20), sévére 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 a I'inclusion

Notre échantillon d’aidants comprenait presque 2 fois plus femmes que d’homme (64% vs 36%),
plutot jeunes (moyenne d’age de 65 ans), d’un haut niveau d’études (54% d’un niveau supérieur
ou égal au baccalauréat). Nos aidants vivaient tres souvent en couple (82%). (cf. Annexe n° 16)

IIs étaient en bonne santé : seul un tiers d’entre eux présentaient un ou plusieurs probléme(s) de
santé. Trois quarts de nos aidants apportaient une aide réguliére a leur proche depuis plus d’un
an, et presque un tiers d’entre eux depuis plus de 3 ans, a hauteur de 21 heures par semaine en

moyenne. La moitié de nos aidant étaient seuls a venir en aide a 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 I'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, I'aidant était une

femme dans 70% des cas. (cf. Annexe n° 17)
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c. Comparabilité des groupes a I'inclusion
Les deux groupes intervention et contréle 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) |l en était de méme 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 contréle (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 contréle (26% vs 13%, p=0,03 et 66% vs 52%, p=0,05). Les patients du groupe controle
étaient légérement plus comorbides sur la CIRS-G que ceux du groupe intervention (10,53 +3,80
vs 9,30 43,82, p=0,03). Les deux groupes de patients étaient comparables sur I'ensemble des
traitements médicamenteux ou non et les aides présentes au domicile. Seule I'orthophonie

bénéficiait a 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 recgu I'intervention de THERAD
de fagon correcte, et 53 couples (soit 54% des participants) de fagon 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 I'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 « plutot satisfaits » et 54 (74%) « tout a fait satisfaits
». Lorsqu’ils devaient qualifier I'aide apportée par le programme, 2 participants (3%) I’ont estimée

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

4. Taux d’achévement 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'achévement étaient égaux dans les 2 groupes : 56 couples ont
terminé I'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 contréle (p=0,93). Les
principaux motifs de sortie d’étude (SE) en population totale étaient les suivants

I'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 I'étude émis par un membre du couple (20% des
SE) ; un probléme 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 I'analyse en ITT (ITT modifiée). Un participant de

ce couple appartenant au groupe contréle a retiré son consentement de participation a I’étude.

5. Devenir des patients a 2 ans

Le devenir a 2 ans (M24) et la date de survenue des évenements étaient connus pour I'ensemble

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

a. Placements en institution
49 patients étaient placés en institution a 2 ans de suivi, soit 25,1 % de la population de THERAD :
22 dans le groupe intervention (22,4 %) et 27 dans le groupe contrdle (27,8 %).
71,4 % des placements ont eu lieu durant la premiere année de suivi. Ces placements précoces
représentaient 81,5 % des placements observés dans le groupe controle, contre 59,1 % dans le
groupe intervention. 17,9 % des patients de THERAD étaient placés durant cette premiere année

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

b. Mortalité

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

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

6. Caractéristiques a l'inclusion des couples aidant - aidé institutionnalisé

Les patients placés a 2 ans étaient agés 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 sévere a lI'inclusion, avec un score moyen au MMSE de 17,14 £ 4,10. lIs étaient
déja trés dépendants sur les IADL sur 5 (score moyen de 1,12 + 0,95), moins sur les ADL avec un

score moyen qui restait supérieur a 3/6 (4,89 = 0,99) a I'inclusion. (cf. Tableau n° 1)

Les aidants des patients placés a 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 réguliere depuis plus de 3 ans au moment de I'inclusion dans THERAD. Ils
présentaient déja une charge modérée a I'inclusion mesurée sur I'échelle du fardeau de Zarit,
avec un score moyen de 36,13 + 14,95. (cf. Tableau n° 1)

16



Caractéristiques des couples aidant-aidé
aMo

Caractéristiques des patients

Age du patient (en années) Moyenne (SD)

Vie maritale
Célibataire, veuf, divorcé
Ancienneté diagnostic (en années) Moyenne (SD)
Moyenne (5D)
Moyenne (SD)
Moyenne (SD)

Statut marital

Sévérité de la démence : MMSE
Comorbidités : CIRS-G
Autonomie : ADL /6

IADL /5 Moyenne (SD)
Poids (en kg)
Moyenne (SD)
Sévérité des SCPD : NP1 /144
Moyenne (SD)
Qualité de vie : QoL-AD hétéro-évaluée /52
Moyenne (SD)
Qualité de vie : QoL-AD auto-évaluée /52
Moyenne (SD)

Accueil de jour

Caractéristiques des aidants

Age de ’aidant (en années)

> 65 ans
<65 ans

Répartition des ages

Niveau d’études
Ire ou obtention du CEP

”re
Supérieur
Probléme(s) de santé

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

Qualité de vie : NHP /600 Moyenne (SD)

Population
totale
n=195

82.03 (5.88)
111 (56,92%)
84 (43,08%)
1.53 (1.88)
17.65 (4.11)
9.91 (3.85)
5.33 (0.89)
n=192
1.61(1.23)
n=192
64.13 (13.05)
n=178
21.77 (18.40)
n=185
28.61 (5.24)
n =145
33.93 (5.24)
12 (6,15%)

65.75 (12.62)
89 (45,64%)
106 (54,36%)
n=192
29 (14,87%)
60 (30,77%)
103 (52,82%)
67 (34.36%)
n=194
30.89 (15.77)
119.60 (112.00)

Lieu de viea 2 ans

Institutionnalisés

n=49

83.69 (5.61)
22 (44,90%)
27 (55,10%)
2.01(2.16)
17.14 (4.10)
10.59 (3.53)

4.89 (0.99)
n=49
1.12 (0.95)
n=49

62.31 (15.35)

n=42

26.14 (18.01)

n=42
26.37 (4.47)

n=94
31.62 (5.28)
7 (14,29%)

49 (63.33)
15 (30,61%)
34 (69,39%)

n =49

2 (4,08%)
12 (24,49%)
35(71,43%)
11 (22.45%)

n =49

36.13 (14.95)
106.91 (107.52)

Caractéristiques de la relation d’aide

Statut de I'aidant Conjoint
Enfant ou assimilé*

Fratrie
Lieu de vie de I'aidant Domiciles distincts
Domicile partagé avec le patient
Ancienneté de I’aide (en années)

<lan
entrelet3ans
>3ans

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

83 (42,56%)
111 (56,92%)
1(0,51%)
91 (46,67%)
104 (53,33%)
n=193
53 (27,46%)
84 (43,52%)
56 (29,02%)

13 (26,53%)
36 (73,47%)
0 (0,00%)
31 (63,27%)
18 (36,73%)
n=49
10(20,41%)
19 (38,78%)
20 (40,82%)

Non
institutionnalisés
n =146

81.47 (5.88)
89 (60,96%)
57 (39,04%)
1.37 (1.76)
17.82 (4.11)
9.68 (3.93)
5.47 (0.80)
n=143
1.78 (1.27)
n=143
64.76 (12.16)
n=136
20.42 (18.38)
n=143
29.26 (5.28)
n=111
34.64 (4.47)
5(3,42%)

66.56 (13.18)
74 (50,68%)
72 (49,32%)

n=143
27 (18,49%)
48 (32,88%)
68 (46,58%)
56 (38.36%)

n =145
29.12 (15.70)

123.87 (113.51)

70 (47,95%)
75 (51,37%)
1(0,68%)
60 (41,10%)
86 (58,90%)
n =144
43 (29,86%)
65 (45,14%)
36 (25,00%)

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

1. Effet de l'intervention sur le risque de placement a 2 ans
Institutionnalisation Effectif Nombre de (;;;(:i;:"cneée) Hazard Ratio p-value
hY 0 . 0 -
a2ans total placements (1C 0 95 %) (ICa 95 %)
Population totale 195 49 15.73 (11.33 ¢ 20.14)
Groupe « intervention » 98 22 13.75(8.01 a 19.50) 0.77 (0.44 ¢ 1.36) 0.3721
Groupe « contréle » 97 27 17.82(11.10 a 24.54) 1 )
Test de I'interaction avec le temps pour la variable « groupe intervention » p = 0.1934.
Tableau n° 2 : Effet de I'intervention sur le risque de placement du patienta 2 ans :
analyse de survie en ITT selon un modéle a risques proportionnels de Cox.
Délai de placement (en jours) Effectif Moyenne Médiane 258me 758me
& durée de suivi (en jours) (n=195) (SD) (min — max) percentile percentile
Patients placés 3 M24 | 49 284.80 (204.64) 250 (16— 728) 98 415
Patients non placés a M24 ‘ 146 683.66 (101.66) 727 (52-730) 678 730
Event = institutionalization
1.00
085
0.00
E, 088
:E o
@ ors
HR pour l'institutionnalisation ;l
an =0,77,1Ca95% =[0,44 ; 1,36]
— p=0,3721
080
0 4 [ ] 8 2 L] 8
time (months)
Group = Control =——ETP
Nbres d’événements/de sujets a risque :
Y M12 M24 >
ETP 0/98 13/82 22/67
Contréle 0/97 22/74 27/63

L’axe des abscisses montre, pour chaque temps du suivi, le nombre de patients pour lesquels le critére de jugement a été ou
n’a pas encore été enregistré (nombre d’évenements/de sujets a risque).

Figure n° 3 : Effet de I'intervention sur le risque de placement du patienta 2 ans:
analyse de survie en ITT selon un modeéle a risques proportionnels de Cox.

A 2 ans de suivi, le taux d’incidence du placement dans le groupe contréle était supérieur a 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 a celui du groupe contréle. Le risque de placement en
institution sur 2 ans de suivi ne différait pas significativement entre les deux groupes,
correspondant a un HR (ETP vs contréle) d’institutionnalisation de 0,77 (IC=[0,44; 1,36],
p=0,3721). (cf. Tableau n° 2)
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A 2 ans de suivi, la probabilité que le critére de jugement ne soit pas enregistré était de 0,76 dans

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

2. Effet de 'intervention sur le risque de placementa 1 an
Institutionnalisation Effectif  Nombre de 4 I;:::Zr:mc:ée) Hazard Ratio p-value
by (] . by 0, -
alan total placements (1 95 %) (ICa 95 %)
Population totale ‘ 195 35 19.94 (13.34 a 26.55)
Groupe « intervention » | 98 13 14.45 (6.60 0 22.31) 0.56 (0.28a 1.12) 0.0953
Groupe « contrdle » | 97 22 25.71 (14.97 & 36.46) 1 )
Test de I'interaction avec le temps pour la variable « groupe intervention » p = 0.7533.
Tableau n° 3 : Effet de I'intervention sur le risque de placement du patienta 1l an:
analyse de survie en ITT selon un modéle a risques proportionnels de Cox.
Délai de placement (en jours) Effectif Moyenne Médiane 258me 758me
& durée de suivi (en jours) (n=195) (SD) (min—max)  percentile  percentile
Patients placés a M12 ‘ 35 176.49 (109.59) 183 (16 —358) 70 274
Patients non placés 3 M12 \ 160 362.03 (25.92) 365 (52— 365) 365 365
Event = institutionalization
1.00
085
0.90
§ oes
E 0.80
s HR pour l'institutionnalisation
070 =0,56,1Ca95% =[0,28; 1,12]
p =0,0953
0.80 . . . . . .
0 2 4 B 8 10 12
time (months)
Nbres d’événements/de sujets a risque : Grups  ==Contot) 1=={ETP
. Mo M6 M12 >
ETP 0/98 7/90 13/82
Contréle 0/97 11/86 22/74

Figure n° 4 : Effet de I'intervention sur le risque de placement du patienta 1 an:

analyse de survie en ITT selon un modéele a risques proportionnels de Cox.

A 1 an de suivi, le taux d’incidence du placement dans le groupe intervention était bien inférieur
a celui du groupe contréle (14,45%, 1C=[6,60 ; 22,31] vs 25,71%, 1C=[14,97 ; 36,46]). A chaque
moment du suivi, le risque de placement du patient diminuait de 44 % dans le groupe
intervention, par rapport a celui du groupe controle. Le risque de placement en institution ne
différait pas significativement entre les deux groupes, correspondant a un HR (ETP vs contrdle)

d’institutionnalisation de 0,56 (1C=[0,28 ; 1,12], p=0,0953). (cf. Tableau n° 3)
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A 1 an de suivi, la probabilité que le critére de jugement ne soit pas enregistré était de 0,87 dans

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

3. Résultats complémentaires concernant la mortalité

Incidence

Effectif Nombre de Hazard Ratio

Mortalité a 2 ans s (% pers.année) \oc o p-value
total déces (IC 395 %) (ICa 95 %)
Population totale 195 23 6.28 (3.71 a 8.85)
Groupe « intervention » \ 98 15 8.27 (4.08 a 12.45) 1.95 (0.83 G 4.59) 0.1212
Groupe « contrdle» | 97 8 4.33(1.334 7.33) 1 )

Tableau n° 4 : Effet de I'intervention sur la mortalité du patienta 2 ans :
analyse de survie en ITT selon un modéle a risques proportionnels de Cox.

Délai de déces (en jours) Effectif Moyenne Médiane 25eme 75¢eme

& durée de suivi (en jours) (n=195) (SD) (min — max) percentile  percentile
Patients décédés a M24 23 481.09 (154.21) 250 (16 -728) 416 609
Patients non décédés a M24 ‘ 172 713.51 (28.41) 730 (615 -730) 711 730

Event = death

1.00 I I I_I_|
0.5
8
% 0.80
=
g
w . 7
HR pour la mortalité
oks =1.95,1Ca95% =[0.83; 4.59]
p=0.1212
0.80
1] 2 4 ] 8 10 12 14 16 18 20 22 24
time (months)
Group: = Control =—ETP
Nbres d’événements/de sujets a risque :
- Mo M12 M24 %
ETP 0/98 3/95 15/83 4
Contréle 0/97 1/96 8/89

Figure n° 5 : Effet de I'intervention sur la mortalité du patienta 2 ans:
analyse de survie en ITT selon un modele a risques proportionnels de Cox.
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C. Résultats concernant I'objectif secondaire de I'étude

1. Facteurs prédictifs de placement liés aux caractéristiques du patient

Caractéristiques des patients

Groupe Intervention
Groupe Controle

Femme
Homme

Sexe

unité=+1an
unité = +5 ans

Age (en années)

Niveau d’études I"® (< CEP)
Obtention du CEP

II"¢ (brevet élémentaire, CAP,BEP)
Supérieur (> baccalauréat)

Statut marital Vie maritale
Célibataire, veuf, divorcé

Démence mixte
Maladie d’Alzheimer
unité = + 1 point
unité = + 3 points

MMSE

Répartition des scores au MMSE
<15
>216et<20
>20
Ancienneté du diagnostic (en mois)
<6
entre6et12
entre 12 et 18
>18

Ancienneté a MO (en années)
unité =+1an

CIRS-G a MO unité =+ 1 point
unité = + 2 points

ADL /6 <6vs=6
unité = + 1 point

IADL /5 >4 vs <4 incapacités

unité = + 1 point
Test de station unipodale
anormal (< 5 sec) vs normal

Poids (en kg) unité =+ 1 kg

unité =+5 kg
Handicap visuel oui vs non
Handicap auditif oui vs non

QolL-AD autoévaluée /52
unité = + 1 point
unité = + 5 points

Nombre de

Effectif lacements Incidence
total pen EHPAD (% pers.année)
n=195 (IC & 95%)
n=49
98 22 13.75 (8.01 4 19.50)
97 27 17.82 (11.10 a 24.54)
Caractéristiques socio-démographiques
132 33 15.71 (10.35 4 21.07)
63 16 15.78 (8.05 a 23.51)
51 4 4.41 (0.09 2 8.73)
60 18 19.64 (10.57 4 28.71)
51 17 22.12 (11.61 a32.64)
33 10 19.12 (7.27 2 30.97)
111 22 11.71 (6.81 a 16.60)
84 27 21.85 (13.61 a 30.09)
Données médicales
34 11 22.61(9.25a 35.97)
161 38 14.46 (9.86 a 19.05)
88 16 10.84 (5.53 a 16.16)
23 6 17.03 (3.40 4 30.66)
15 4 16.36 (0.33 4 32.39)
69 23 22.06 (13.05 a31.08)
n=186 n=40

21

Hazard Ratio
(IC & 95%)

0.77 (0.44 2 1.36)
1

1.00 (0.55 a 1.82)
1

1.07 (1.02 4 1.13)
1.43 (1.10 2 1.86)

1
1.48 212.90
1.65a14.61
1.32a13.46

0.31a0.96
1

4.36
4.92
4.22

0.54

—_
—

—_
-

—_
-

—_
-

1.53 (0.78 4 3.00)
1

0.93 (0.88 2 0.99)
0.81(0.67 a 0.98)

1
0.77 (0.41 a2 1.44)
0.66 (0.31a1.43)

1
1.55 (0.61 a 3.95)
1.48 (0.49 3 4.43)
1.98 (1.05 & 3.75)

1.16 (1.01 4 1.32)

1.06 (0.99 4 1.14)
1.13 (0.98 3 1.31)

5.16 (2.32 3 11.48)
0.60 (0.50 3 0.73)
2.85 (1.46 a 5.59)
0.59 (0.44 3 0.79)

1.61(0.84 a 3.09)

0.99 (0.97 3 1.01)
0.94 (0.84 3 1.05)
0.96 (0.54 3 1.69)
1.46 (0.78 2 2.76)

0.98 (0.93 3 1.04)
0.92 (0.71 3 1.19)

p-value

0.3721

0.9892

0.0078

0.0161
0.0077
0.0042
0.0149

0.0345

0.2130

0.0314

0.5100
0.4156
0.2933

0.2061
0.3624
0.4827
0.0356

0.0293
0.0865

<.0001
<.0001
0.0022
0.0004

0.1547

0.2904

0.8744
0.2406

0.5367



QoL-AD hétéroévaluée / 52
unité = + 1 point
unité = + 5 points

NPI /144

unité = + 1 point
unité = + 5 points
Détail des SCPD : ouivs non
Idées délirantes
Hallucinations
Agitation, agressivité
Dépression, dysphorie
Anxiété
Exaltation de I'lhumeur, euphorie
Apathie, indifférence
Désinhibition
Irritabilité, instabilité de I’humeur
Comportement moteur aberrant
Troubles du sommeil
Troubles de I'appétit

Spécifique de la MA Oui
Non
Psychotropes (nbre > 2) Oui
Non
Antipsychotique seu/ Oui
Non
Anxiolytique seu/ Oui
Non
Hypnotique seul/ Oui
Non
Antidépresseur seul Oui
Non
Kinésithérapie Oui
Non
Orthophonie Oui
Non
Accueil de jour Oui
Non
Aide-ménagere Oui
Non
IDE Oui
Non

Tableau n° 5 : Variables associées au risque de placement en institution du patient a 2 ans:

Traitements médicamenteux ou non

15.74 (10.20 3 21.28)
15.72 (8.46 4 22.98)
23.36 (11.92 2 34.81)
13.58 (8.95 a 18.21)
11.06 (0.00 a 32.73)
15.87 (11.38 2 20.36)
12.43 (0.25 4 24.62)
16.11 (11.40 4 20.82)
27.95 (0.00 4 59.57)
15.30 (10.88 3 19.72)
31.09 (13.50 2 48.68)
13.56 (9.19 4 17.93)
17.87 (5.49 4 30.26)
15.37 (10.67 3 20.08)
13.23 (1.63 2 24.84)
16.08 (11.33 3 20.83)
46.33 (12.01 4 80.66)
14.17 (9.89 a 18.46)

Aides formelles déployées a domicile

n=190 n=44
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
125 31
70 18
47 16
148 33
5 1
190 48
19 4
176 45
8 3
187 46
28
167 37
28 8
167 41
24 5
171 44
12 7
183 42
39 12
156 37
61 20
134 29

20.91 (9.08 & 32.74)
14.56 (9.87 4 19.25)

21.43 (12.04 3 30.82)
13.29 (8.45 23 18.13)

0.90 (0.85 3 0.95)
0.59 (0.45 3 0.78)

1.02 (1.01 4 1.03)
1.09 (1.03 4 1.16)

2.22 (1.23 3 4.01)
1.76 (0.94 3 3.28)
2.14 (1.15 4 3.99)
1.42 (0.80 a 2.55)
1.28 (0.69 a 2.39)
0.81(0.382a1.72)
1.70 (0.93 4 3.12)
2.44 (1.38 3 4.31)
1.08 (0.60 a 1.95)
2.32(1.28 34.19)
1.21(0.68 a 2.14)
1.43 (0.81 3 2.52)

0.99 (0.56 3 1.78)
1

1.68 (0.93 4 3.06)
1

0.70 (0.10 a 5.04)
1

0.77 (0.28 2 2.13)
1

1.74 (0.54 3 5.61)
1

2.24 (1.17 3 4.29)
1

1.13 (0.53 3 2.42)
1

0.80 (0.32 3 2.03)
1

3.07 (1.37 4 6.85)
1

1.40 (0.73 4 2.69)
1

1.60 (0.90 4 2.82)
1

0.0002

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

0.9835

0.0882

0.7206

0.6107

0.3514

0.0154

0.7464

0.6418

0.0062

0.3126

0.1085

résultats de I'analyse bivariée avec un modele de Cox concernant les caractéristiques du patient.

Pour chague année supplémentaire sur I'dge, le risque de placement était multiplié par 1,07

(IC=[1,02; 1,13]) et pour 5 années d’age 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
I’'augmentation d’un an était de 1,16 (IC=[1,01 ; 1,32], p=0,0293). Le risque de placement était
multiplié par 2, dés lors que lI'ancienneté du diagnostic était supérieure a 18 mois versus

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

De meilleures performances cognitives étaient un facteur protecteur vis-a-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 des I'atteinte des IADL : il triplait presque pour un patient
présentant 4 incapacités ou plus, par rapport a un patient ayant un score inférieur a 4 sur I’échelle
IADL rapportée sur 5 (HR=2,85, IC=[1,46 ; 5,59], p=0,0022). Le risque de placement augmentait
ensuite trés fortement dés lors qu’une seule incapacité apparaissait sur les ADL, multipliant ce
risque par 5,16 (1C=[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, 1C=[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 spécifiqguement liés a une majoration du risque
était : la désinhibition (HR=2,44, 1C=[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, 1C=[1,23 ; 4,01],
p=0,0079), 'agitation et/ou I'agressivité (HR=2,14, IC=[1,15 ; 3,99], p=0,0165).

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

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

Pour chaque point supplémentaire sur I'échelle QolL-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 |’aidant

et de la relation d’aide

Caractéristiques des aidants

Femme
Homme

unité =+ 1 an
unité = +5 ans

Sexe
Age (en années)

Répartition des ages a MO
> 65 ans
<65ans
Niveau d’études
Ire ou obtention du CEP
”re
Supérieur
Activité professionnelle
Exercice d’une profession
Sans profession
Statut marital Vie maritale
Célibataire, veuf, divorcé

ZBI (sur 88) unité =+ 1 point
unité =+ 5 points

Répartition des scores au ZBI
<20
>20et<40
>40

Mini-GDS

Non a risque de dépression (0)
A risque de dépression (> 1)
NHP (sur 600) unité =+ 1 point
unité =+ 5 points

Statut de I'aidant Conjoint
Enfant ou assimilé*
Fratrie

Partage de I'aide Aidant unique
Aidant principal
Lieu de vie de I'aidant

Domiciles distincts
Domicile partagé avec le patient
Ancienneté de I’aide (en années)
<lan

entre 1 et 3 ans
>3 ans

Volume de I'aide (en h/semaine)
unité = + 1 heure

unité = + 5 heures

Effectif
total
n=195

126
69

89
106

n=192
29
60
103
n=191
179
12
160

Nombre de .
placements InC|dence,
en EHPAD (% per\s.annee)
a0 (IC & 95%)
Caractéristiques socio-démographiques
33 16.56 (7.27 4 21.25)
16 14.26 (10.91 3 22.21)
15 9.77 (4.83214.72)
34 21.52 (14.29 4 28.75)
n=49
3.85(0.00 3 9.19)
12 12.06 (5.24 3 18.88)
35 22.65 (15.14 2 30.15)
n=49
47 16.59 (11.85 4 21.33)
2 9.76 (04 23.29)
38 14.71 (10.04 3 19.39)
11 20.67 (8.45 a 32.88)

35

83
111
1
91
104

91
104
n=193
53
84
56

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

Tableau n° 6 : Variables associées au risque de placement en institution du patient a 2 ans:

Données médicales

Caractéristiques de la relation d’aide a MO

13 8.86 (4.05 4 13.68)

36 22.11(14.89 2 29.33)
0 0.00 (0.00 a2 0.00)

21 14.00 (8.01 4 19.99)
28 17.33 (10.91 4 23.75)
31 23.34 (15.12 2 31.55)
18 10.08 (5.42 a 14.73)

n =49

10 11.15 (4.24 2 18.06)
19 14.10 (7.76 a 20.44)
20 24.02 (13.49 a 34.55)

Hazard Ratio
(ICa 95%)

1.15 (0.64 3 2.10)
1

0.98 (0.96 & 1.00)

0.92 (0.83 3 1.02)

0.46 (0.25 3 0.84)
1

1
3.12(0.70 & 13.95)
5.83 (1.40 & 24.25)

1.69 (0.41 4 6.98)
1
0.72(0.37 3 1.42)
1

1.04 (1.02 3 1.06)
1.20(1.113 1.31)

1
2.53(1.02 3 6.31)
4.83 (1.97 4 11.86)

1
1.77 (0.97 2 3.22)
1.00 (1.00 & 1.00)
1.00 (0.99 a 1.02)

1
2.44 (1.29 3 4.61)
0
0.81(0.46 a 1.43)
1

2.26(1.27 a 4.05)
1

1
1.27 (0.592a2.73)
2.12 (0.99 a 4.52)

0.99 (0.97 3 1.01)
0.96 (0.86 3 1.08)

p-value

0.6372

0.1195

0.0123

0.0073
0.1360
0.0154

0.4653

0.3445

<.0001

0.0006
0.0461
0.0006

0.0608

0.5144

0.0146
0.0059
0.9882

0.4736

0.0059

0.0956
0.5442
0.0531

0.4947

résultats de I’analyse bivariée avec un modele de Cox concernant les caractéristiques de 'aidant
et de la relation d’aide.
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Nos aidants agés de plus de 65 ans plagaient 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, 1C=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 I'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 des l'apparition d’'une charge légere (20 < ZBI < 40)
(HR=2,53,1C=[1,02; 6,31], p=0,0461) et de facon exponentielle pour une charge modérée a sévere
(zBI > 40) (HR= 4,83, IC=[1,97 ; 11,86], p=0,0006), par rapport a une charge moindre (ZBI < 20).

Le statut de I'aidant influencait le risque de placement de facon majeure : étre 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 méme, 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 plutot représentative de la population générale des patients atteints
de maladie d’Alzheimer a un stade léger a modérément sévére vivant a domicile ayant un aidant
principal, illustrée par les données de la cohorte REAL.FR. Cette étude francaise multicentrique a
inclus 686 patients atteints de formes légere a modérément sévére de MA vivant a 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 a I'inclusion

Bien que le recrutement ait été fait sur un CMRR, notre population de patients était plut6t
représentative de sa population cible, illustrée par les données de la cohorte francaise REAL.FR,
sur le genre avec environ deux tiers de femmes et la vie maritale. Nos patients étaient plus
agés (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 I'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 plutdt représentative sur I'age et le genre.
Cependant, le statut de I'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 déja modéré ou sévere (ZBI>40) chez
28.35 % des aidants (vs 14% dans REAL.FR). Ceci pouvait s’expliquer par des SCPD plus fréquents

ou plus séveres dans notre population (82—84).

2. Sur le placement en institution a 2 ans

Le taux d’incidence annuel du placement en institution chez les patients de THERAD était de
15,73% (1C=[11,33 ; 20,14]). Un taux d’incidence annuel légérement 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 a 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 a 40 mois). Les durées de suivi de cohorte sont généralement plus
longues (de 6 a 240 mois) afin d’enregistrer de nombreux événements. Le délai moyen de

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

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

3. Sur la mortalité des patients a 2 ans
Le taux d’incidence annuel de déces 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 déces observé au

cours des deux années de suivi de la cohorte de I'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 I'intervention d’ETP pure sur le risque de placement en
institution du patient a 2 ans. Le placement du patient survenait plus fréquemment et donc plus
précocement dans le groupe contrdle que dans le groupe intervention sur toute la période de
suivi. Cette différence n’était pas significative (HR = 0,77, 1C=[0,44 ; 1,36], p=0,3721), et nous ne
pouvons donc conclure a un effet positif direct de I'intervention. Dans les études similaires, |'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 I'absence d’association significative.

Ce premier résultat allait néanmoins dans le sens attendu: celui d’'un impact positif de
I'intervention sur le risque de placement (HR <1). Montrer un effet bénéfique réel (p < 0,05) de
I'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 a celui du groupe contréle a 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 I'effet du programme d’ETP
relativement court proposé dans THERAD aprés un certain temps. Notre hypothése était que
I'intervention puisse avoir un impact positif précoce sur le placement durant quelques mois, mais

non rémanent a distance de I'intervention.

Bien que non significative, 'analyse de survie montrait une tendance a la diminution du
risque de placement a 1 an dans le groupe intervention (HR = 0,56, IC=[0,28 ; 1,12], p=0,0953).
La taille d’effet était plus importante a 1 an qu’a 2 ans de suivi et se rapprochait davantage de la
significativité. Ainsi, nos résultats suggerent un impact positif du programme d’ETP sur le risque
de placement, qui apparait rapidement mais ne se prolonge que sur une courte période a lI'issue
du programme.
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2. Pistes de réflexion pour une efficacité d’'un programme d’ETP sur le
risque de placement en institution

a. Un essai controlé randomisé de référence

Peu d’essais cliniques de haute qualité méthodologique, étudiant une intervention comprenant
de la psychoéducation et ayant pour critére 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 critéres est un essai interventionnel, contrélé et randomisé,
ayant inclus 206 aidants uniquement conjoints de malades Alzheimer vivant a 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, aprés ajustement sur le sexe de
I’aidant, I'dge 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 [égerement 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 caractére multimodal de I'intervention réalisée dans cette étude participe probablement a 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 5™ 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 a la gestion des crises.

C’est ce que constatent Pinquart et Sorensen dans une méta-analyse de 2006, étudiant
I'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 I'organisation de l'intervention (intérét du gestionnaire de cas) et une
combinaison de divers types d'interventions (« collaborative care ») venant répondre
spécifiguement aux besoins de I'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 I'étude de Mittelman et al. et la notre.
Leur intervention était prolongée sur toute la durée de suivi (soit plusieurs années), avec une
fréquence de rencontres proposées aux aidants trés élevée (notamment séances collectives
hebdomadaires et contacts téléphoniques possibles a chague moment du suivi). Dans notre
étude, I'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 I'intervention mais non rémanent,
qui s’arréte rapidement lorsque les interactions avec I'’équipe éducative cessent. Une intervention
plus longue explique probablement, au moins en partie, la réduction du risque de placement dans
I'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 linfirmiére « gestionnaire de cas », du soutien téléphonique
etc.)(51). Retarder l'institutionnalisation nécessite des comportements de santé régulierement

réajustés (53), grace a 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 sévéres de la
MA. Lorsque la situation a domicile est trop dégradée et les déficiences cognitives et
fonctionnelles du patient trop lourdes, les changements induits par lI'intervention semblent
moindres ou insuffisants pour différer le placement. Ainsi, les facteurs de risque de placement
liégs a la maladie ou au vécu de l'aidant sont plus aisément modifiables sous I'effet d’une
intervention, lorsque la démence est légere a modérément sévere (63). En cela, le choix de la

population cible de THERAD semble plutot adapté a notre objectif d’étude.

ii. Surl’age, le sexe et le statut de I'aidant
Les aidants plus agés, possiblement du fait d’'un acces restreint aux informations dans leur vie
guotidienne, améliorent davantage leurs connaissances. Les femmes présentent un effet positif
plus marqué sur la dépression et leurs connaissances, mais moins net sur I'amélioration du bien-
étre subjectif que les hommes. Les conjoints bénéficient davantage des interventions visant a
réduire la fréquence des SCPD et la géne relative, le fardeau de I'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. lls 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 I'’étude de Mittelman et al. étaient tous conjoints du proche aidé. Ainsi, nos aidants
n’avaient peut-étre 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 critére d’intérét majeur dans notre étude, n’étant pas
directement impactée par 'effet de I'intervention de THERAD. Les données ont été recueillies afin
de déterminer la durée de suivi des patients, et d’expliquer les données de censure a droite au
cours de l'analyse de survie. Cependant, il semble intéressant de remarquer que le taux
d’incidence du déces était supérieur dans le groupe ETP (8,27 %, IC=[4,08 ; 12,45] vs 4,33, IC=[1.33
; 7.33] dans le groupe controle). Les décés étaient plus fréquents et plus précoces dans le groupe
ETP que dans le groupe controle, sans que cette différence ne soit significative. Ceci nous permet
de formuler une hypothése : bien que n’étant pas plus comorbides ni plus altérés sur les plans
cognitif et fonctionnel a I'inclusion, I’état de santé d’un certain nombre de patients du groupe ETP
pourrait s’étre dégradé rapidement, entrainant un décés 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 I'effet calculé de I'intervention sur le risque de placement dans notre étude.

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

a. Caractéristiques de l'intervention de THERAD a garder

Le programme d’ETP de THERAD respectait un certain nombre de critéres d’efficience sur le
risque de placement : inclusion du patient dans la démarche éducative, exhaustivité des thémes
abordés, supports adaptés a I'dge et aux déficiences des patients, multidisciplinarité de I'équipe
éducative, association de séances individuelles et collectives en petits groupes. Enfin, la démarche

éducative était a chague moment centrée sur les besoins et problématiques propres au couple.

b. Caractéristiques de l'intervention de THERAD a moduler

Nous pouvons envisager qu’une intervention éducative pure, similaire a celle dispensée dans
THERAD, mais prolongée dans le temps, aurait davantage d’impact sur le risque de placement en
améliorant le soutien a I'aidant. L’ajout de séances collectives, plus espacées dans le temps mais
réguliéres et sur une longue période, pourrait permettre de maintenir des comportements plus

adaptés et durables, et de conserver le réle majeur du soutien social.
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La combinaison de I'intervention proposée dans THERAD a d’autres type d’interventions efficaces
(case management, solutions de répit etc.) pourrait améliorer le partage et la réduction du
fardeau de I'aidant, et ainsi montrer de meilleurs résultats sur I'institutionnalisation du patient.
Ces interventions multimodales doivent étre adaptées et spécifiquement structurées en fonction

des problématiques du couple.

Ces interventions visant a maintenir un soutien a domicile de qualité doivent étre proposées au
plus grand nombre, afin d’obtenir un impact positif a I'échelle sociétale. Déployer des
interventions prolongées sur de trés longues périodes ou du case management a I'échelle d’un
pays reste actuellement difficile a envisager en soins courants. Les ressources financieres,
organisationnelles et surtout humaines qu’elles impliguent sont importantes. L’'utilisation juste
et 'augmentation de I'offre des différents services d’aides a domicile et ressources d’aide aux

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

C. De nombreux facteurs prédictifs d’entrée en institution a 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:
I’'avancée en age, I'absence de vie martiale ou vivre seul, I'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), ou le risque de placement augmente sensiblement pour un score
au MMSE inférieur a 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, I'agitation et/ou
I'agressivité.

Les hallucinations et les troubles du sommeil, associés a des levers fréquents de I'aidant
cohabitant, n’étaient pas identifiés comme facteur de risque de placement dans notre étude (66).

Nos résultats nous permettent néanmoins de confirmer I'observation suivante : les SCPD
« positifs », aussi qualifiés de productifs ou perturbateurs, semblent plus difficiles a supporter au
domicile que les SCPD dits « négatifs », décrivant un comportement en retrait tel que le repli sur
soi, la dépression ou I'apathie. lls sont pourvoyeurs de fardeau (84,90) et pésent 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 a un surrisque de placement,
alors que I'item « dépression » du NPI, largement représentée a I'inclusion, ne sortait pas comme
facteur prédictif de placement.

Nous pouvons faire I'hypothése que la prescription d’antidépresseur ciblait des SCPD
positifs, tels que I'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 I'aidant sortait comme facteur protecteur vis-
a-vis du risque d’institutionnalisation. L’échelle QoL-AD de Logsdon évalue la perception qu’a
I’aidant de certains parameétres étant eux-mémes facteurs prédictifs de placement. Le score final
est d’autant plus élevé que les capacités du patient sont conservées.

Le fait que le méme lien protecteur ne sorte pas pour la méme échelle déclarée par le
patient pourrait étre expliqué par une estimation plus « juste » des capacités résiduelles par
I'aidant que par le patient lui-méme, 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 I'aidant et de la relation d’aide. Il s’agissait d’un niveau d’études supérieures,

du statut d’enfant aidant, parallélement a I'absence de cohabitation de I'aidant avec le proche.

Le niveau de fardeau était étroitement associé au risque de placement et I'influencait de facon
majeure. Le lien entre majoration du fardeau et institutionnalisation n’est plus a démontrer (66—

68,94).

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

Avoir fait des études supérieures était associé a 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-étre plus sensible

lorsque le patient ne peut pas subvenir lui-méme a son financement.
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L'accueil de jour apparaissait dans notre étude comme un premier grand pas vers
Iinstitutionnalisation, davantage qu’un facteur d’allegement du fardeau de I'aidant, lui-méme
pourvoyeur d’institutionnalisation. C'est aussi ce que constataient Gaugler et al. aprés 3 années
de suivi de la cohorte MADDE (95). Une étude longitudinale de 4 ans de McCann et al. a montré
gue ce risque augmentait avec le nombre de jours passés sur la plateforme d’accueil,
indépendamment du niveau de dépendance des patients, de I'dge 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 réguliére a 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, |'effectif

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

Le déploiement de différents types d’aides formelles au domicile n’influencait pas le risque de
placement dans notre étude. Pourtant, Gaugler et al. ont montré que le recours précoce a des
services d'aide a domicile était davantage susceptible de retarder I'institutionnalisation (98).
Nos résultats sous-estiment possiblement ce lien d’association, car nous n’avons tenu
compte ni de I'ancienneté des aides formelles, ni du timing de mise en place par rapport a

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

Les aidants agés de plus de 65 ans placaient deux fois moins leurs proches que les aidants plus
jeunes. Dans le suivi de cohortes au sein desquelles I'aidant est trés souvent le conjoint, le risque
de placement du patient augmente avec I'avancée en age de I'aidant dés 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 I'aidant, nous aurions possiblement retrouvé un risque

de placement augmentant parallélement a I’age 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

I’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 I’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 I’équilibre et un handicap visuel étaient associés a un

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

Indépendamment de I'dge, les comorbidités du patient jouent un réle dans la décision de
placement. Ce surrisque s’explique par I'identification de pathologies spécifiques (AVC et cancers)
et par la iatrogénie liée a la multiplication des prescriptions médicamenteuses (67). Dans notre
étude, la cotation des comorbidités a I'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-étre 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-étre pas

adaptée a notre objectif.

De méme, nous n’avons pas retrouvé de lien entre I'item « dépression » du NPI et le risque
I'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).

Parallelement, aucune classe médicamenteuse n’était associée a 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 I'introduction du traitement,

criteres semblant influencer I'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 'aidant, évalué
par la mini-GDS et le risque de placement. Peu d’études montrent un lien d’association entre une
dépression avérée de I'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 étre révélé par I'utilisation
de la mini-GDS. Enfin, le caractere gériatrique de cette échelle n’était pas forcément adapté a

notre population d’aidants jeunes.
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Notre étude ne permettait pas de mettre en évidence d’association significative entre risque de
placement et qualité de vie de '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 I'interprétation des résultats. De plus,
I'aidant étant moins souvent le conjoint et habitant plus rarement sous le méme toit que le
patient dans notre étude, nous pouvons supposer que sa qualité de vie, moins impactée par la

relation d’aide, influencait plus modestement le risque de placement.

Aucun impact significatif sur le risque de placement du patient n’a pu étre mis en évidence
concernant le partage éventuel de 'aide, I'ancienneté de I'aide informelle ainsi que son volume
horaire sur la semaine. Pourtant, ces facteurs sont connus pour moduler le fardeau de I'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 I'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
modele de Pruchno et al. (103) (cf. Annexe n° 19) :
- facteurs prédisposants : données sociodémographiques, économiques et statut de I'aidant
- variables liées a 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 I'aide informelle et santé de 'aidant
o facteurs de stress secondaires : fardeau et qualité de vie de I'aidant

- ressources personnelles et sociales, offre de soins disponibles a proximité.

D. Forces et limites de |'étude

1. Forces de I’étude

a. Concernant les objectifs de I'étude

Le premier point fort de notre étude est la pertinence clinique de son critére de jugement
principal, gu’est le placement en institution du patient atteint de MA. En effet, celui-ci impacte,
de fagon différente mais directe, le patient, son entourage et la société. L’effet d’une intervention
de type éducation thérapeutique pure, a destination du couple aidant-aidé sur le placement en
institution du patient atteint de maladie d’Alzheimer n’a jamais été évalué a notre connaissance

dans la littérature francaise.

35



De méme, la recherche de facteurs prédictifs de placement de patients atteint de MA est rare
dans les essais cliniques francais. Or, certains de ces facteurs prédictifs sont directement liés aux
caractéristiques socio-démographiques d’une population, au systéme de santé, aux services
d’aides a domicile et ressources d’aide aux aidants disponibles sur un territoire. Les identifier
spécifiguement en France et en comprendre les mécanismes pourrait permettre de mieux

adapter leur prise en charge dans notre pays.

b. Concernant le design de I'étude

La durée de suivi était relativement longue et cohérente pour la recherche d’un critéere d’intérét
tel que le placement en institution du patient dans cette population. De nombreux évenements

ont pu étre recueillis afin de mener une analyse de survie.

Le recueil du critére de jugement principal était réalisé de facon rétrospective a la fin de
la 2™ année pour les événements survenus entre M12 et M24. Pour autant, le placement ou le
décés (et leurs dates de survenue) sont des variables qui ne sont soumises a aucun biais de
classement. De plus, le risque essentiel du recueil rétrospectif est un biais lié a la perte de données
consécutive aux sujets perdus de vue (3 % de perdus de vue sur |'effectif global de grande taille
de THERAD). Or, le devenir a 2 ans de suivi a pu étre collecté pour chaque participant, grace aux
différents niveaux de recueil et de vérification de données (appel de I'aidant, ouverture du dossier
médical en cas de non-réponse, appel de 'EHPAD pour confirmation du placement et de sa date,

consultation des listes de I'Insee pour confirmation du déces et de sa date).

Ainsi, les seules censures observées dans le modele de Cox pour I'analyse de survie de
I'objectif principal sont relatives a des déces et non a des perdus de vue. Ces censures sont

inévitables et n’entrainent pas de biais d’information.

Notre étude a bénéficié de la qualité méthodologique de I'essai clinique contrélé randomisé
THERAD, notamment dans le recueil des critéres de jugements secondaires et dans la

comparabilité des groupes intervention et controle.

Le double insu n’était pas envisageable, puisque les participants connaissaient de facto leur statut
vis-a-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 critéres de jugements secondaires.

Enfin, toutes les analyse étaient menées en ITT. Les données des couples du groupe ETP n’ayant
pas recu I'intervention ou de facon incompléte ont été incluses. Elles ont pu minimiser |'effet de

I'intervention sur le critére de jugement principal, mais en aucun cas le surestimer.
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c. Concernant le choix de I'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 I'organisation et I'aide apportée par le programme

pour 75 % des aidants participants.

2. Faiblesses de I'étude

Notre étude a été conceptualisée a posteriori. L’essai THERAD n’était pas congu pour répondre
spécifiguement a notre objectif principal. Le nombre de sujets nécessaires a inclure était calculé
pour répondre a I'objectif principal de THERAD et non au nétre, ce qui a pu induire un manque
de puissance dans nos résultats.

Pour autant, THERAD était concu pour répondre a 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 a des
évenements fréquemment observés et inévitables dans cette population de malades agés, dont
un certain nombre correspondait a notre critére d’intérét. La date de derniéres nouvelles,
correspondant a la derniere visite réalisée avant la sortie d’étude, a permis de limiter le nombre
de données manguantes concernant nos variables dépendantes du temps. Compte tenu de
I’évolution permanente de la maladie, les dates de derniéres nouvelles tres antérieures a celles
de I'entrée en institution du patient ont pu minimiser le lien d’association entre certaines

variables explicatives et le risque de placement.

Dans I'analyse de critere d’intérét principal, aucun facteur de confusion n’était entré en tant que
covariables dans notre modele de Cox. Or, il a été démontré qu’il y avait un intérét a ajuster
systématiquement sur les variables pronostiques (age, sexe etc.) ce type de modeéle, méme si

aucun déséquilibre n’existait entre les groupes a 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 I'analyse bivariée dans un modéle a risque proportionnel de Cox.
Elle permettra de mettre en évidence la force d’association réelle entre les covariables d’intérét
et le risque de placement dans notre population. Des interventions non-pharmacologiques
efficaces pour moduler favorablement certains de ces facteurs prédictifs de placement pourront

étre proposées.

Des essais cliniques controlés randomisés interventionnels devront encore étre menés afin de
préciser quelles combinaisons d’interventions non-pharmacologiques, incluant I’éducation
thérapeutique, sont efficaces pour retarder linstitutionnalisation. D’autres études seront
nécessaires pour apprendre a 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 |’aidant en soins primaires

La vulnérabilité de I'aidant d’un proche atteint de maladie d’Alzheimer résulte d’'un ensemble de
facteurs de stress aboutissant, par la hausse de son fardeau, a de la détresse psychologique, une
altération de son bien-étre, de sa qualité de vie et a 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 I'élément décisif de I'entrée en institution du proche aidé. Ces

différents facteurs de stress doivent étre prévenus, dépistés et pris en charge.

Les facteurs sociodémographiques ou contextuels, inhérents au patient, a 'aidant, a la

relation d’aide et son environnement sont par définition peu modifiables.

Les facteurs de stress primaires le sont davantage. Dés ce stade, I'introduction d’aides
formelles au domicile doit étre envisagée pour soutenir I'aidant dans les soins ou les taches
ménageres, réduire le volume d’heures dédiées a 'aide et lui permettre de satisfaire ses propres
besoins. L'ETP doit ici étre proposée au plus grand nombre. En effet, elle joue également un réle
majeur en prévention primaire par I'information des aidants sur les risques inhérents a la relation

d’aide, leur propre vulnérabilité, et par I'incitation a prendre soin d’eux-mémes.
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Les facteurs de stress secondaires et le fardeau qu’ils engendrent relévent
essentiellement des perceptions négatives qu’a I'aidant de la relation d’aide (perception de
« controle » 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, I'implication du médecin traitant dans le suivi du proche
aidant et de la situation a domicile est ainsi primordiale. Il est le mieux placé, avec I'équipe de
soins primaires en soutien, pour repérer précocement ces facteurs de stress et proposer des
actions visant a les réduire ou a 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 a 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 a un médecin gériatre ou une Méthode d’Action pour I'Intégration des

services d’aide et de soins dans le champ de I’Autonomie (MAIA).

La HAS recommande une consultation annuelle pour chaque aidant (34). Ceci peut sembler
minimaliste vis-a-vis de certains aidants qui présentent déja 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’étre 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 I'aidant. Une visite dédiée pourrait permettre de repérer efficacement
certaines problématiques (notamment matériel et locaux non adaptés), de donner des conseils
ciblés a I'aidant et proposer des aides qui lui faciliteraient les soins et la gestion des taches. Bien

entendu, la consultation doit rester centrée sur |’écoute du vécu et du ressenti de I'aidant.

C'est sur la sensibilisation des médecins généralistes a ce double devoir de vigilance et de
coordination et sur la dimension interdisciplinaire de notre métier que repose la démocratisation
de 'aide aux aidants. Les soins primaires, en investissant leur role éducatif, pourraient faciliter

I'acces a I'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 spécifiguement le sujet agé. 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 I’Assurance Maladie
en 2017 (105). L'augmentation et la diversification de I'offre d’ETP est un axe majeur de la prise

en charge du vieillissement de la population.

D’apres la plateforme OSCARS (106), la région Occitanie compte 437 programmes d’ETP dont 12
spécifiguement a la MA tous développés au sein de structures hospitaliéres 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 I'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 dipldmes universitaires
et programmes de formation continue validées par I'agence du Développement Personnel

Continu sont également accessibles a tous les médecins généralistes.

b. Freins au développement de la pratique

L'ETP en soins premiers et particulierement a domicile est actuellement trés peu répandue. Elle
ne bénéficie que de peu d’études cliniques concernant sa validité scientifique (111). Les freins a
son développement sont notamment le manque de temps dans la pratique clinique,

parallelement a 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 |'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 I'ETP dispensée en soins primaires

Les soins primaires semblent étre un lieu privilégié pour I'articulation et le déploiement des
différentes phases de I'ETP (initiale mais surtout de renforcement), a proximité du domicile, voire
chez le patient. Les difficultés rencontrées au domicile sont généralement connues du médecin
traitant et de I'’équipe de soins primaires intervenant dans la prise en charge du patient. Il semble
des 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
I’aidant a proximité immédiate du domicile par une équipe de soins primaires pourrait constituer

un progrés majeur pour cette population fragile.

Partant du constat que la majorité des patients vivent a domicile jusqu’a 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
derniere étant I'un des systémes mnésiques les plus longtemps préservés, son activation

permettrait peut-étre un apprentissage plus rapide et plus pérenne des acquisitions.

L'intervention au domicile pourrait également réduire les difficultés qu'ont les
participants a transposer les connaissances et compétences acquises dans leur vie quotidienne.
Le développement des séances collectives a I'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-a-vis des contraintes des aidants qui constituent un frein

connu a leur participation aux programmes éducatifs.

La pérennité et la fréquence des interactions entre le patient et son entourage d’un co6té, le
médecin généraliste et I'équipe de soins primaires de I'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 I’hopital 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 a un stade léger a

modérément sévére et a 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 a 2 ans étaient liés aux caractéristiques du patient : I'avancée en age, un
haut niveau d’étude, I'absence de vie maritale, I'ancienneté du diagnostic parallelement a 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 I'aidant et la fréquentation d’un accueil de jour.

D’autres facteurs de risque de placement a 2 ans étaient liés aux caractéristiques de
I'aidant ou de la relation d’aide : un age inférieur a 65 ans paralléelement au statut d’enfant aidant

non-cohabitant, un niveau d’études supérieures, un alourdissement du fardeau.

Ces facteurs de stress doivent étre repérés et des solutions proposées (services d’aides a
domicile, interventions non-pharmacologiques pour soutenir I'aidant dans son role).
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 I'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 'aidant. Elle a toute sa place parmi les ressources d’aides aux aidants. Néanmoins,
seules les interventions multimodales intégrant I'ETP semblent efficaces pour retarder le
placement du patient sur le long terme. Des essais interventionnels controlés 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 role 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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Notice d’information sur I’ « étude THERAD » a destination des aidants.

Annexe n°1



Critéres d’inclusion

Critéres de non-inclusion

Diagnostic de maladie d’Alzheimer,
avec ou sans composante vasculaire

Diagnostic d’une autre forme de démence

Stade léger a modérément sévere de MA :
11 > score au MMSE < 26

Stade sévere de MA :
score au MMSE < 11

E Vivre a domicile (ou en foyer-logements) Ne pas vivre a domicile
E ¥ & (institutionnalisé en EHPAD ou en USLD)
< . . .. .y L
a Avoir un aidant principal Ne pas avoir d’aidant principal
Participer a un autre protocole de recherche
pouvant impacter sa qualité de vie
(essai thérapeutique ou interventionnel)
Affiliation a un régime de sécurité sociale Absence de couverture sociale
Etre aidant principal : vivre avec le patient
Ou lui apporter une aide réguliére . L. .
PP . . 8 . Ne pas lire et écrire le francais
de facon au moins trihebdomadaire
E et/ou a raison de > 8 heures par semaine
<
<9( 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 : Critéres d’inclusion et de non-inclusion des couples aidant-aidé
dans I'essai THERAD.



Caractéristiques socio-démographiques et médico- PATIENT AIDANT
psychologiques
Age et sexe X X
Statut marital X X
Déterminants
) Langue maternelle X X
sociaux
Niveau d’études X X
Profession (exercice antérieur ou actuel) X X
Statut de I'aidant (lien aidant-aidé) X
Lieu de vie (cohabitation ou distincts, distance) X X
Mode de vie Type d’aide (aidant unique ou principal) X X
et Durée de I'aide
relation d’aide X X
Volume horaire de I'aide informelle X X
Aides formelles X X
) ) Date et annonce du diagnostic X
Maladie d’Alzheimer :
Composante vasculaire ou non X
Comorbidités Pathologies aigues et comorbidités / CIRS-G X X
Evaluation Poids / perte de poids involontaire significative X
Gérontologique Test station unipodale X
Standardisée Déficits sensoriel (visuel, auditif) X
N MMSE X
Cognition, SCPD
NPI X
_ ADL X
Autonomie
IADL X
Fardeau, dépression, Mini-GDS X
épuisement ZBI X
QolL-AD auto-évaluée (déclarée par le patient) X
Qualité de vie QoL-AD hétéro-évaluée (déclarée par I'aidant) X
NHP X
Traitements spécifiques de la MA X
Traitements 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,
QolL-AD = Quality of Life in Alzheimer Disease, NHP = Nottingham Health Profile.

Les criteres de jugements utilisés dans THERAD sont retranscrits en gras.
Annexe n° 3 : Description des critéres de jugements secondaires de I'étude :

caractéristiques socio-démographiques et médico-psychologiques du couple « aidant-aidé »
et criteres de jugements de THERAD.

53



Théme

Objectifs

Animateur(s)

Identifier les troubles cognitifs et autres signes
de MA a travers les difficultés au quotidien

-
= Connaissance de la Identifier les capacités fonctionnelles restantes L
S L . Médecin gériatre
o maladie Déterminer les mesures non-pharmacologiques
v a mettre en ceuvre pour faciliter I'utilisation
des capacités fonctionnelles préservées
Connaitre I'effet potentiel des thérapies
. médicamenteuses (bénéfices et effets
T(rjaltements indésirables)
médicamenteux
; Identifier les SCPD Médecin gériatre
ow . - T <. L
= N Infirmiére
2 e Symptémes psycho- R:eperer et ev.|ter les situations a risque de :
w décompensation psycho-comportementale Pharmacien
» comportementaux - :
de la démence Connaitre des me'sure's non-phgrr'nacologlques
pour les prévenir et en diminuer le
retentissement
n Gestion des situations Identifier les conditions a haut risque
g = de crise ' t(modifICftiorLde traiter’:zll'\t, p.athologie t Infirmiére
wY . . intercurrente, changement d'environnemen
@ = Prévention de & ) Psychologue
v I'épuisement de 'aidant ~ Reconnaitre et prévenir I'épuisement de I'aidant
o . . _ Comprendre les dispositifs d’aide, les solutions
> Dispositif d’aide de répit, les associations et les aspects juridiques L
oy liés 3 la maladie Inflrmlere )
7R — - - Travailleur social
u Parcours de soins Identifier les ressources disponibles
en situation de crise ou d'urgence
Annexe n°4 : Themes et objectifs des séances d’ETP collectives de THERAD.
Caractéristiques médico-psychologiques PATIENT AIDANT
Visite de suivi | M2 M6 | M12 | M2 | M6 @ M12
Poids X
o Test station unipodale X X X
W | Déficits sensoriels X X X
MMSE X X X
NPI X X
ADL / IADL X X
Mini-GDS X
ZBI X
QoL-AD évaluée par le patient et par 'aidant X X X
NHP X
Traitements spécifiques de la MA X X X
Traitements psychotropes X X X X
Traitements non-pharmacologiques X X X
Aides formelles X X X

Les critéres de jugements (principal et secondaires) utilisés dans THERAD sont retranscrits en gras.

Annexe n° 5 : Modalités de recueil des critéres de jugements secondaires :
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Systeme d’organes Score

aucun léger probleme probleme pro‘lr:éi:me
probleme probleme modéré sévere grave

1. Cardiaque (cceur uniqguement) ........... o 4 - s [Ja
2. Hypertension artérielle (score basé

sur la sévérité; les lésions orga-

niques sont cotées séparément) ........ o O - Os a4
3. Vasculo-hématopoiétique (sang,

vaisseaux sanguins et cellules

sanguines, moelle osseuse, rate,

gANGIONS) .o musmmmnmmmasmmsmnsan o s O s Ja
4. Appareil respiratoire (poumons,

bronches, trachée sous le larynx) ...... o [l - s [

5. Ophtalmologique et ORL (yeux,
oreilles, nez, pharynx, larynx)............. o [l - Os s

6. Appareil gastro-intestinal supérieur
(oesophage, estomac et duodénum;

pancréas; hors diabéte)..................... o [lE - s a4
7. Appareil gastro-intestinal inférieur

(intestins, hernies).........ccceeeeveveennn. Oo R P s a4
8. Hépatique (foie et voies biliaires) ....... o O - Os Oa
9. Rénal (uniquement les reins) ............. o 1+ e s s

10. Appareil génito-urinaire (uretéres,
vessie, urétre, prostate, appareil

GENItAl) .o o 4 -2 s s

11. Téguments musculo-squelettiques
(muscles, os, peau)...

R [P K [Ja4

12. Nerveux central et périphérique
(cerveau, moelle épiniere, nerfs;
hors démence)

R [P s [Ja

13. Endocrino-métabolique (y compris
diabéte, thyroide ; seins ; infections

systémiques ; intoxications) ............... o O - Os s
14. Troubles psychiatriques / comporte-
mentaux (y compris démence, Description des scores
dépression, anxiété, agitation/délire,
PSYCNOSE).ccoceseuesssnsrasssesssusssnssssassasensas 0. Aucun probléme: Aucune pathologie n'affecte ce systéme ou problémes médicaux

antérieurs sans importance clinique
1. Probléme léger: Probléme actuel léger ou probléme antérieur important

2. Probléme modéré: Atteinte ou morbidité modéré/e et/ou nécessitant un traitement
(de premiere ligne).

3. Probléme sévére: Pathologie sévére et/ou atteinte constante et invalidante et/ou
maitrise des problémes chroniques difficile (schema thérapeutique complexe).

4. Probléme trés grave: Pathologie extrémement sévére et/ou traitement immédiat
requis et/ou défaillance d’'un organe et fou incapacité fonctionnelle grave.

Les comorbidités a I'inclusion étaient scorées grace a I'échelle CIRS-G. (113) (114)

Il s’agit d’un outil validé chez le sujet agé, qui integre 14 systemes et appareils. Chacun d’entre eux est
évalué sur une échelle de 5 points et pouvant étre co6té de 0 a 4 (0 = absence de morbidité a 4 =
présence d’'une morbidité a un stade sévere). Il prend en compte le nombre de morbidités, leur
sévérité, leur pronostic et le niveau de traitement dont elles relévent.

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 I'ensemble des patients, en se reportant au manuel de
directives pour la cotation de I'échelle « Modified Cumulative lliness Rating Scale» version 10/2013c
francaise. (115)

Annexe n° 6 : Cumulativ lliness Rating Scale — Geriatric (CIRS-G)
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Mini Mental State Examination (MMSE) (Version consensuelle du GRECO)

Orientation /10
Je vais vous poser quelques questions pour apprécier comment fonctionne votre mémoire.

Les unes sont trés simples, les autres un peu moins. Vous devez répondre du mieux que vous pouvez.

Quelle est la date compléte d’aujourd’hui ?

Si la réponse est incorrecte ou incompléte, posées les questions restées sans réponse, dans |'ordre suivant :
1. En quelle année sommes-nous ?
2. En quelle saison ?
3. En quel mois ?
4. Quel jour du mois 7
5. Quel jour de la semaine ?

Je vais vous poser maintenant quelques questions sur 1’endroit ol nous trouvons.
6. Quel est le nom de I'hépital ot nous sommes 7#
7. Dans quelle ville se trouve-t-il 7
8. Quel est le nom du département dans lequel est située cette ville 7%#
9. Dans quelle province ou région est située ce département ?
10. A quel étage sommes-nous ?

I A 0 0 |

-
w

Apprentissage
Je vais vous dire trois mots : je vous voudrais que vous me les répétiez et que vous essayiez de les retenir
car je vous les redemanderai tout a I'heure.

11. Cigare Citron Fauteuil O
12. Fleur ou Clé ou Tulipe O
13. Porte Ballon Canard O

Répéter les 3 mots.

-
th

Attention et calcul
Voulez-vous compter & partir de 100 en retirant 7 4 chaque fois 7*

14, 93 O
15. 86 O
16. 79 O
17. 72 O
18. 65 O

Pour tous les sujets, méme pour ceux qui ont obtenu le maximum de points, demander :
Voulez-vous épeler le mot MONDE a I'envers 7%#

Rappel /3
Pouvez-vous me dire quels étaient les 3 mots que je vous ai demandés de répéter et de retenir tout a I"heure ?
11. Cigare Citron Fauteuil O
12. Fleur ou Clé ou Tulipe O
13. Porte Ballon Canard O
Langage /8
Montrer un crayon. 22. Quel est le nom de cet objet 7%
Montrer votre montre. 23. Quel est le nom de cet objet 7#*

24. Ecoutez bien et répétez aprés moi : « PAS DE MAIS, DE SI, NI DE ET »*#**

Poser une feuille de papier sur le bureau, la montrer au sujet en lui disant : « Ecoutez bien et faites ce que je vais vous dire :
25. Prenez cette feuille de papier avec votre main droite,

26. Pliez-la en deux,

27. Et jetez-la par terre, »¥##:#

Tendre au sujet une feuille de papier sur laquelle est écrit en gros caractére : « FERMEZ LES YEUX » et dire au sujet :
28. « Faites ce qui est écrit ».

O 00O 004

Tendre au sujet une feuille de papier et un stylo, en disant :
29. « Voulez-vous m’écrire une phrase, ce que vous voulez, mais une phrase entiére, »*#*##

O

Praxies constructives /1
Tendre au sujet une feuille de papier et lui demander : 30. « Voulez-vous recopier ce dessin 7 » O

La sévérité des troubles cognitifs était évaluée par le MMSE dans sa version francaise. (116) (117)

Un score < 10/30 témoigne d’une atteinte sévére, un score compris entre 11 et 20 d’une atteinte
modérée, et un score compris entre 21 et 26 d’une atteinte légére.

Les fonctions exécutives n’étaient pas explorées.

Annexe n° 7 : Mini Mental State Examination (MMSE), selon Folstein 1975

Version francaise consensuelle validée par le GRECO
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INVENTAIRE NEUROPSYCHIATRIQUE

NPI
Items NA Absent Fréquence Gravité Fx G Retentissement
Idées délirantes X 0 1234 123 [ ] 12345
Hallucinations X 0 1234 123 [ 1] 12345
Agitation/Agressivit¢ X 0 1234 123 [ ] 12345
Dépression/Dysphorie X 0 1234 123 [ ] 12345
Anxiété X 0 1234 123 [ ] 12345
Exaltation de I’humeur/
Euphorie X 0 1234 123 [ 1 12345
Apathie/Indifférence X 0 1234 123 [ ] 12345
Désinhibition X 0 1234 123 [ 1 12345
Irritabilité/Instabilité
De I’humeur X 0 1234 123 [ ] 12345
Comportement moteur
aberrant X 0 1234 123 [ 1 12345
Sommeil X 0 1234 123 L] 12345
Appétit/Troubles
de I’appétit X 0 1234 123 [ ] 12345

NA = question inadaptée (non applicable)
F x G = Fréquence x Gravité

La fréquence et la gravité des SCPD étaient évalués par I'Inventaire neuropsychiatrique (ou NPI pour
NeuroPsychiatric Inventory). (73) Les informations étaient obtenues aupres de l'aidant principal,
familier du comportement du patient a domicile.

Le 1¢ critére de fréquence est c6té de 1 a 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 = « trés fréquemment » : tous les jours ou pratiquement tout le temps).

Le 28™e critére de gravité est coté de 1 a 3 (1 = léger ; 2 = moyen ; 3 = important).

Le 3®™e critére 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 frangaise de P.H. Robert 1998
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Echelle d’autonomie (ADL) I

NOM e
Prénom ..
ECHELLE A.D.L (1IN
SCore .o
Hygiéne Autonome 1
Corporelle Aide partielle 1o
Dépendant 0
Autonomie pour le choix des vétements et I'habillage 1
Habillage Autonomie pour le choix des vétements et I'habillage 1a
mais besoin d'aide pour se chausser.
0
Dépendant
Autonomie pour aller aux toilettes, se déshabiller et 1
se rhabiller ensuite.
Aller aux
toilettes Doit étre accompagné ou a besoin d'aide pour se e
déshabiller ou se rhabiller.
Ne peut aller aux toilettes seul 0
Autonomie 1
Locomotion A besoin d'aide (canne, déambulateur, o
accompagnant)
0
Grabataire
Continent 1
Continence Incontinence occasionnelle ifh
Incontinent 0
Se sert et mange seul 1
Repas
Aide pour se servir, couper le viande ou peler un fruit V2
Dépendant 0
Total = 0]

L’échelle ADL (74) évaluait I'autonomie de la personne sur 6 activités de base de la vie quotidienne.
Les items sont cOtés : 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 I'autonomie pour les activités basales de la vie quotidienne
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IADL: INSTRUMENTAL ACTIVITIES OF DAILY LIVING (Echelle de LAWTON)
Evaluation du niveau de dépendance dans les activités instrumentales de la vie quotidienne

1. Aptitude & utiliser le téléphone
S0, nover depuis guand Commentaires
1. Se sert normalerment du téléphone
2. Compose quelgues NUMEras trés connus
3. Répond au téléphone mais ne I'utilise pas spontanément
4. W'utilise pas du tout le téléphone spontanément
5. Incapable d'utiliser le téléphane

2. Courses
S0, nover depuis quand Commentaires
1. Fait les courses
2. Fait quelques courses normalement (nombre limité d'achats)
3. Doit étre accompagné pour faire ses courses
4, Complétement incapable de faire ses courses

3. Préparation des aliments
S}, noter depuis guand Commentaires
0. Non applicable, n'a jamais préparé de repas
1. Prévoit, prépare e sert normalement les repas

(=1 k=010 Lol

[=R[=2E=1 ]

2. Prépare normalement les repas si les ingrédients lui sont foumis
3. Réchauffe ou sert des repas qui sont préparés, ou prépare de fagon inadéquate les
repas
4, 1l est nécessaire de i préparer les re pas et de les lui servir

4. Entretien ménager
Si 0, nover depuis quand Commentaires
0, Mon applicable, n'a jamais eu d'activités ménagéres
1. Entretient sa maison seul ou avec une aide occasionnelle 1
2. Effectue quelgques tiches quotidiennes lgéres telles que faire les lits, laver |a
vaisselle
31, Effectue quelques tiches quotidiennes, mais ne peut maintenir un état de propreté
narmal

L= I = =

4. A besoin d'aide pour tous les travaux d'entretien ménager 1
5. Estincapable de participer @ quelque tdche ménagére que ce soit 1]
5. Blanchisserie
KV, nater depuis guand Commentalres
0. Non applicable, n'a jamais effectué de blanchisserie
1. Effectue totalement sa blanchisserie persannelle 1
2. Lave des pettsarticles [chaussettes, has)
3. Toute la blanchisserie doit 8tre faite par d'autres 1]
6. Moyens de transport

Nid)l, nater depuis guand Commentaires

1. Utilise les moyens de transports de fagon indépendante ou conduit sa propre vaiture

2. Organise ses déplacements en taxi ou n'utilise aucun mayen de transport public

3. Utilise les transports publics avec laide de quelqu’un

(=3 RN N

4, Déplacement limité en taxi ou en woiture avec 'aide de quelqu'un
7. Responsabilité b |'égard de son traitement
Si 0, noter depuils g wand Commentaires
1. Est responsable de la prise de ses médicaments (doses et rythmes corrects) 1
2. Est responsable de la prise de ses medicaments si les doses ont ete préeparées a
I'avance
3. Est incapable de prendre seul ses médicaments méme si ceux-ciont été
préparés & I"avance
8. Aptitude & manipuler 'argent
85 0, noter depivis quand Commentaires
0. Non applicable, n'a jamais manipulé d'argent
1. Gére ses finances de fagon autonome 1
2. 5e débrouille pour les achats quotidiens, mais a besoin d'aide pour les opérations a la
bangue et les achats importants
3. Incapable de manipuler I'argent a

[ Total score 1aDL [ B ]
| Nombre iterns_non applicables [T

L’échelle IADL (75) évaluait I'autonomie sur 8 activités instrumentales de la vie quotidienne.

Les items sont cOtés, comme pour I’ADL, de 0 pour un patient non autonome pour |'activité demandée
a 1 pour un patient autonome. Le score total est rapporté sur 8.

Devant I'importance des données manquantes du fait du caractére « 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 I'autonomie pour les activités instrumentales de la vie quotidienne
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Mauvais(e) Moyenine) Bonine) Excellent(e)

1. En ce moment vous diriez que votre santé physigue 1 2 3 4
est

2. En ce moment vous diriez que votre forme est 1 2 3 4
3. En ce moment vous diriez que votre moral est 1 2 3 4
4. Vous diriez que volre cadre de vie, Fendroit ou 1 2 3 4
vous habitez actuellement est

5. Vous diriez que votre mémoire est 1 2 3 4
6. En ce moment vous diriez que vos relations avec les 1 2 3 4
membres de votre famille sont

7. En ce moment vous diriez que vos relations avec 1 2 3 4
votre conjoint(e) sont

8. En ce moment vous diriez que vos relations avec 1 2 3 4
vos amis sont

9. Quand vous pensez a ce que vous &tes, a ce qui 1 2 3 4

vous caractérise, vous diriez gue votre image est

10. Vous diriez que votre capacité a réaliser les taches
de tous les jours comme le ménage, le bricolage, ou 1 2 3 4
d'autres choses que vous avez besoin de faire est

11. Vious diriez que votre capacité a vous divertir, a 1 2 3 4

faire des choses par plaisir est

12. En ce moment vous diriez que votre situation

financiére est 1 2 . 4

13. En ce moment vous diriez que votre vie est 1 2 3 4

SCORE TOTAL :
1. Etat de santé physique mauvais assez bon bon excellent NA
2. Niveau d’énergie mauvais assez bon bon excellent NA
3. Humeur mauvais assez bon bon excellent NA
4. Conditions de vie mauvais assez bon hon excellent NA
5. Mémoire mauvais assez bon bon excellent NA
6. Relations familiales mauvais assez bon bon excellent NA
7. Relations avec le conjoint mauvais assez bon bon excellent NA
8. Relation avec les amis mauvais assez bon bon excellent NA
9. Estime de s0i mauvais assez bon bon excellent NA
10. Entretien ménager mauvais assez bon bon excellent NA
11. Activités de loisir mauvais assez bon bon excellent NA
12. Finances mauvais assez bon bon excellent NA
13. Appréciation de sa vie mauvais assez bon hon excellent NA

NA = question inadaptée (non applicable)

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
frangaise. (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’a un stade modérément sévere de la maladie
(MMSE>10).

Elle se compose de 13 items explorant 6 domaines subjectifs de santé. Chaque item est coté de 1a 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 frangaise de Wolak et al. 2009
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La version bréve de la Geriatric Depression Scale est un outil de dépistage d’ une
dépression. Elle ne permet pas de porter un diagnostic de dépression.

Poser les questions au patient en lui précisant que , pour répondre, il doit se resituer
dans le temps qui précéde, au mieux une semaine, et non pas dans la vie passée ni dans
l'instant présent.

1. Vous sentez-vous souvent découragé(e) et triste 7 ............oui= 1, non=0
2. Avez-vous le sentiment que votre vie estvide 7................oui= 1, non= 0
3. Etes-vous heureux(se) (bien) la plupart du temps ?.................oui = 0, non = 1

4. Avez-vous |'impression que votre situation est désespérée ?..oui= 1, non=0
Cotation
Si score total égal ou supérieur & 1, trés forte probabilité de dépression

Si score total = 0, trés forte probabilité d'absence de dépression

La présence d’une dépression était évaluée a I'aide de I'échelle gériatrique de dépistage de la
dépression mini-GDS. (119) Cette échelle est une version abrégée a 4 items de la Geriatric Depression
Scale (GDS). (120)

Elle est validée pour le dépistage des patients agés a risque de troubles thymiques.

Le score est 2 1 : forte probabilité de dépression.
Le score est égal a 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 francaise de Clément et Nassif 1997
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Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau,

Le score total qui est la somme des scores obtenus & chacun de 22 items, varie de 0 & 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indigue une charge légére ; un score entre
41 et 60 indigue une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge sévére.

Voici une liste d'enoncés qui refletent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d'autres personnes.
Pour chagque éncnceé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, guelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n'y a ni bonne, ni mauvaise réponse,

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu'il n'en a besoin ? 01234
Sentir gque le temps consacré & votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d'autres membres de la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que I'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s’est détériorée & cause de votre implication

auprés de votre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal & l'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent semble s'attendre a ce que vous preniez soin de lui

comme si vous étiez |a seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir gue vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le contréle de votre vie depuis la maladie

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvair laisser le soin de votre parent a quelqu’un d’autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréguence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

La revue du Gériatrie, Tome 26, N*4 AVRIL 2001

Le fardeau de 'aidant était quantifié par I'inventaire du fardeau de Zarit (ou ZBI pour Zarit Burden
Inventory). (71) Cette échelle permet I'évaluation de la charge matérielle et affective, reflétant la
souffrance de I'aidant, sans chercher a identifier ses besoins.

Le ZBI se présente sous la forme d’un auto-questionnaire de 22 questions. Chaque réponse est cotée
de 0 a4 (0 =jamais; 1 =rarement ; 2 = quelquefois ; 3 = assez souvent ; 4 = presque toujours).

Score entre 0 et 20 points : charge considérée tres faible voire nulle ; entre 21 et 40 points : charge
légere ; entre 41 et 60 points, charge modérée ; entre 60 et 88 points, charge séveére.

Annexe n° 13 : Zarit Burden Inventory (ZBI), selon Zarit 1980

Version frangaise validée par Hébert et al. 1993
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INDICATEUR DE SANTE PERCEPTUELLE DE NOTTINGHAM :
La liste ci-dessous évoque quelques problémes rencontrés dans la vie quotidienne.
croix la réponse OUl ou NON selon votre état actuel. Si vous hésitez, cochez ce qui
mieux a votre état aujourd'hui. Certaines questions ne s’appliquent peut-étre pas
repondez-y quand méme. MERCI.

Cochez d'une
correspond le
a vous, mais

AFFIRMATION

OUl | NON

1 - Je me sens tout le temps fatigué(e)
2 - J'ai des douleurs la nuit

3 - Je suis de plus en plus découragé(e)
4 - J'ai des douleurs insupportables

5 - Je prends des médicaments pour dormir

6 - Je me rends compte que plus rien ne me fait plaisir

7 = Je me sens nerveux(se), tendu(e)

8~ J'ai des douleurs quand je change de position

9 - Je me sens seul(e)

10 - Pour marcher, je suis limité(e) a I'intérieur (de mon domicile, du batiment, etc.)

11 - J'ai des difficultés @ me pencher en avant (pour lacer mes chaussures ou
ramasser un objet par exemple)
12 - Tout me demande un effort

13 - Je me réveille trés tot le matin et j'ai du mal @ me rendormir

14 - Je suis totalement incapable de marcher

15 - J'ai des difficultés a rentrer en contact avec les autres

16 - Je trouve que les journées sont interminables

17 - J'ai du mal 2 monter ou 3 descendre les escaliers ou les marches

18 - J'ai du mal a tendre le bras (pour attraper les objets)

19 - Je souffre quand je marche

20 - Je me mets facilement en colére ces temps-ci

21 - J'ai I'impression de n"avoir personne de proche a qui parler
22 - Je reste éveillé(e) une grande partie de la nuit

23 - J'ai du mal a faire face aux événements
24 - J'ai des douleurs quand je suis debout

25 - J'ai des difficultés &8 m'habiller ou @ me déshabiller
26 - Je me fatigue vite

27 - J'ai des difficultés a rester longtemps debout

28 - J'ai des douleurs en permanence

29 - Je mets beaucoup de temps a m'endormir

30 - J'ai I'impression d’étre une charge pour les autres

31 - J'ai des soucis qui m'empéchent de dormir

32 - Je trouve que la vie ne vaut pas la peine d'étre vécue

34 - J'ai des difficultés 3 m'entendre avec les autres

33 - Je dors mal la nuit

35 - J'ai besoin d'aide pour marcher dehors (une canne, quelqu’un pour me

soutenir, etc.)

36 - J'ai des douleurs en montant ou en descendant les escaliers ou les marches

37 - Je me réveille déprimé(e) le matin

38 - Je souffre quand je suis assis(e)

La qualité de vie de I'aidant principal

Mode de calcul des scores :
On note 1 point une réponse positive, O point une réponse négative. Les réponses sont regroupées par
rubrique comme suit :

B Mobilité : items 10, 11, 14, 17, 18, 25, 27 et 35
4 A 4 ’ H A B solatior iale ; items 15, 20, 21, 30 et 34
était évaluée par I'Indicateur de Santé g potansacalesiens 10,20 2. 20 o
. B Réactions émotionnelles : items 3, 6, 7, 16, 20, 23, 31, 32et 37
Perceptuelle de Nottingham (ou NHP  m cnerge-teme 1 156126 ‘
) . B Sommeil :items 5, 13, 22, 29 et 33
pour Nottlngham Health Prof[/e)_ (72) Chaque item est affecté d'un coefficient selon le tableau suivant: _ _
Rubrique Item | Coefficient Rubrique Item Coefficient
4 .28 32 .49
Il s’agit d’un auto-questionnaire o £ 2
. , . P Mobilité .02 3 2
constitué de 38 items qui évaluent S 7 46| Reactions émotionnelles |37 :
H H Hr4 b 4 11 9.'69 16 8..91
divers domaines liés a la santé. . T S s
3 24.50 20 7.58
. ; . 2 20.43 1 8.98
On note 1 point une réponse positive, Isolation sociale 2 2003 Energie 1 a8
0 point une réponse négative. Les N T 2% 73
, , 4 17.66 Sommeil 33 20.36
réponses sont regroupées par 2 12.73 29 1650
Douleur 19 11.40 13 13.95
. .« o , s e e 36 10.44
rUbrIque' Un COEffICIGnt predeflnl est 24 10.36 (Le total des coefficients de chaque rubrique
L. . . 8 9.69 est égal a 100)
affecté a chaque item. On obtient un 38 9.58

score compris entre 0 et 100 pour

On obtient ainsi, par individu,

un score compris entre 0 et 100 pour chaque rubrique. Ce pourcentage

correspond au degré de difficultés que percoit I'individu dans le domaine de chacune des rubriques.

chaque rubrique. Ce pourcentage correspond au degré de difficultés percues 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 frangaise du Nottingham Health Profile de Bucquet et Codon 1988
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Caractéristiques des patients

Population
totale
n=195

Groupe

Controle
n=97

Caractéristiques socio-démographiques

Sexe Femme
Homme

Age (en années) Moyenne (SD)
Répartition des ages <75ans
entre 75 et 85 ans

> 85 ans

Langue maternelle Frangaise
Autre

Niveau d’études I"® (< CEP)

Obtention du CEP
II'® (brevet élémentaire, CAP,BEP)
Supérieur (> baccalauréat)

Activité professionnelle par le passé
Exercice d’une profession
Sans profession

Vie maritale
Célibataire, veuf, divorcé

Statut marital

Consultation
Hospitalisation

Lieu de recrutement

132 (67.69%)
63 (32.31%)

82.03 (5.88)
22 (11.28%)
108 (55.38%)
65 (33.33%)
173 (88.72%)
22 (11.28%)
51 (26.15%)
60 (30.77%)
51 (26.15%)
33 (16.92%)
173 (88.72%)
22 (11.28%)
111 (56.92%)
84 (43.08%)
134 (68.72%)

61 (31.28%)

66 (68.04%)
31 (31.96%)

82.12 (5.36)
9 (9.28%)
59  60.82%)
29  29.90%)

85 87.63%)
12 12.37%)

31 (31.96%)
24 (24.74%)
26 (26.80%)
16 (16.49%)

85 (87.63%)
12 (12.37%)

55 (56.70%)
42 (43.30%)

66 (68.04%)
31 (31.96%)

Intervention
n=98

66 (67.35%)
32 (32.65%)

81.94 (6.38)
13 (13.27%)
49 (50.00%)
36 (36.73%)

88 (89.80%)
10 (10.20%)

20 (20.41%)
36 (36.73%)
25 (25.51%)
17 (17.35%)

88 (89.80%)
10 (10.20%)

56 (57.14%)
42 (42.86%)

68 (69.39%)
30 (30.61%)

Données médicales concernant la maladie d’Alzheimer

Maladie d’Alzheimer

Démence mixte (part cérébrovasculaire)

MMSE Moyenne (SD)
Stade de sévérité >20
>16et<20

<15

Ancienneté du diagnostic (en mois)
Moyenne (SD)

Annonce diagnostique faite au patient
CIRS-G Moyenne (SD)

161 (82.56%)
34 (17.44%)

17.65 (4.11)
51 (26.15%)
77 (39.49%)
67 (34.36%)

14.57 (19.25)

190 (97.44%)
9.91 (3.85)

74 (76.29%)
23 (23.71%)

17.16 (4.14)
21 (21.65%)
39 (40.21%)
37 (38.14%)

16.80 (19.39)

95  (97.94%)
10.53 (3.80)

87 (88.78%)
11 (11.22%)

18.12 (4.04)
30 (30.61%)
38 (38.78%)
30 (30.61%)

12.44 (18.97)

95  (96.94%)
9.30 (3.82)

Données médicales concernant le statut fonctionnel

ADL Moyenne (SD)
Autonome sur les ADL (= 6)
Non autonome sur les ADL (< 6)

IADL (score rapporté sur 5)

Moyenne (SD)
>2
<1

Test de station unipodale

Anormal (< 5 sec)
Normal (= 5 sec)

Handicap visuel

Handicap auditif

5.33 (0.89)
94 (48.21%)
101 (51.79%)
n=193
1.61 (1.23)
91 (47.15%)
102 (52.85%)
n=184
121 (65.76%)
63 (34.24%)
111 (56.92%)

40 (20.51%)

5.23 (0.97)
94 (48.21%)
101 (51.79%)
n=97
1.59 (1.22)
47 (48.45%)
50 (51.55%)
n=91
61 (67.03%)
30 (32.97%)
55 (56.70%)

23 (23.71%)

5.42 (0.79)
52 (53.06%)
46 (46.94%)
n=96
1.63 (1.24)
44 (45.83%)
52 (54.17%)
n=93
60 (64.52%)
33  (35.48%)

56 (57.14%)
17  (17.35%)

Données médicales concernant la qualité de vie et le retentissement des SCPD

QoL-AD évaluée par le patient

Moyenne (SD)
QolL-AD évaluée par l'aidant

Moyenne (SD)

n =145
28.61 (5.24)
n=185
33.93 (6.03)
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n=67
27.84 (5.27)

n=90
34.24 (6.59)

n=78
29.33 (5.12)

n=95
33.66 (5.53)

p-value

0.9174

0.8268

0.3009

0.4207

0.1857

0.6325

0.9503

0.8393

0.0216
0.1038

0.3123

0.0258

1.0000
0.0253

0.1546
0.1725

0.9530
0.7154
0.7191

0.9503
0.2711

0.0534

0.5637



Caractéristiques des patients

NPI
Moyenne (SD)

Détail des SCPD présents
Idées délirantes
Hallucinations
Agitation, agressivité
Dépression, dysphorie
Anxiété

Exaltation de ’humeur, euphorie

Apathie, indifférence
Désinhibition

Irritabilité, instabilité de ’lhumeur
Comportement moteur aberrant

Troubles du sommeil

Troubles de I'appétit

Spécifique de la MA
Psychotropes ( > 2 molécules)
Antipsychotique (seul)
Anxiolytique (seul)
Hypnotique (seul)

Antidépresseur (seul )

Population
totale
n=195
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%)

96 (49.23%)
46 (23.59%)

5 (2.56%)
19  (9.74%)
8  (4.10%)

26 (13.33%)

Groupe

Contréle
n=97
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%)

Traitements médicamenteux

53 (54.64%)
21 (21.65%)

4 (4.12%)
11 (11.34%)
1 (1.03%)

12 (12.37%)

Traitements non médicamenteux

Kinésithérapie

Ergothérapie, psychomotricité
Orthophonie

Suivi psychologique

Accueil de jour

ESA

27 (13.85%)

4 (2.05%)
24 (12.31%)
1 (0.51%)
12 (6.15%)
6  (3.08%)

14 (14.43%)

2 (2.06%)
5  (5.15%)
1 (1.03%)
6  (6.19%)
3 (3.09%)

Aides formelles déployées a domicile

Aide-ménageére
Portage de repas
Auxiliaire de vie
IDE

38 (19.49%)
2 (1.03%)
23 (11.79%)
58 (29.74%)

20 (20.62%)
1 (1.03%)
8  (8.25%)
32 (32.99%)

Intervention
n=98
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%)

43 (43.88%)
25 (25.51%)
(1.02%)
8  (8.16%)
(7.14%)
14 (14.29%)

13 (13.27%)

2 (2.04%)
19 (19.39%)
(0.00%)
(6.12%)
(3.06%)

18 (18.37%)
1 (1.02%)
15 (15.31%)
26 (26.53%)

p-value

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

0.1329
0.5255
0.2115
0.4545
0.0647
0.6941

0.8134
1.0000
0.0025
0.4974
0.9854
1.0000

0.6915
1.0000
0.1265
0.3239

Annexe n° 15 : Caractéristiques a l'inclusion des patients dans la population totale de
THERAD, dans les groupes « controle » et « intervention » :

analyse descriptive et comparative en ITT.
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Caractéristiques des aidants

Population
totale
n=195

Groupe

Controle
n=97

Caractéristiques socio-démographiques

Sexe Femme
Homme
Age (en années) Moyenne (SD)
Langue maternelle Francaise
Autre

Niveau d’études
I"® (< CEP)

II"¢ (brevet élémentaire, CAP, BEP)
Supérieur (2 baccalauréat)

Profession (actuelle ou antérieure)
Exercice d’une profession
Sans profession

Vie maritale
Célibataire, veuf, divorcé

Statut marital

Diagnostic de MA annoncé a I’entourage

Probléme de santé chronique
Niveau d'épuisement et de fardeau
ZBI Moyenne (SD)

<20

>20et2>40

>40

Risque de dépression
Mini-GDS Moyenne (SD)
A risque de dépression (> 1)

Qualité de vie (NHP) Moyenne (SD)

126 (64.62%)
69 (35.38%)
65.75 (12.62)
181 (92.82%)
14 (7.18%)
n=192
29 (15.10%)
60 (31.25%)
103 (53.65%)
n=191
179 (93.72%)
12 (6.28%)
160 (82.05%)
35 (17.95%)

190 (97.44%)

66 (68.04%)
31 (31.96%)

65.36 (12.69)

89 (91.75%)

8 (8.25%)
n=95

15 (15.79%)

30 (31.58%)
50 (52.63%)

n=94
87 (92.55%)
7 (7.45%)

75 (77.32%)
22 (22.68%)

95 (97.94%)

Données médicales

67 (34.36%)
n=194
30.89 (15.77)

58 (29.90%)
81 (41.75%)
55 (28.35%)
n=194
1.14 (1.27)

113 (58.25%)

119.60 (112.00)

29 (29.90%)
n=96
31.83 (15.36)

25 (26.04%)
40 (41.67%)
31 (32.29%)
n=97
1.09 (1.19)

58 (59.79%)

119.18 (108.65)

Caractéristiques de la relation d’aide

Statut de l'aidant Conjoint
Enfant ou assimilé *

Fratrie

Partage de l'aide Aidant principal

Aidant unique
Mode et lieu de vie
Aidant vivant a domicile avec le patient
Aidant et patient vivant séparément

Distance entre les deux domiciles : <10 km

> 10 km
Ancienneté de I'aide (en années)
<lan
entre 1 et 3 ans
>3 ans

Volume de I'aide (en heures/semaine)
Moyenne (SD)

* Gendre/belle-fille, neveu/niéce

Annexe n° 16 : Caractéristiques a I'inclusion des aidants et de la relation d’aide

83 (42.56%)
111 (56.92%)
1 (0.51%)

104 (53.33%)
91 (46.67%)

104 (53.33%)
91 (46.67%)
53 (27.18%)
38 (19.49%)

n=193

53 (27.46%)
84 (43.52%)
56 (29.02%)

21.67 (13.66)

39 (40.21%)
57 (58.76%)
1 (1.03%)

55 (56.70%)
42 (43.30%)

50 (51.55%)
47 (48.45%)
28 (28.87%)
19 (19.59%)

n=96

27 (28.13%)
42 (43.75%)
27 (28.13%)

20.65 (11.91)

Intervention
n=98

66 (68.04%)
31 (31.96%)

66.13 (12.59)

92 (93.88%)

6 (6.12%)
n=97

14 (14.43%)

30 (30.93%)
53  (54.64%)

n=97
92 (94.85%)
5 (5.15%)

85 (86.73%)
13 (13.27%)

95 (96.94%)

38 (38.78%)
n=98
29.97 (16.19)

33 (33.67%)
41 (41.84%)
24 (24.49%)
n=97
1.20 (1.35)

55  (56.70%)

120.02 (115.78)

44 (44.90%)
54 (55.10%)
0  (0.00%)
49 (50.00%)
49 (50.00%)

54 (55.10%)
44 (44.90%)
25 (25.51%)
19 (19.39%)

n=97

26 (26.80%)
42 (43.30%)
29 (29.90%)

22.68 (15.19)

p-value

0.3196
0.6704

0.5655

0.9507

0.5140

0.0867

1.0000

0.1918

0.4128

0.3704

0.8855

0.6623
0.8678

0.5632

0.3483

0.6188

0.8528

0.9583

0.4619

dans la population totale de THERAD, dans les groupes « controle » et « intervention » :

analyse descriptive et comparative en ITT.
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Groupe

Population
Lieu de vie de I'aidant totale Contréle
n=185 n=93
Sexe Statut Lieu devie (par rapport au domicile du patient)
. Domicile partagé 37 (20.00%) 17 (18.28%)
Conjoint o o
Domiciles distincts 1 (0.54%) 1 (1.08%)
Homme - .
Enfant Domicile partagé 7 (3.78%) 3 (3.23%)
ou assimilé  Domiciles distincts 20 (10.81%) 8  (8.60%)
. Domicile partagé 44 (23.78%) 20 (21.51%)
Conjoint — .
Domiciles distincts 1 (0.54%) 1 (1.08%)
Femme - .
Enfant Domicile partagé 16 (8.65%) 10 (10.75%)
ou assimilé  Domiciles distincts 59 (31.89%) 33 (35.48%)

Annexe n° 17 : Description du lieu de vie de I'aidant a l'inclusion, en fonction de son genre

et de son lien de parenté avec le patient.

Intervention
n=92

20 (21.74%)
0 (0.00%)
4 (4.35%)
12 (13.04%)
24 (26.09%)
0 (0.00%)
6 (6.52%)
26 (28.26%)

Participation a 4 séances

Participation aux différentes phases de I'intervention Patient Aidant
n=98 n=98
Participation a la séance individuelle initiale (diagnostic) 98 (100%) 98 (100%)
Participation aux séances collectives :
N’a participé a aucune séance X 20 (20.41%)
Participation a 1 seule séance X 1(1.02%)
Participation a 2 séances X 1(1.02%)
Participation a 3 séances X 21 (21.43%)
X 55 (56.12%)

Participation a 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%)

* La participation de I'aidant a > 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.
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glvers Cognitive impainment Quality of life Social support
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- playment Hospitalisation Long-tenm care use
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Duration of caregiving Number of nursing home beds
Caregiver's haalth Nursing home occupancy rates
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selon Luppa et al. 2008 (68)
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Annexe n° 19 : Cadre conceptuel des facteurs influengant I'institutionnalisation
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TITRE : Impact d’'une intervention de type éducation thérapeutique adressée au couple aidant-aidé sur le
placement en institution du patient atteint de maladie d’Alzheimer vivant a domicile et ayant un aidant principal :
données issues de I'essai randomisé THERAD.
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Introduction : L'impact d’une intervention éducative pure sur le risque et le délai de placement en institution du
patient atteint de maladie d’Alzheimer (MA) a rarement était étudié. Objectif : Etudier |'effet d’'une intervention
éducative adressée au couple aidant-aidé sur le placement en institution des patients atteint de MA ayant participé
a I'essai THERAD et identifier les facteurs prédictifs de placement. Méthode : THERAD est un essai interventionnel
monocentrique contrdlé randomisé. Les patients a un stade léger a modérément sévere de MA vivant a domicile et
leur aidant principal ont été recrutés sur le centre mémoire du CHU de Toulouse et suivis sur 12 mois. L’intervention
était un programme d’ETP de 6 séances (2 individuelles et 4 collectives) entre MO et M2. Notre critére de jugement
principal était le placement en institution du patient (et sa date) a 2 ans de suivi. Le recueil était prospectif jusqu’a
M12, puis rétrospectif a M24. Nos criteres de jugement secondaires étaient les caractéristiques des couples aidant-
aidé recueillies dans THERAD. Une analyse bivariée a été menée avec un modele de Cox pour chaque variable, avec
le temps entre inclusion et placement comme variable dépendante. Résultats : 196 couples ont été inclus dans
THERAD (98 dans le groupe intervention et 98 dans le groupe contrdle) entre janvier 2013 et septembre 2015. 49
patients (25,1%) étaient institutionnalisés a 2 ans. Le risque de placement en institution a 1 an et a 2 ans de suivi ne
différait pas entre les deux groupes (HR a 1 an = 0,56, IC=[0,28;1,12], p=0,0953 ; HR a 2 ans = 0,77, 1C=[0,44;1,36],
p=0,3721). Les variables associées a une augmentation du risque de placement étaient pour le patient : I'avancée
en age, I'absence de vie maritale, I'ancienneté du diagnostic, la détérioration cognitive, la perte d’autonomie sur les
IADL et les ADL, les symptomes psycho-comportementaux de la démence (en particulier la désinhibition, les
comportements moteurs aberrants, les idées délirantes, I'agressivité), la prise isolée d'un traitement
antidépresseur, la fréquentation d’un accueil de jour ; pour I'aidant : le statut d’enfant non cohabitant, un niveau
d’études élevé, le niveau de fardeau. Conclusion : Le programme éducatif de THERAD n’a pas eu d’effet précoce ni
prolongé sur l'institutionnalisation. Plusieurs facteurs prédictifs de placement ont été mis évidence. Une analyse
multivariée doit étre menée. Des interventions multimodales prolongées englobant I'éducation thérapeutique,
structurées en fonction des besoins du couple, pourraient étre plus efficaces. D’autres études seront nécessaires.
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TITLE: Impact of a therapeutic educational intervention for Alzheimer's disease patient living in the
community and his informal caregiver on patient’s institutionalization: data from the THERAD randomized trial.

Introduction: The impact of a pure educational intervention on the risk and on timing of Alzheimer's disease (AD)
patient’s institutionalization has rarely been studied. Purpose: Evaluate the effect of a therapeutic educational
program for the patient/caregiver dyad on institutionalization of AD-affected patients included in the THERAD study
and identify predictors of institutionalization. Method: THERAD is a 12-month monocentric randomized controlled
interventional trial. Patients with mild to moderately severe AD living at home and their primary caregivers were
recruited from the Toulouse University Hospital memory center. The intervention was a 6-session program (2
individual and 4 group sessions) between M0 and M2. Our main judgment criterion was the patient's nursing home
placement (and date) during 2 years of follow-up. Data collection was prospective up to M12 then retrospective to
M24. Our secondary endpoints were patients and caregiver’s characteristics collected in THERAD. Bivariate survival
analysis was conducted with a Cox proportional hazards model for each variable, with time to institutionalization as
dependent variable. Results: 196 dyads were included in THERAD (98 in the intervention group and 98 in the control
group) between January 2013 and September 2015. 49 patients (25.1%) were institutionalized at 2 years. The risk
of institutionalization at 1- and 2-years follow-up did not differ between the two groups (HR at 1-year-follow-up =
0.56, Cl=[0.28;1.12],p=0.0953; HR at 2-years-follow-up = 0.77, CI=[0.44; 1.36], p=0.3721). Variables associated with
increased risk of placement were for the patient: aging, lack of marital life, length of time since diagnosis, cognitive
impairment, functional impairment on IADL and ADL, behavioral symptoms (especially disinhibition, motor
behaviors, delusions, aggression), taking a single antidepressant treatment, day-care service use; for the caregiver:
the non-cohabiting child status, high level of education, burden level. Conclusion: THERAD's educational program
did not show an early nor persistent effect on AD patients’ institutionalization. Many predictive factors of placement
were highlighted. Multivariate analysis is now needed. Multimodal and extended interventions involving
psychoeducation, tailored to the dyad’s needs, may be more effective. Further studies are needed.
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