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Introduction genérale

La maladie d’Alzheimer et les troubles apparentdg actuellement constitués en enjeux majeurs de
santé publique, comme en témoignent les diffénexiports scientifiques et parlementaires consacrés
a cette maladfeainsi que les plans Alzheimer mis en place dep0&F. La maladie d’Alzheimer et

les troubles apparentés connaissent en effet uoleitén rapide : s'il y a 15 ans, on estimait les
nouveaux cas de maladie d’Alzheimer a 91 700 pa(Dmatigues, 1998), le suivi de cohortes de
'étude PAQUID permettait de I'estimer a 150 00Qumeaux cas par an en 2003 (Ramaroson et al.,
2003), et les dernieres estimations faisaient éeat225 000 nouveaux cas diagnostiqués par an
(OPEPS, 2005). Ce qui porterait & environ, 860/80tbmbre de personnes atteintes de cette maladie
en 2007 (Ménard, 2007), soit 6 % des personnes a5 ans ou plus. L'augmentation du nombre
de personnes touchées par la maladie est a ladeis: I'élévation de sa fréquence avec Padans

une société ou le nombre de personnes agées ég#es s’'accroit, et a un diagnostic plus prédigce,

a une meilleure connaissance clinique de la pagimlet a la diffusion des consultations mémoire

menées par des spécialistes, tant en libéral tndpital.

En outre, la constitution de la maladie d’Alzheincemme enjeu de santé publique depuis le début
des années 2000 a permis de structurer un chamectierches important, scientifique et clinique,
améliorant le diagnosfiet transformant la prise en charge médicale éalgode cette affection. La
maladie est maintenant définie comme une affectiogganique, aux causes et aux mécanismes
pluriels, dont l'identification permet de nouvellgistes thérapeutigues médicamenteuses. Pour autant

les thérapies non médicamenteuses continuent drprene place importante dans la prise en charge

! Pour les plus récents, rapport Ménard, 268Ur le malade et ses proches : chercher, soigmemdre soin

Expertise collective, 2007, Maladie d'Alzheimer.j&nx scientifiques, médicaux, sociétaux, Paris, édisions

Inserm.

2 Trois plans Alzheimer ont été successivement miplace par I'Etat : le premier (2001- 2005) a @iénté

essentiellement sur le dépistage, par la mise aseples consultations mémoire, sur I'informatior malades
et aux familles, et sur leur prise en charge fifeneg en les incluant dans I'APA ; le deuxiéme @@ 2007) a
été centré sur la qualité de vie des malades ktudge proches, en favorisant par exemple un didgnpecoce,
mais également en développant des politiques dfapagnement des malades et des familles, d’adaptdés
établissements d’hébergement ou encore de formdésmrofessionnels et des familles. Le plan a¢2@08-

2012) oriente les efforts vers la recherche, lagoein charge des malades et de leurs famillesitesta priorité,
tant dans le renforcement d’'une éthique de cettse mn charge, que dans une simplification desopascde
prise en charge pour les malades, qu'ils soiemtaruatteints de maniéere précoce par cette affection

3 Chez les personnes agées de 75 ans ou plusvielaée est estimée a 13&2pour les hommes et & 2056

pour les femmes dans PAQUID, dadRamaroson H., Hemer C., Berberger-Gateau P., Leterin, Dartigues
J.-F., 2003, « Prévalence de la démence et de ladimad’Alzheimer chez les personnes de 75 andust:p
données réactualisées de la cohorte PAQUIRevue Neurologigyeol. 159, n°4.

* L’Agence d’accréditation et d’évaluation en safR8IAES) ayant diffusé des recommandations pratiqpes

le diagnostic dés février 2000.
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des malades (recommandations de I'ANAES, 2003), pamtie parce que les traitements
médicamenteux disponibles stabilisent momentanémétatt du patient, sans faire disparaitre les
troubles. Le diagnostic n’est actuellement porté dans le stade de « démence avérée », c'est-a-dire
lorsque les troubles cognitifs, psychologiquesahportementaux entrainent des difficultés dans la

vie quotidienne, soit un handicap psychique.

La maladie d’Alzheimer est de mieux en mieux déciiaint sur le plan des mécanismes biologiques
que sur celui des caractéristiques cliniques, esbles de la cognition et du comportement. Poyrtan

en dépit de ces avancées, le dernier rapport sualadie (Ménard, 2007) montre que les dimensions
sociales de cette maladie demeurent encore insoffient enquétées. C’est dans cette perspective
gue nous avons proposé a la CNSA d’analyser lgsctodres de maladie de patients diagnostiqués
« Alzheimer ou syndromes apparentés », en nouegdgnt a un public spécifique, celui des Centres
mémoires ressource et recherche (CMRR), et en agtophe approche pluridisciplinaire, combinant

les démarches sociologiques, économiques et dijpes publiques.

La littérature relative a la maladie d’Alzheimert gdéthorique en neurologie, en gériatrie, mais
également en psychologie (bien que de facon plwtesie). En sciences sociales elle est encore assez
réduite, particulierement en sociologie. Le songgtissement relatif de sociologues de la santé dan
ce champ est lié, entre autres, a I'existence adffections, plus précocement constituées anugrn;

de santé publigue (comme le SIDA par exemple), taylomné lieu & des pratiques médicales
spécifiques, et touchant une population moins ibldset plus organisée gue les personnes agées qui,
rappelons-le, forment la majorit¢é des malades digimer. La relative faiblesse de résultats
sociologiques peut également s’expliquer pour deisons : d’une part par le caractére récent du
sous-champ disciplinaire que constitue la socielalgi la vieillesse et du vieillissement qui a tdes
l'origine a distinguer vieillesse et maladie, camement aux représentations communes (Caradec,
2008) et, dautre part, par un partage disciplmaielativement cloisonné avec d'un coété la
psychologie en charge de la compréhension indillelldes maladies psychiques et de l'autre la
sociologie censé plutbt s’intéresser aux représens sociales de la maladie. La réalité est

évidemment plus complexe que Cela

La recherche menée pendant trois ans et assotdmold des hautes études en santé puldligte

I'Université de Lyon 2 visait les objectifs suivant

® Pour une remise en question de ce partage disaifgisur un autre objet, on peut consulter M. Rarn2003.
Comme cet auteur, nous pensons que la maladie lieAler, « fait “psychologique” — au sens du domalae

fait concerné-, [...] peut cependant étre justiciadlane approche autre que psychologique — au sens
disciplinaire » ¢p.cit.p. 8-9).

® Merci & Claude Martin, (directeur de rechercheGNRS, directeur du Centre de recherche sur I'action
politique en Europe (CRAPE/UMRG6051) et titulaire e chaire Social Care — Lien Social et Santé de
'EHESP), d’avoir contribué a I'élaboration de cejet, d’avoir permis a I'équipe de recherche asstcdes
chercheurs de 'TEHESP, du CRAPE et de I'Univerkitén 2 de mener cette recherche pendant ses tiniea

et d’en avoir suivi les étapes dans le cadre dehddre Social Care — Lien Social et Santé de 'EPEMerci
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- Comprendre le processus d'identification et dénition de la maladie d’Alzheimer en amont et en
aval du diagnostic, a travers la reconstitutioncdegjectoires de maladie et de prise en charga »,
nous intéressant a la fois a l'interaction entr@déient, son entourage familial et les professasin
impliqués mais également en tenant compte des dio@n sociologiques qui font varier ces

trajectoires (milieu social, genre, grand age).

- Apprécier I'impact de ce processus de conswuciiles besoins qu’il engendre sur les modalités de
prise en charge et évaluer le colt de la priseharge pour la collectivité, le patient et la famit son

évolution dans le temps.

Les trajectoires de maladie de patients diagna&sigilzheimer ont ainsi été définies et analysées en
partant du moment initial de l'identification par personne &gée ou par son entourage du caractere

pathologique des pertes de mémoire, jusqu’auxdaecharge effectives a domicile ou en institution

L’hypothése centrale posée dans cette recherchesperésumer ainsi : le diagnostic médical et la
prise en charge de la maladie sont I'objet d’urteraction entre des conceptions professionnelles
variées de la maladie et des perceptions profanemalade et de son entourage et cet ensemble
d’éléments doit étre analysé en tenant compte ogiigns sociales de ces différents acteurs. Eat,eff
diagnostiquer et prendre en charge une telle @&@fecengage une multiplicité d'acteurs: les
professionnels de la maladie, au premier rang dgsdes médecins, généralistes et spécialistes, mai
aussi des profanes, c'est-a-dire les patients émes, leurs familles, éventuellement leurs amis ou
encore leurs voisins, parfois des professionnelsailu ou de I'aide a domicile. En effet, avant méme
d’étre médicalement identifiés, les symptomes d'affection psychique doivent d’abord étre
reconnus par la personne agée qui les présentaratnpnembre de son entourage qui peut avoir une
fonction d’alerte vis-a-vis de son conjoint, de gmre ou de sa mere, etc.. Autrement dit, il faut
d’'abord que les proches des personnes agées parkEmnes agées elles-mémes, aient conscience de
leurs troubles, et surtout qu’ils les considéreah pas comme des signes normaux (liés a leur
tempérament ou a leur avancée en age par exempigeomme des signes pathologiques nécessitant
le recours a un regard expert. L'enjeu était domwrpnous de comprendre ces différentes
représentations des symptdomes de la maladie, gsarah partir de quel moment et par qui ils sont
définis comme tels, d’identifier enfin comment geprésentations contribuent au diagnostic et au
choix du mode de prise en charge, puis d’en sligvelution. La recherche a été d’emblée pensée sur
plusieurs sites, pour des raisons pratiques liGrdozalisations des chercheurs, mais également pou
identifier des variations dans les maniéres d'dpgméder les troubles de la mémoire, et donc dans les
trajectoires de maladie des patients, alors qudife&yents plans Alzheimer ont cherché a mailéer |

territoire pour offrir la meilleure accessibilitéxasoins pour les différents patients.

également a Marianne Palisse et Audrey Ralay-Rar@v ont réalisé certains entretiens dans le cddreette
recherche.



Pour mener a bien cette réflexion, nous avons igéae travail en distinguant les deux volets

suivants :

- Une analyse de l'histoire, de I'organisation et fnctionnement de chacun des trois CMRR
sélectionnés pour mener cette recherche. L'objétdit ainsi de produire une analyse monographique
détaillée de chacun des sites, dont nous avons @mdpte dans le cadre du rapport intermédiaire de

cette recherche.

- Une analyse des trajectoires de maladie de pstsouffrant de la maladie d’Alzheimer. 20 a 25
personnes ont ainsi été sélectionnées sur chacusitds, a partir d'un certain nombre de critetgs s
lesquels nous reviendrons dans le premier chagéree rapport, afin de constituer un échantillon
raisonné de 65 patients pris en charge dans les EMPeux types d’approches ont alors été

développés :

Une analyse économique de’ Sfjectoires de patients visant & estimer le goilir la société de la

prise en charge des patients souffrant de la neat#idizheimer, fondée sur un recueil des ress@urce
mobilisées pour soigner et aider les malades. @G=sources peuvent provenir du monde
professionnel, on parle alors d’'aide formelle, danbde I'entourage du patient, on parle d'aide

informelle.

Une analyse sociologique de trajectoires des 6fematvisant d'une part a identifier les variables
déterminant le type de prise en charge et ses tisody; d’autre part & comprendre les interactions
entre les différents acteurs impliqués - médespeialistes, médecins généralistes, patientsptaida

familiaux.
Le travail mené a ainsi permis de dégager plusiésgtats :

Les déterminants historiques et territoriaux desRRVietudiés, tout comme leur insertion dans le

systeme local de santé, la composition des éq@pgagées ou encore l'influence disciplinaire des

péres fondateurs de ces dispositifs, apparaissenine autant de variables qui donnent a chaque
CMRR son orientation et sa couleur et entrainestdilergences dans I'organisation et le contenu du
diagnostic, tout comme dans la maniére de premdcharge la maladie et d’accompagner les proches
de malade. Nous avons également observé des ¢amsegifférentes de la maladie et des définitions

parfois opposées de son traitement, selon, d’'une lpa sites étudiés et, d’'autre part, la spétéfic

disciplinaire des professionnels concernés (negusdamu gériatre).

En s’intéressant aux discours des personnes igtmso — les patients et/ou les aidants, les
professionnels de santé — l'analyse a mis en ae&léa frontiére parfois extrémement poreuse, et

entretenue par les représentations sociales daladia d’Alzheimer, entre la notion de maladie et

" L’échantillon global comprend 65 patients, dorsonht en institution et qui n’ont pas été intégré&échantillon
de I'analyse économique car les codts formels geit® en charge sont importants et spécifiquequcasquait
de biaiser I'analyse menée sur I'ensemble des cas.
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celle de vieillissement. Loin d’'étre anecdotiquette confusion a des répercussions trés concrétes
dans la maniére dont le patient et/ou ses prodhestia maladie mais également dans la fagon dont

sont prises en charge et orientées les trajectd@ees patients par les professionnels.

L’analyse a également mis en lumiére des défirstiales rythmes et des formes d’accompagnement
décalés des troubles de la mémoire entre profess®ret familles. Pour les premiers, la maladie
d’Alzheimer constitue un cas supplémentaire qusésivent référer et affilier & d’autres cas, oriehta

en conséquence les patients vers des formes estaivt standardisées de prise en charge a des
moments identifiés comme clés. Pour les patientsuetfamille, au contraire, la maladie est singndi

et la découverte des dispositifs d’accompagnementfast «a reculons» Ces conceptions
différenciées de la maladie entrainent ainsi desides au fil de la trajectoire des malades et
nécessitent des ajustements négociés entre patitntslles et professionnels médicaux. La
vulnérabilité dans la maladie est ainsi liée naresaent aux symptdémes eux-mémes, mais aussi a ces
décalages ou ces tensions, entre profanes et gimiasls, ainsi qu'entre patient, aidant proche et

membres plus éloignés de la famille

Enfin, l'analyse s'intéresse aux formes que preedtravail d’accompagnement des malades

d’Alzheimer par leurs proches, tant dans ses dimeasnatérielles que relationnelles.

Le rapport rend compte des résultats de cette rgobeT out d’abord, nous reviendrons sur le comtext
social et scientifique de la recherche, les choéthmdologiques qui I'ont guidée et les hypothéses
interrogées (chapitre 1). Ensuite, sur la baséégbdntillon sélectionné, une estimation des rasssu
mobilisées pour les soins et le suivi des pati@ftbeimer sera présentée. Cette analyse économique
reposera sur des méthodes et des indicateurs ga pear ce type d’étude (chapitre 2). Le troisieme
chapitre interrogera les déterminants territori@ixprofessionnels qui contribuent a fagonner les
trajectoires de maladie et de prise en charge aksnps en étudiant I'histoire et le fonctionnemees
trois Centres Mémoire de Ressources et de Rechsgdbetionnés. Enfin, dans les deux chapitres
suivants, l'analyse sera plus spécifiguement centidr les patients et leur famille : alors que le
chapitre 4 interrogera plut6t les notions de maadide vieillissement et le positionnement desetins
des autres (patients, familles mais également gsafenels) vis-a-vis de ces deux notions ; le ¢repi

5 portera sur les interactions entre les différawtsurs — professionnels de santé, patients éldam

et leur impact sur les trajectoires de maladiepdients diagnostiqués Alzheimer.
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Chapitre 1 : Analyser les trajectoires de maladie € patients diagnostiquées
Alzheimer a [linterface des prises en charge profefnnelles et de

I'accompagnement quotidien par les proches.

La maladie d’Alzheimer fait peur : le dispositifesiquétes d’opinion mis en ceuvre a son propos par
I'Inpes (Institut national de prévention et d’édiica pour la santé) montre que les représentatiens
nos contemporains la constituent comme un « fléawserne, a l'instar du cancer ou du Sida,
auxquels elle est spontanément comparéedPah, 2010). Mais, contrairement au cancer et au Sida,
les démences ne peuvent faire I'objet ni de samsge prévention. Une maladie inévitable et
incurable, dont I'incidence et la prévalence neseasd’augmenter et qui frappe au hasard, telleaest
premiere représentation de la maladie pour le gpatidic. Le sentiment qui en découle est d’abord
une crainte, pour soi-méme et pour ses prochess'qucroit avec I'dge. La médiatisation de la
maladie met en scene des individus « perdus »eiagl figuré puisqu’ils ont perdu la téte, et au sens
propre, puisqu’ils sont bien souvent présentés cembandonnés dans des institutions aux mains d'un
personnel négligent. (Carbonedieal, 2009). Ces images occultent souvent la vie aaendladie, et
fonctionnent comme une série d'instantanés, gdireitt les individus confrontés au diagnostic de la
maladie et paralysent la réflexion et I'actionelmbger ces représentations en allant voir de piés
comment les individus atteints de démence viveetaette affection apparait comme un véritable
enjeu de recherche. Analyser sociologiguement carhrieent et vieillissent les individus confrontés

a la maladie d’Alzheimer impose alors « d’écartéthndiqguement les prénotions » (Durkheim, 1894)
que contiennent ces représentations (1). La malddizheimer apparait dans le sens commun
d’abord comme une série d’états successifs, mang@ésine aggravation des déficits cognitifs, des
troubles de 'hnumeur ou du comportement. A cett@igra linéaire et trées générale de caractériser le
déroulement de la maladie s’oppose l'idée de vanatinfinies de la démence, liées a son expression
différenciée selon la personnalité singuliere datades. L’analyse sociologique se tient a distalece
ces deux représentations, et propose d'étudieddaesences sous I'angle des trajectoires de malades
atteints de cette affection (1.1.), en s’attaclamiontrer et a analyser le travail de prise engehax la

fois professionnel et profane, auquel la maladiengdieu, en en distinguant les différentes étapes
les conditions sociales de variation. En outreceaue son incidence et sa prévalence augmentent
avec l'age, la maladie d’Alzheimer est dans I'dsgu plus grand nombre, une maladie de vieux, et
par glissement, une maladie de la vieillesse. lepsésentations sociales mobilisées oscillent donc
entre le registre de la sénilité et celui de laad@. Déconstruire ces prénotions permet a la fois
d’interroger les rapports complexes entre vieikkess maladie, et de revisiter les conclusions des

travaux menés jusqu’ici sur la dépendance et ldisgement (1.2). Ensuite, la maladie d’Alzheimer
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est également congcue comme une affection dépedigamta, menacant I'autonomie, la singularité et
la personnalité de ceux qui en souffrent. Nous @sops d’envisager ces différentes notions comme
des constructions sociales, dont le périmétre sctmtenus font I'objet d’'un travail de définition,
négocié entre la personne malade, ses proches ptdéessionnels tout au long de la maladie (1.3).
Cette perspective exige de distinguer le maladesede proches, a rebours de certaines pratiques
professionnelles de prise en charge, et de centagesds théoriques (Thomas, 2005). Enfin, la prise
en compte des différentes trajectoires de malaglipadients diagnostiqués Alzheimer conduit & une
approche globale des différentes ressources profesdles et familiales/ou de proximité mobilisées
et a leur valorisation (1.4). Apres avoir déployéquadruple questionnement, nous rappellerons les
choix méthodologiques opérés, et la maniere denhleestigations empiriques ont été menées, afin de
rendre compte des matériaux sur lesquels notreysmadst fondée, sans omettre une nécessaire
réflexion éthique sur le travail d’enquéte aupres gdersonnes atteintes de maladie d’Alzheimer et de

leurs accompagnants (2).

1. Vivre et vieillir avec la maladie d’Alzheimer auine maladie apparentée:

1.1 Les trajectoires de maladie de patients diagntigués Alzheimer : analyse

d’'une maladie chronique

La notion de « trajectoire de maladie » a été pép@ar A. Strauss et ses collaborateurs (1988), af
de distinguer ce terme du cours de la maladie,wpaicours de maladie, termes du sens commun,
utilisés par les professionnels comme par les miatieu leur famille. « Le terme de trajectoire amo
les auteurs la vertu de faire référence non seuleeedéveloppement physiologique de la maladie de
tel patient mais également a toute I'organisatiantrdvail déployée a suivre ce cours, ainsi qu’'au
retentissement que ce travail et son organisateomanquent pas d’avoir sur ceux qui s’y trouvent
impliqués » [traduit par Y. Gaudillat, 1992, p. 148lors que ce terme de trajectoire a été initizdat
défini pour penser I'organisation du travail médides trajectoires de maladie d’Alzheimer sontsplu
souvent étudiées a partir des univers familiaupretanes dans lesquels elles se déroulent la neajeur
partie du temps (Soun, 2004 ; Béliard, 2008). Tpbiases de trajectoire — pour utiliser la termigi@o

de Strauss - sont alors particulierement étudjgaase qu’elles opérent des reconfigurations rapides

la vie quotidienne du malade et de son entourdge phase de recherche diagnostique pour
commencer, et qui peut s'étaler sur plusieurs anréaliagnostic ensuite, toujours difficile a ditab

et I'entrée en institution. L'examen des trajeaside maladie de patients souffrant de la maladie
d’Alzheimer fait apparaitre des spécificités detecetffection, liée a la dimension psychique du
handicap qu’elle entraine. Il s’agit d’'une maladieonique, certes, mais dont la conséquence — des
défaillances cognitives de plus en plus importgndes troubles associés du comportement et des

troubles moteurs — empéche a terme le malade dengren charge sa maladie, voire d’en devenir un
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« expert $ comme il peut I'étre dans d’'autres pathologiesca@ivie en revanche son entourage a
s’impliquer de plus en plus dans la gestion de #adie et la compensation du handicap qu'elle
nécessite. Le malade serait alors exclu de sacto@je de maladie. Pourtant, lorsque la maladie est
diagnostiquée a son début, les pertes de mémantelégeres, et il est théoriquement possible de
concevoir le malade comme acteur, voire direct@ersa trajectoire de maladie, interlocuteur valable
des professionnels dans l'identification d’'un schéde trajectoire, autrement dit d’'un traitement
possible, médicamenteux ou fpet d’'une organisation de la vie avec la maladfigne évolution de

la maladie et de sa prise en charge. Les recomrianslade I'HAS, qui guident les pratiques
professionnelles des médecins en charge du diagneistde la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer, notent ainsi que I'annonce doit étestd d’abord au patient, dont « les capacités de
compréhension » sont préservées a un stade présaod,d’'étre transmise, avec accord du patient, a
la famille (HAS, 2008). Des positions intermédiairexistent entre direction et exclusion de la
trajectoire de maladie, dont I'occupation au fil diéveloppement de la trajectoire, doit étre étadtlie
analysée. La question de la position du malade slatsjectoire de maladie, comme acteur, directeur
minoré ou exclu, apparait ainsi comme une quedtiogiale, de méme que celle de la place de
I'entourage dans I'accompagnement de la maladie déealages et les points d’accord, les tensions et
les conflits, et de maniere générale les articutatientre les différents protagonistes aux priges k&
maladie ont ainsi fait I'objet d’'une attention peutiere, parce qu’ils constituent des éléments

heuristiques dans I'analyse des formes et des paldiiférenciés des trajectoires.

De plus, I'analyse des différentes phases de jactare de maladie et de sa prise en charge mérite
d'étre approfondie. On sait ainsi que le procesiémblissement du diagnostic (Baszanger, 1986), de
l'incubation sociale (Soun, 2004), alors que lebligune sont pas encore constitués en symptémes, a
la divulgation du diagnostic, au malade ou a sesl@s, est inégalement long selon les statutswsocia
des individus. La maladie semble plus vite diaggage chez les femmes, et & un age intermédiaire,
dans une « jeune vieillesse », entre 60 et 75(arserm, 2007). Lorsque les malades sont plus gune
ou plus vieux, le diagnostic semble moins aisé.i Gealéve un certain nombre de questions qui
meéritent d’étre approfondies. Quels sont les réssarciaux de ces sous-diagnostics, en particalier
ages élevés ? Dans quelle mesure certains sigessnpdls inapercus pour I'entourage, qu'il s’agiss
du conjoint ou des enfants ? A. Béliard a montrésdsa thése (2010) qu'une partie des vieilles
femmes échappaient au diagnostic, en raison deviawrage et de leur isolement résidentiel. Parce
gu’elles vivent seules, leurs proches mettent satugde temps a prendre la mesure de I'étendue et de
la gravité des symptdmes. Quels autres effets aleextes de vie peut-on mettre en évidence ? Quel

est le réle du médecin traitant dans ces sous-0&digs ? Quel est le poids des représentations

8 Pour le Sida, cf. E. Langlois, (2006) en partieulie chapitre 5 « Médicalisation de la vie quatitie et
personnalisation des thérapeutiques ».

? La société Alzheimer du Canada invite ainsi lesadies a se faire acteurs de leur maladie. Cf léey et en
particulier les pages «jai la maladie d'Alzheinver(http://www.alzheimer.ca/french/haveAD/livingtvit
oneman.htm)
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sociales de la vieillesse « ordinaire », ou desgssus attendus de vieillissement, dans I'inatienti
aux formes débutantes de la maladie ? Dans quedkuma des formes d’adaptation normales au
vieillissement (la routinisation (Bouisson, 2007y débrouille, la restriction des aspirations
(Brandtstader et Greve, 1994) peuvent-elle masdegrtroubles psychiques débutants ? Comment le

déni de la maladie est-il socialement distribué ?

Par ailleurs, alors que les familles sont plutéitefites a divulguer le diagnostic a leur pareét &&p
professionnels sont au contraire conviés par lduo# mars 2002 a en faire part au malade. Ainsi qu
le montre C. Rolland (2007), les spécialisatiorsfgssionnelles des médecins, leur lieu d’exerdice,
maniere dont ils pergoivent et catégorisent legeptt d’'un point de vue médical mais également
social, entrainent une grande diversité dans lalgition du diagnostic. Or, on peut faire 'hypastbe
gue cette divulgation a des effets sur la trajeetaju’elle lui donne son impulsion et sa direction
initiale, et qu'elle distribue les positions et té¢es de chacun des acteurs dans I'accompagnebent.
plus, on sait que les écarts dans les diagnostiedrdubles psychiques sont tres importants, méme s
on peut penser que les criteres de diagnosticigtphl I'HAS contribuent a les réduire. Il n’en
demeure pas moins que des maniéres différentdsjgpapposées, de concevoir la maladie existent,
entre une approche plus organiciste, privilégianstthérapies médicamenteuses, et une approche plus
humaniste, cherchant a identifier, pour les trales ressorts sociaux et individuels du développegm
des troubles du comportem®nt_'orientation de la pratique médicale doit alétse prise en compte
dans l'analyse des trajectoires de maladie de%riati et en particulier dans lidentification de
trajectoires « problématiques », mais également pmdre compte de « ruptures » de soins. Au-dela
de cette orientation, les spécialisations discitas interviennent : en effet, trois spécialité&linales
sont reconnues par la Has comme compétentes dalisgieostic et le traitement des troubles de la
meémoire : la gériatrie, la neurologie, et la psgtiie. La HAS recommande en outre une mise en
ceuvre de la pluridisciplinarité dans la prise emargh de ces troubles. En quoi ces spécialités
divergent-elles dans leur approche et leur traitgnmdes démences ? Dans quelle mesure la
pluridisciplinarité produit-elle tensions ou congences, entre les médecins, d'une part, mais
également entre patients et médecins, ou entrentatet familles ? Peut-on observer des formes de
prise en charge plus ou moins bien adaptées atérathts profils de trajectoire, aux différents

entourages des malades ?

Enfin, 'accompagnement dans la maladie une fotlidgnostic posé semble la partie de la trajectoire
la moins bien renseignée : il y apparait peu de embencritiques, a I'exception de I'entrée en
institution, souvent signifiée au patient et a semtourage des le diagnostic. Alors que le

développement de la maladie est de mieux en mieaxi; on ne dispose a ce jour que de peu

19 Sur ce point, J. Maisondieu (2001) offre sans elaute position typique extréme, en postulant quedkadie
d’Alzheimer est tout autant une pathologie famdlia@t sociale qu'organique, le jeunisme de notraésbc
n'offrant aucune place a la personne agée sauwd dell« presque mort ». Echapper a I'angoisse dé saoit
alors un des facteurs des troubles démentielstifidsrsous le nom de « thanatose ».
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d’éléments sur les scansions de la prise en chswgéa maniére dont les professionnels et I'erstger
constituent des étapes de la trajectoire danspporaiplus ou moins lache avec le cours de la nalad
Autant de questions qui restent ouvertes. A quibinng ces étapes sont-elles alors franchies, non pas
seulement en fonction de I'évolution des symptonmesis aussi des possibilités de prise en charge,
tant matérielles (accueil en hépital de jour, ptacksponibles en maison de retraite, capacité —
notamment financiere, mais également organisatitmne des familles a mettre en place un
accompagnement a domicile) que relationnelles gdésion d’'un aidant principal, répartition des
réles d’aidants dans la famille, recours a deslotateurs extra-familiaux, professionnels ou nor..)
Observe-t-on des décalages ou des variations lestagfinitions de la situation, de son évolutioet—
notamment de sa gravité — et des possibilités eajghr les professionnels et par les profanegj et a
sein méme de ces deux catégories ? Dans quelleranestte trajectoire est-elle constituée en
« épreuve » (Martuccelli, 2006) ou en successi@pré'uves par le malade et ceux qui I'entourent ?
L'accompagnement du malade différe-t-il signifigatnent de I'accompagnement d’'autres malades
chroniques, ou d'autres personnes vieillissantaatfement dit, dans quelle mesure la vieillesse des

patients informe-t-elle leur prise en charge ?

1.2 Maladie de vieux, maladie de la vieillesse ?

Une spécificité forte de la maladie d’Alzheimerdels maladies apparentées est liée a la population
touchée par ces troubles. A bien des égards, ladieadl’Alzheimer apparait comme une « maladie de
vieux », tant dans les résultats des enquétes réjmtbgiques que dans les représentations sociales.
Au-dela de son poids sur la perception et la reamsance de la maladie, cette caractéristique ne
manque pas d’influencer les formes institutionrgetle prise en charge de la maladie, prises erotensi
entre accompagnement de la dépendance, émargeaegiatre et utilisant les outils de I'action
sociale, et inscription dans une filiere de sotest-a-dire dans des protocoles organisés suada b
de compétences et de connaissances proprement aheédicQuelles sont ainsi les solutions
institutionnelles mobilisées pour les patients, feg médecins, de maniere variable selon leur
spécialité, et par les proches, dans une négatiatiec les professionnels ? La vieillesse influence
également les dynamiques relationnelles engagées ldadéfinition de la trajectoire : selon leur
spécialité, le regard des médecins sur les persdgees est différent, de méme que differe la maanié
dont les proches considerent leur parent age, splils appartiennent ou non a la méme génération.
Comment intervient-elle alors dans I'analyse dsitaation par le malade et ses proches et dans la
prise de décisions relatives a la prise en chaggéadnaladie et & 'accompagnement du malade ?
L’aide aux parents 4gés a donné lieu & une abomdigératuré’, et différentes dimensions de cette

aide (instrumentale, matérielle, relationnelle, gh®}ogique, morale) ont été mises en évidence. La

1 pour une revue récente de la littérature suritengs, Lavoie, Clément, 2005.
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maladie d'Alzheimer et les troubles apparentés dotiioccasion d’examiner a nouveaux frais, et
dans le détail, les organisations de l'aide, mg@ledment leur construction, leurs logiques et leurs
effets, différenciés selon les propriétés et legettoires sociales des individus impliqués dans la
trajectoire de maladie. Une attention particuliarété accordée aux appartenances de genre, mais
également aux statuts familiaux, générationnelsugtcatégories socio-professionnelles des malades
et des membres de leur entourage. Les démencescsmant présentées comme des situations-limites
de dépendance, dans lesquelles 'accompagnemenpatiesits est exemplaire du « fardeau » que
constitue pour les aidants le soin d’'un parent &gérhétorique du fardeau est-elle appropriée a la
description des différentes formes que peut prelidide ? Dans quelle mesure les situations de
démence sont-elles spécifiques, et & quel stada tiajectoire de maladie ? Peut-on au contraire
mettre en évidence des logiques d’accompagnemamnaoes a d’autres situations de handicap, ou a

d’autres épreuves du vieillissement ?

Cette « maladie de vieux » qui met en jeu de marp&rs ou moins rapide l'autonomie des personnes
gui en sont atteintes permet également de renauvete réflexions sur la construction sociale
différenciée de la dépendance et de l'autonomie &ges élevés, telle qu'elle s’effectue dans les
pratiques des acteurs sociaux. Comment l'autondesepatients est-elle préservée, mobilisée, attesté
ou reconstruite au fil de la trajectoire ? Commeaiches et professionnels interviennent-ils dans la
négociation de cette autonomie avec le patient 8e@b-t-on des décalages, des tensions, dans la
définition des capacités des patients ? Commeentamt-ils la trajectoire de maladie ? Poser ces
guestions revient ainsi a s'interroger sur la dp#& de ce vieillissement « en maladie », et a
reconsidérer les rapports complexes qu’entretiervieitlesse et maladie. En effet, alors que etgar
gue le sens commun associe vieillesse et maladgmdiologie de la vieillesse et du vieillissemiest

a distinguées. Cette distinction I'a conduite paxadement a se détourner de I'analyse des maladies
durant cette période de la vie, sans se penchéem&at sur les formes spécifiques que pouvait
prendre I'expérience de la maladie a la vieillessesur la maniére dont la vieillesse informaiptese

en charge de la maladie, par la personne agéeédacime ou la famillé Dans quelle mesure, parce
gu’ils touchent préférentiellement les personnesefgles troubles de la mémoire attestent-ils de la
vieillesse ? Comment les registres de la maladike éa sénilité sont-ils mobilisés, chez les pasien

leur entourage, comme chez les professionnels “mBriere conjointe ? Substitutive ? A quels
moments de la trajectoire ? De quelle maniere extpérience de la maladie aux ages élevés vient-ell
reformuler (en les complexifiant) les questionsiglogiques classiques, relatives a l'intégratios de

individus a la société. Comment, par exemple, sstcoit dans ces trajectoires de maladie de patient

12 A ce désintérét de la sociologie du vieillissemamur les questions médicales répond de maniérétsgue
le désintérét des sociologues de la maladie pouieldissement. A titre d’exception, on peut cjt®ouchayer
F., 2008. I. Baszanger avait également été finapaéde GIS Institut du vieillissement et de ladénité sur les
prises de décision médicale (curatives ou palksfiva propos des personnes agées. Alors que & maitque
s'est massivement investie sur ces questions,ngsétes sociologiques au plus prés des pratiquesateurs,
ou de la construction sociale de ces questionsguo®an encore.
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diagnostiqués Alzheimer, la tension entre famifagt étrangeté avec le monde, caractéristique du
vieillissement au grand age identifiée par Vind8atadec (2007) ? Comment les inscriptions sociales
des personnes malades sont-elles affectées paldaim? Quelles sont les relations mobilisables au
fur et & mesure de I'avancée dans la maladie padsage du temps, qui fait vieillir non seulement |
patient, mais aussi ses aidants ? Comment I'attaehieconjugal et familial peut-il étre maintenu ?
Cette derniere question renvoie non seulement rgdiosation de l'aide et de I'accompagnement

matériels et relationnels, mais au-dela aux enigertitaires posés par la maladie et I'avancéegen &

1.3 Une maladie dépersonnalisante ?

La maladie d'Alzheimer vient remettre en questias |fonctionnements familiaux, par la
transformation des rdles, des relations, et padess positions relatives des différents membreks de
famille confrontés a la maladie. Les effets dépamatisants de la maladie, qui semblent dépouiller
progressivement le malade de son histoire, récpnte,plus ancienne, qui transforme son humeur et
ses comportements, ou qui menace méme sa digaité,son humanité, dans les derniers stades de la
maladie, si la personne devient grabataire, senplles redoutés, qu’on soit ou non confronté ds gre

la maladie, et semblent a l'origine de ces remaeaigmfamiliaux. Les effets de la maladie sur le
patient et ses aidants ont été largement traités lag outils de I'analyse psychologique ( par gdem
Darnaud, 2007), ou dans le cadre d'une réflexiofoptphique (Gzil, 2009) ou éthique (Gaucher,
Ribes, Darnaud, 2004 ; Hirsch, Moulias, 2005). Boidogie, ces questions ont été traitées sous
'angle du « vécu » des aidants (Bercot, 2003aURif2006) ou de la dynamique des liens familiaux
(Béliard, 2010). Ces travaux mettent I'accent inddimensions : d’'une part, sur la réception ear |
familles (et les patients) du diagnostic et deggsitions de traitement et de prise en charge de la
maladie ; d'autre part, sur les effets de la malaeile-méme sur la vie quotidienne, sur son
organisation matérielle, et sur les relations tafiintérieur de la famille qu'a I'extérieur de taeki.

Ces travaux insistent sur les difficultés auxquetient confrontées les accompagnants du malade, et
notamment sur le rétrécissement géographique &l stecleur vie, pouvant aller jusqu’a I'exclusion.
lls montrent également comment les pertes (de nrénwii d’autonomie) du malade remettent en
guestion les fonctionnements habituels des relatfamiliales, et transforment les positions et les
réles assumeés par les différents membres de ldida@ies perspectives nous semblent indispensables
a prolonger, et il faut bien évidemment étre aiténte que la maladie d’Alzheimer transforme dans
les relations, les statuts et les identités ddgreifits protagonistes impliqués. Dans le sens cammu
les patients présentant des troubles de la mémeimeconnaissent plus leurs proches. Il nous parait
tout aussi important d’explorer la désidentificatifPitaud,ibid) réciproque des malades par leurs
proches. Cette désidentification est-elle linédirest-elle symétrique de la désidentification de se

proches par le malade ? Peut-on identifier des msnée rupture, en lien avec les trajectoires de
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maladie ? Sur quels domaines de la vie est-elleupe? Quelles en sont les variations sociales ? Et

comment ces dynamiques relationnelles sont-ebes laux trajectoires de maladie des patients ?

Poser ces questions exige alors d’étre attentdsadimensions de I'accompagnement habituellement
laissées dans I'ombre : & vouloir rendre comptecelequi se transforme, trop peu d’attention et
d’'analyses ont été consacrées a ce qui se majntans les relations, et dans les positions des
individus. Quel est donc le travail de maintien lddentité du patient opéré par ses proches ?
Comment se décline le travail de préservation identité « pour autrui » du malade ? Comment se
composent soutien au « soi statutaire » et saudeghr « soi intime » (Singly, 1996) ? Comment les
références a une personnalité, & une histoiregegetaa une mémoire commune, sont-elles mobilisées
pour soutenir les relations, et faire face aux ronesaque la maladie fait peser sur l'identité, la
singularité ou méme I'lhumanité de la personne neafa@Quels sont les ressorts, a la fois personnhels e
sociaux, qui permettent aux proches d'assurer onéruité au soi du malade ? Les troubles de la
mémoire apparaissent aujourd’hui d'autant plus wealdes qu’ils se produisent dans des sociétés de
la connaissance, d’'une part, et des sociétés tdilisées, d’autre part, ou I'injonction a la réation

de soi se renforce et s’exerce jusqu’au bout deeld et semble déterminer a la fois la valeur deda vi
des individus, et son sens. Dans quelle mesurprigmsitions des professionnels, gu'il s’agisse des
médecins, des services de soins a domicile outdblissements d’hébergement, mais également les
relations avec les différents cercles sociaux c@apb l'entourage du patient et de ses aidants,
étayent-elles les membres de la famille dans lensaidation de l'identité, de la personnalité,dwmu

la dignité de I'individu malade ? Comment ces défés enjeux se composent-ils, aux différentes
étapes des trajectoires de maladie, de manieréretiifiée selon les positions sociales (et notamment
familiales) des aidants ? Ainsi, nos interrogatinase limitent pas a la description des logiquees
variations sociales des trajectoires de maladiepdéients diagnostiqués Alzheimer, mais entendent
bien constituer un ensemble d’enseignements relatif’expérience de cette maladie lors de la

vieillesse, pour le patient et pour ses proches.

1.4 La maladie d’Alzheimer : quelles ressources alliées ?

Comme cela a été rappelé dans le paragraphe glggaransformations de certaines capacités de
fonctionner de la personne atteinte de démencegeaes « capabilités » au sens de I'économiste A.
Sen (1987, 1993) conduisent a des changement®nglals et organisationnels au sein de la famille
et des réseaux sociaux pour maintenir ses ‘capiionstitutives de l'identité de la personnett€e

exigence éthique va de pair avec la mobilisatiomedsources humaines et matérielles importantes

pour permettre a la personne de poursuivre la surégectoire (s) de vie et de maladie qu’'elle a

13.0n pense ici a la logique du projet qui rend lidu « acteur » de son parcours, qui s’exercetjasdpns les
institutions d’accompagnement pour personnes agéasdes lois, par la définition d'un « projet de w
demandé aux nouveaux arrivants en institutiorggalierement renouvelé en théorie.
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emprunté (es). Pour compléter les questionnememnsris par I'approche sociologique. Nous avons
proposé de l'articuler & une approche économiquredévaluation des situations. Aussi les processus
de soins associés aux trajectoires de maladiesetelgsources mobilisées seront valorisés. Cette
approche de la valeur économique que la socidgsdamilles sont prétes a consacrer au soin et au
suivi des personnes atteintes de la maladie d’Adaévea pris du temps a se développer (Moise et al
2004 ; Jonsson & Berr, 2005 ; Knapp & Prince, 200/ imo, Winbland & Jonsson, 2007). Or ceci
est d’autant plus surprenant que le nombre de peescaffectées par ces différents types de harglicap
psychiques ne cesse de croitre dans le monde atelmeeprésente des ressources importantes des
systemes sociaux et de santé, tant du point dele#da demande que de I'offre des services offerts.
Wilmo et al (2011) estimait a177 milliards d’eurtes dépenses totales associées aux soins des
patients atteints de démences par les professmraieles familles en Europe en 2008. De plus,
I'évaluation de I'impact des différents modes ditément et d’intervention sur la qualité de vies de
personnes suivies a été peu réalisée. Or lesdlitf@types de prise en charge a différents stamlés d
maladie ne conduisent pas aux mémes types deatdsah termes de santé (health outcomes). De
plus, ces prises en charge ont nécessairementlirpoor le malade et sa famille et pour la société
(Schwam et al. 2007). Ainsi, les retards dans &gmibstic, dont nous avons parlé supra, peuvent
conduire a des recours inadaptés au systeme de ebian particulier a des séjours hospitaliers
prolongeant des séjours dans les services d’'urggmicpourraient étre évités (OPEPS, 2005). Il est
important d’'identifier les facteurs de variabildés ressources utilisées en fonction des trajestok
notre connaissance, peu ou pas d'étude ont déweloge approche. Comme le notent Moise et al.
(2004), la plupart des études estiment les coltsedemaladies pour toutes les personnes atteintes
dans une période donnée, indépendamment du momeeites ont été diagnostiquées. En France,
pour aider financiérement les malades, un souteEtat existe. Mise en place en 2002, 'APA
(Allocation personnalisée d’autonomie) permet a@xspnnes agées de 60 ans et plus en perte
d'autonomie de bénéficier de services d'aides aiademselon leur niveau de dépendance et leurs

revenus.

Dans 'approche économique de cette étude, I'olbjprmier est d’estimer le colt pour la société au
travers d’un recueil des ressources mobilisées goigner et aider les malades. Ces ressources
peuvent provenir du monde professionnel, on pddesal’aide formelle, ou bien de I'entourage du
patient, on parle d’aide informelle. Nous avonst@ame attention particuliere au colt de cette aide
informelle, c’est-a-dire a la valeur attribuée amps que consacre I'aidant au malade, temps gsii n'e
plus disponible pour une autre utilisation commdrdeail, les loisirs et la famille. Nous avonsralo
cherché a identifier les facteurs qui viennentuefl sur les temps d’aide et sur les codts liés a la

maladie.

19



2. Reconstituer des trajectoires de maladie de qua#8 diagnostiqués

Alzheimer : regard médical, regard profane

Prendre au sérieux la notion de trajectoire de dmalexige de recueillir a la fois une vision mética

et une vision profane du déroulement de la maldaiair cette exigence du double regard porté sur la
trajectoire de maladie nous a conduits a imaginedigpositif d’enquéte en deux temps : hous avons
dans un premier temps choisi trois CMRR (Centre aidnressources et recherche) comparables afin
de disposer d'une grande diversité de trajectaessaladie, et d’élargir I'éventail des caractéyists
sociales des patients atteints de troubles de kaainé. Dans un deuxieme temps, entre 20 et 25
patients ont été sélectionnés au sein de chaqueRCMBnt les trajectoires ont fait I'objet d'une
double description, par le médecin en charge dedeivi, et par le patient lui-méme, quand c’était
possible, assisté de son aidant principal, ou racéppar ce dernier selon les cas. Au récit de la
maladie s’est ajouté le recueil par questionnags éléments permettant d'estimer les colts de la
maladie. Ce recueil s'est effectué en deux tempsnament du récit de la trajectoire, et six mois
apres, afin de compléter I'estimation des ressaumtebilisées en fonction des changements survenus

dans I'état de santé du patient.

2.1 Une entrée par trois CMRR pour diversifier ledrajectoires observables

L'hypothése de variation des trajectoires de malaltis patients diagnostiqués Alzheimer selon les
professionnels impliqués dans la prise en chargelenh les sites nous a conduit a retenir des CMRR
pour constituer un échantillon raisonnable et diigér de patients. En effet, ces centres cumulant u
réle d’expertise et de recours avec celui de coatsoih de proximité (cfinfra), la patientele y est plus
diversifiée socialement que dans les consultat@agproximité. Ainsi que le notent |. Rouctt
al.(2009), pour la région Rhéne-Alpes, en 2008, leaivd’ études est plus élevé en CMRR que dans
les consultations de proximité. « Dans les CMRR7 24 des patients ont un niveau inférieur au
certificat d'études (28 % en périphérie), 35,1 %lercertificat d’études (48,7 % en périphérie),519

% ont le brevet (3,6% en périphérie) et 20,7 % lenbaccalauréat ou plus (contre 9,6 % en
périphérie) ». Pour les mémes raisons, I'éventsl tdajectoires de maladie y apparait plus oufzert.
outre, l'activité de recherche des CMRR impliqgue€yqeoient développées des thérapeutiques,
meédicamenteuses ou non, innovantes, ce qui élargibre I'éventail des trajectoires de maladie
observables. Enfin, les CMRR regroupent des équpeglisciplinaires dans des CHU : la pluralité

des regards sur la maladie et sur sa prise en elpagnet d'offrir une comparaison des modes de

14 C'est la principale donnée « sociale » renseigeiles les enquétes épidémiologiques (puisque clest u
donnée utile pour le diagnostic).
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prise en charge médicale selon les spécialisapoofessionnelles (disciplinaires), et de leurs tsffe

différenciés sur les trajectoires de maladie déema diagnostiqués Alzheimer.

Au sein des tente CMRR existants, trois ont éténiet, a la fois comparables et différéhtka
proximité géographique avec certains de ces ceatié décisive : elle a ainsi joué a Rennes, mais
également pour le choix de Saint-Etienne, aucumrdcde travail n'ayant pu étre trouvé avec un
responsable du CMRR de Lyon. A Nice, c'est le pgséair Robert qui a proposé d’inclure le CMRR
dans la recherche en colirCes trois CMRR ont en commun d’avoir été labédlisés 2002 : ils ont
donc une ancienneté de fonctionnement assez inmperéa tant que tels, qui repose sur une activité
précoce de dépistage et de soins des troublesrdéntire, débutée dés les années 1980, et renforcée
au début des années 1990, lorsque ont été déevsldgpPremiers traitements médicamenteux de la
maladie d'Alzheimer. Cette ancienneté relative ttres un des intéréts de leur étude. Ces CMRR
apparaissent en outre comme des CMRR de ville nm&yesi I'on considere par exemple, les files
actives de patients ou encore le hombre de nouvpatients. En 2008, les files actives allaient de
1096 patients a Nice a 1353 a Saint-Etienne (12&®r@nes), bien loin des 8192 du CMRR Pitié
Salpétriere/Broca, mais également de celles deotisal Lille ou Lyon (respectivement, 2945, 3239 et
3359). Le nombre de nouveaux patients s'étageaitto@ lui de 543 a Rennes a 777 a Saint-Etienne
(617 & Nice). Ces 3 CMRR n’apparaissent donc pasreades « grosses machines », avec un nombre
élevé de patients. Cette taille relativement maxssttraduit d’ailleurs dans leur implantation leca

si le CMRR de Saint-Etienne est implanté a I’hdpNard (neurologie) et a I'hépital de la Charité
(gériatrie), ceux de Rennes et de Nice occupensauh site. lls ne sont donc pas dispersés entre

plusieurs lieux, comme a Lyon par exemple.

Dans chaque CMRR, nous avons tout d’abord menéedistiens avec différents professionnels,

médecins de différentes spécialités (gériatres, rahmgues, psychiatres), mais également

neuropsychologues, psychologue et assistante sdcilans un des sites, un entretien a été mené
avec la responsable d’'un réseau gérontologique, wioa partie des patients est commune avec le
CMRR. Ces entretiens avaient pour but de nous diitere idée plus précise du fonctionnement

concret des CMRR. 7 professionnels ont été intés@gNice et Rennes, 6 a Saint Etienne. Couplés a
I'analyse des rapports d’activité, ils ont permésdissiner des monographies, centrées sur unesanaly
de I'nistoire, de l'organisation, et du fonctionrnemh des différents CMRR. Ces premiers entretiens
ont tres rapidement fait apparaitre des différeneesdes divergences dans les maniéres de
diagnostiquer et de prendre en charge les troutdlda mémoire, tant entre les CMRR observés qu'a
l'intérieur de ceux-ci. Mais I'intérét de la compi@on entre les sites ne se résume pas a identifier
'impact que les organisations et les fonctionnetsapécifiques des CMRR ont sur les formes et les

rythmes des trajectoires de maladie, dans le sodiféérentiel, par exemple, qu’'ils peuvent apporte

15 Pour plus de détails, cf. chapitre 2.
18 a recherche empirique a été réalisée a Nice lavsautien du financier du conseil général.
17 Cf. guide d’entretien (Annexe 1).
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aux familles, ou dans leur attention inégale aelherche. Les configurations sociales et terriesia
de chacune des régions ont également des effet® quise en charge des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer. Ainsi, & Nice, I'arriere-pagpparait comme isolé, voire enclavé, par rapport a
la cote, plus urbanisée : les prises en chargesetibgnostics sont ainsi différenciés. A Sainédiie,
c’est une autre singularité socio-territoriale guie sur les trajectoires : 'usage d’'une maison de
campagne, a une faible distance de la ville, éstrgpandu, les Stéphanois allant y passer weektend
vacances, surtout en été. Cette morphologie spapiaiticuliere a des effets sur les trajectoires, a
I'évidence, 'accompagnement quotidien étant déférdans chacun des lieux de vie (qui pose des
problémes et offre des avantages spécifiques).ob@paraison de sites fait ainsi apparaitre, tant du
point de vue du diagnostic et des prises en changfessionnels que de I'accompagnement quotidien

par les proches, des spécificités et des singédaidicales, évitant les généralisations hatives.

2.2 Sélectionner des patients au sein des CMRR : egtions méthodologiques et

garanties éthiques.

Dans un deuxiéme temps de I'enquéte, nous avonscestains des professionnels rencontrés et nous
leur avons fait décrire une dizaine de trajectoides patients qu'ils suivaient. Nous leur avions
demandé de les sélectionner en les diversifiannhdek criteres suivants : I'antériorité du diadgims
afin de rencontrer des personnes vivant avec ladiwldepuis plus ou moins longtemps ; les
catégories socio-professionnelles, susceptiblessayaux d’influer sur les conceptions de la maladie
mais également les possibilités d'aide, notammémantiéres ; I'dge, puisque nous souhaitions
travailler sur les interactions complexes entréllggse et maladie ; et le genre, dont on saitl qu’i
constitue un facteur important de variation dedlaté avec I'ag& La présence ou I'absence d’aidants
familiaux, ainsi que le milieu de vie (rural ou ait) ont constitué des criteres secondaires de

diversification.
2.2.1. Le déroulement des trajectoires de maladidesprise en charge par les professionnels

L'objectif du déroulement de ces trajectoires edaitible : il s'agissait d’abord de repérer comnient
regard des professionnels sur la maladie étaitteofsen identifiant a la fois leurs préoccupatipn
leurs maniéres de penser 'accompagnement, detteenre@ mots et de le traduire en actes, de maniére
différenciée selon leur spécialité professionnelledisciplinaire, et leur position au sein du CMRR.
L’objectif était également de pouvoir choisir aunseée ces trajectoires déroulées des patientsset de
familles (20-25 par sites) susceptibles de mettreéeit leur expérience de la maladie. Au total, un
cinquantaine de trajectoires de maladie, correspund autant de patients, ont été déroulées par

différents professionnels dont des gériatres, negues, psychiatres ou encore neuropsychologues.

18 es femmes vivant plus longtemps que les hommais avec une morbidité plus élevée.
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Les récits des trajectoires par les professionseid relativement standardisés, pour deux raisons :
d’une part, ils ont été réalisés avec I'appui dessters médicaux des patients. Cet appui a pernis d
gagner en précision dans les discours : les datesythmes, le partage du suivi entre professignne
les aides, fonctionnelles et sociales, mises ereptat pu étre retracés avec une grande fialil@é.
différents protagonistes de la trajectoire saisis Ip regard médical y apparaissent clairement. Les
dossiers ont joué comme des supports de la ménleseprofessionnels ayant choisi en outre de
sélectionner des patients qu’ils avaient eu enwdtai®on peu de temps auparavant D’autre part, un
guide d’entretien balayait les points de passaglgésh du discourS, en faisant dérouler
chronologiquement la trajectoire de maladie dugpatiPour autant, ces récits ne sont pas le pur
décalque les uns des autres : s'ils reposent sudalenées objectives, ils manifestent également des
conceptions personnelles de la maladie et des emladAlzheimer, du suivi médical et de
I'accompagnement quotidien des troubles de la m&nqui émanent non seulement des positions et

des trajectoires professionnelles, mais égalenmerisibns du monde plus personnelles.

Dans quelle mesure la sélection des patients Eamédecins a-t-elle pu opérer un biais dans
I'échantillon ? Si les critéres de sélection traissaux médecins ont joué un réle de garde-fouestil
tout de méme certain que l'intervention des médeairu, de maniere consciente ou inconsciente, un
effet sur la sélection des trajectoires de maladiale prise en charge exposées et donc sur la
construction de la population susceptible de pgagica un entretien. De maniére tout a fait exgdici
certains I'ont mis en avant : « Le tout petit bigison a, c’est qu’'on a pris des gens qu’on conmait
petit peu, et puis qui ont déja accepté, par exent# faire un truc avec une orthophoniste. Donc ¢a
biaise un tout petit peu, parce qu’on sait quetaiestout petit peu des gens dont on sait qu’t= i
facilement oui. Voila » (neurologue, Saint Etienriegst évident que les professionnels ont eu @ cce
de protéger les plus vulnérables des patientssgstilvaient a ce moment. Nous n’avons donc pas eu
acces a des patients ou a des familles trés fontepexturbés par la maladie d’Alzheimer. Si les
troubles de la mémoire constituent une épreuve pensemble de nos enquétés, ceux pour qui ils
s’apparentent a une tragédie sont peu nombreus. @arte nos enquétés sont-ils « solides ». Plus que
'ensemble des patients et des familles touchéslgsatroubles de la mémoire ? Il est malaisé de
I'affirmer. Au-dela de cette solidité présumeée gasients et de leurs familles, il nous faut comstat
gue les conjoints sont trés majoritaires (43) pdesiaidants de I'échantillon. Le nombre d’enfants
aidants (16) est cependant suffisamment important entifier des logiques sociales spécifiques a

cette position familiale.
2.2.2. Entrer en contact avec les patients et ofttes garanties déontologiques

Nous avons opéré une deuxieme sélection, en cbaigjsau sein de I'échantillon, des individus aux
positions sociales et aux niveaux de séverité atitdtiorité de la maladie diversifiés. Il n'étadsp

guestion pour nous de constituer un échantillondssmtatif (cette notion statistique n'ayant pasdr

19 Annexe 2.

23



sens a propos de 60 individus), mais bien de poulisposer de récits dont les auteurs présentaient
des profils suffisamment variés pour faire apperaies différences et analyser selon quelles legiqu

sociales se construisent les trajectoires de neaktdie prise en charge.

Deux maniéres d’entrer en contact avec les enquité®té mises en ceuvre. La premiére, plus
formelle, a consisté a faire envoyer par les CMRR lettre présentant brievement la recherche et les
conditions de I'entretiél Nous avons ensuite contacté les personnes sidesple se préter a un
entretien, ou I'un de leurs proches, afin de sasis acceptaient de répondre a nos questionss Dan
'autre mode de contact, I'accord des patientséarétueilli par le médecin en charge du suivi, qui
nous a alors donné les coordonnées des patientet@é{uquelle que soit la maniére de procédesstl
évident que le poids des médecins en charge duasgété important dans la décision des patients ou
de leurs aidants de répondre positivement a nanmgadde. Certaines personnes se sont ainsi fait un
devoir d'accepter, parce qu’ils voulaient faireigilaaux médecins qui les suivaient, ou qui suintie
leur parent, bien autant que par volonté de faiognesser la recherche scientifique. Il a été diatut
plus important d’offrir des garanties déontologisj@eix personnes qui ont accepté de nous répondre,
et sans lesquelles la recherche n'aurait pas égilpe. Leur anonymat est ainsi total : les prénetns
noms utilisés dans ce rapport sont fictifs. La maritialité des propos est également une régle
commune des sociologues, a laquelle nous nous se@streints. Certains enquétés ont manifesté une
grande crainte de voir leurs propos diffusés hardadsituation d’enquéte et d’étre reconnus : leur
anonymat a alors été préservé par I'enquéteur enquliétrice les ayant interviewés, les autres

chercheur-e-s n'ayant acces gqu’'a I'entretien reganet anonyme.
2.2.3. La forme finale de I'’échantillon

Finalement, compte-tenu des refus et des non-régoasios sollicitations, I'échantillon compte 65
enquétés, 25 a Rennes et 20 dans chacun des siteeesA Rennes, une partie des entretiens a été
renouvelée, puisqu’'une proportion importante desmpers enquétés (7 /20, soit prés du tiers)
sélectionnés séjournait en institufibrCette proportion importante de patients institutialisés

risquait de grever I'analyse économique. C’est goar5 entretiens supplémentaires ont été meneés.

Pour les 65 cas étudiés, on compte 36 patient@9 giatients. Ills ont entre 57 et 91 ans (pour une
moyenne d’age de 79 ans) et la plupart vivent aictem(6 personnes seulement résident en
institution). Prés des % sont mariés, et la maadientre eux vit en milieu urbain. Pour pres de la
moitié, le revenu mensuel du foyer est supérieiD80 €. Les niveaux de sévérité de la maladie sont
trés différents. Les 2/3 des aidants rencontré} $48t des conjoints, ¥4 sont des enfants (16).Ces

aidants sont majoritairement, et sans surprisefetesies (47). Plus des 2/3 (44) partagent le ddemici

2 Annexe 3

2l e CMRR de Rennes semble orienter avec plus ditdague les autres sites les patients vers Isstinions
d’hébergement pour personnes agées dépendantese pamt, les observations des patients et defégunille,
recueillies en entretien convergent avec les ndéteslies sur la base des entretiens avec lesgziohnels.
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du malade. Les caractéristiques des patients leudaidant (quand il existe) sont récapituléessdan
tableau 3 du chapitre 2. Ces patients, s'ils ne¢ pas représentatifs des publics souffrant de tesub
de la mémoire, présentent bien des caractéristigufsamment variées pour étudier de maniére
précise et solide les logiques sociales qui cois&nti leurs trajectoires de maladie et par la méene

prise en charge.

2.3 Les mises en récit de la maladie : rencontre ew les enquétés et questions
ethiques

Les enquétés ont été rencontrés en face a faceraneere fois ; nous avons ensuite repris contact
avec eux pour recueillir les informations nécessai I'estimation de I'évolution des colts de la

maladie, 6 mois aprés la rencontre initiale. Céétexieme sollicitation, pensée au départ uniguement
dans la perspective de I'analyse économique, aében a des discours riches d’enseignement pour

I'analyse sociologique également.
2.3.1. Les rencontres initiales

Les enquétés nous ont réservé un accueil tresurbabe le plus souvent, méme si certains d’entre eu
ont pu manifester de la réserve, ou méme de laterdPour autant, il nous faut revenir sur un éléme
de variation de la situation d’entretien: la prése ou I'absence de la personne malade durant
I'entretien. En effet, cette donnée a joué nonesaaht sur la situation d’entretien, mais aussilesir

guestions posées, et sur les discours recueillis.

Sur les 65 entretiens, 36 ont été menés uniqueavestl’aidant proche de la personne malade, parfois
a la demande expresse de ces aidants, consid@elieqtretien aurait constitué une épreuve inutile
pour le malade, entrainant une souffrance, pourpkrsonnes conscientes de leur état, ou une
incompréhension pour celles ignorant le diagnastact de leurs troubles. Trés souvent, le diagnosti
était ignoré par le patient, ou ne faisait pas gens lui. Tous les enfants aidant un parent matade

préféré nous rencontrer hors de sa présence,cptrn d'une fille, vivant avec sa mere.

4 malades ont répondu seuls a nos questions I'paut’entre eux, s'il y avait des troubles avédes

la mémoire, la maladie était encore a un staderpnaal, et les diagnostics étaient incertains. Rioer
autre personne, un diagnostic existe (aphasie gssiye primaire) et les troubles sont reconnuss mai
le MMS est élevé (entre 28 et 29/30). Ces deweseatrs ont été réalisés sans difficultés autres que
celles habituellement rencontrées dans les enqgé#disatives. Les deux personnes avaient pariois d
mal a trouver leurs mots, mais leurs discours imstaohérents, et fiables, et 'un des discouast ét
soutenu des dossiers médicaux, ce qui a permigy@¥éte discours, au moins en ce qui concernait les
troubles. Deux autres personnes ont participé seuléentretien, non parce que leur état cogrdtif |

permettait, mais en I'absence de tout aidant. Etalels éléments objectifs de la situation de ces
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malades s’est réveélé ardu, mais la encore, la imabdn de compte-rendu de rendez-vous médicaux a
permis de fiabiliser une partie au moins du dissolit ces entretiens se sont averés précieux pour
identifier comment pouvait se « débrouiller » urgspnne isolée vivant avec la maladie a un stade

avance, qui mettait en péril son autonomie.

Tous les autres entretiens se sont déroulés dephssvoix, en présence du malade et de I'un ou de
plusieurs de ses aidants. La présence du maladdecpit été active, avec des interventions desct
(et le plus souvent pertinentes) dans les échaogegassive, dans une écoute silencieuse du cit d
la maladie, a eu un effet sur les questions postesyr les discours recueillis. Dans quelqueslaas,
présence du malade, plus commode a gérer que sioiéve I'entretien pour I'aidant, a donné lieu a
une modification de la grille d’entreti&nLorsque les troubles étaient débutants, lorseukagnostic
était ignoré de la personne malade, nous avonslaeénfe terme « maladie », par celui de troubles de
mémoire, ou de problemes de mémoire. C'est leasexemple, de I'entretien mené avec Hervé et
Alice. Ainsi que le rapporte I'enquétrice : « L'eiten a lieu un jour de neige, d'ou les nhombreuses
allusions au temps et a I'hiver. Hervé vient m'adiua I'extérieur et me prévient de ne pas parle
d'Alzheimer devant son épouse, car celle-ci estehdquée par la mort de sa sceur atteinte ellé auss
de maladie d’Alzheimer et le docteur n'a pas anéate diagnostic tres clair devant elle ». Dans de
telles situations, mais également lorsque les maslamt répondu seuls a nos questions, nous avons
repris les termes dans lesquels ils caractérisdéemtétat de santé et les difficultés auxquellgs i
avaient a faire face. Le plus souvent, la préselucmalade a eu un effet sur le discours des aidants
Ces derniers ont retenu leurs paroles, n'allanfopapas jusqu’au bout de leurs récits, de leurs
argumentations, de leurs réflexions. Des non-dits/pnt émailler ces entretiens. Ainsi, Alice affrm
tout au long de I'entretien que tout va bien, néafgusieurs reprises, I'enquétrice sent qu’Heroé, s
conjoint, voit la situation difféeremment, tout ezfusant de le dire devant sa femme. A la lecture de
I'entretien, comme durant la situation elle-méme sent des moments d’embarras, et une inquiétude
diffuse, dont il tente de la protéger. Cette sitbrat’entretien a plusieurs voix, ou le maladecestvié

en méme temps que son aidant, appauvrit de faistours de l'aidant. De telles situations sont en
méme temps riches d’autres enseignements. D’alties, renseignent sur les modes de vie avec la
maladie, et elles constituent autant d’'indices’éetl des relations entre malades et aidants, egie |
faits évoqués dans les entretiens viennent confirice présence de malades aphasiques lors des
entretiens renseigne moins sur leur vision de l&@dm® que sur la vigilance constante déployée par
leur aidant et la charge mentale que constitue seftveillance, racontées dans le détail en esitredi
travers le récit des emplois du temps, par exenipieoutre, ces situations permettent d’observer, au
moins partiellement, des relations habituellemerntéps : méme si I'enquéteur par sa présence
publicise, et donc perturbe ces relations, pareeles tensions ou les sentiments sont euphémésés, |

situation d’entretien donne a voir les manierestdes aidants compensent les défaillances de leur

22 Annexe 5
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proche, ou dont ils composent avec leur visionadealadie, de ses retentissements, des difficultés
éventuelles auxquelles ils font face, mais égaléntemt ils gérent leurs oppositions ou leurs
contradictions. Ainsi, & plusieurs reprises, lesches aidants ont corrigé, complété ou nuancé les
réponses des malades, avec sollicitude ou avecegat. Enfin, les entretiens a plusieurs voix
donnent a voir les dynamiques des relations faledjaet les émotions qui y sont associées. Elles
rendent ainsi tangibles, pour I'enquéteur et pauidekteur, la fatigue, la tendresse, les tensions,
'agacement, les regrets, I'inquiétude, la confgra colére, qui accompagnent la vie avec la n@lad
et constituent une part importante de son expé&siefinsi, I'entretien de Jean et Eva semble dominé
par de vives tensions entre les deux conjoints.rsAlgue Jean estime ses pertes de mémoire
« normales » pour son age, et minimise ses chamgerde comportements, Eva regrette le repli de
son mari sur 'espace domestique, et les conségaancil entraine sur sa propre vie. L’enquétrise e
convoquée comme témoin, puis comme arbitre, desdéside positions également légitimes, mais
discordants. La raccompagnant a sa voiture, Jéatetoande si elle le trouve si « mal » que ca. Elle
lui répond que non, mais gu'il lui faut comprendriee sa femme s’inquiete pour lui. « Elle s’inquiéte
surtout pour elle », rétorque-t-il alors. Certagmgretiens a deux voix donnent au contraire a beoir
souci de I'aidant pour son proche, et la maniérg Bomalade s’appuie sur lui pour pallier le haagi
auquel il est confronté. Les conflits et les cowipds, que les enquétés ont parfois du mal a istaer
leur expérience, parce que les « petites chosegiatidien » passent le plus souvent inapercues, son
ainsi visibles dans I'entretien méme, et renseigsen les formes, les contenus, les difficultésest
gratifications de la relation d’aide dans la matadhu-dela de cette relation d’aide se dessine la
relation préexistante a la maladie, importante @.yeux, car vivre avec un proche atteint de maladie

d’Alzheimer ne peut se résumer a I'aide qu’on haidigue.
2.3.2. L’entretien et ses échos

Les entretiens constituent toujours, quelle quel®iquéte, des expériences inhabituelles. Emn,effe
les enquétés sont invités a retracer leur expé&jeaadécrire leurs pratiques et a les interpréter,
raconter leurs actions mais également leurs repiasens de la maladie, ce qu’'une conversation
ordinaire ne permet que rarement. La requéte est drtraordinaire, au sens strict, et elle est tres
diversement entendue et comprise par les enquitdaéme que la situation d’entretien et I'entretien
lui-méme sont vécus de maniéere trés différentensiel® individus. Ainsi, nous avons trés souvent dd
corriger les appréhensions erronées que les ersgsétéisaient de notre recherche : leurs attentes,
leurs espoirs, reposent pour I'essentiel sur lageahe clinique, et la mise au point de thérapaatq
efficaces contre les symptémes de la maladie. Nmtressage par les médecins du CMRR renforcait
cette définition de la situation d’enquéte. Il noadallu expliquer, parfois longuement, en quoi
consistaient nos questions, et quelle en étaititéytafin de recueillir des matériaux fiablesaglaptés

a la problématique. Rendre compte, de maniere geasans trahir la parole et la confiance que nous

ont fait ces enquétés, des expériences de la realalizheimer était alors bien plus qu’un objeck

27



la recherche : une exigence éthique par rappopaatage de cette expérience. Outre son caractére
extraordinaire, I'entretien constitue également épeeuve émotionnelle. En particulier lorsque @tré
porte sur I'expérience de la maladie, marquée négaent a la fois par la menace ontologique qu’elle
fait peser sur les individus, et par son caractéeéant (Parsons, 1951 ; Freidson, 1984, Becker,
1985). L’entretien peut alors faire autant de ljele de mal a I'enquété, mais il produit toujours de
échos, a plus ou moins long terme, dans les peeséevie des enquétés, méme si ces échos ne nous
reviennent pas toujours. Dans cette enquéte, mestgiersonnes ont repris contact avec Fpssit

pour préciser des propos, parce qu'il leur étaiene en mémoire des éléments qui n’avaient pas été
dits au moment de I'entretien, soit pour nous fgeet d’émotions ou de sentiments induits par
I'entretien. Ainsi, une des enquétés a rappelé gasgsurer de 'anonymat de ses propos. Une autre
nous a remerciés de lui avoir offert une écoutetreesans jugement, a distance des catégories
médicales et des attentes familiales ou socialegugdiement en lien avec le récit de la maladie.
L'entretien I'avait apaisée. Ces effets de I'enéretau-dela de la situation, nous ont conduit & jgius
attentifs encore dans notre pratique a I'empathéx #enquété, a la précision de nos questionsg, a |
neutralisation de nos réactions. L'absence de jege¢ra constitué pour les enquétés une garantie

éthique durant les entretiens, leur permettanedier avec confiance.
2.3.3. L’enrichissement des matériaux par le redugrioisé des données qualitatives et quantitatives

Les données quantitatives et qualitatives ont ét@eillies au méme moment. L’articulation de la
double perspective a enrichi les matériaux redselle questionnaire de I'analyse économijaeété
passé en fin d’entretien, ce qui a permis, en naila confiance instaurée par le récit de I'eignée

de la maladie, le recueil de données précisesablefi. En effet, trés souvent, les enquétés se sont
aidés d'ordonnances, de dossiers médicaux, de riptisies d'aides (orthophonie, ergothérapie,
kinésithérapie) pour nous répondre ; certains suémme allés chercher dans leurs armoires a
pharmacie les médicaments utilisés par le malade. nianiere symeétrique, notre deuxieme
sollicitation qui ne devait initialement porter gser les « dimensions économiques » de la maladie a
été I'occasion de récolter les points de vue ddands ou des patients sur I'évolution de la maladie
Les réponses ont largement débordé la questiomedasurces utilisées, les enquétés nous confiant
leurs espoirs, leurs craintes, leurs coléres agsrdp I'évolution de la maladie et de sa prisetenge.

Les questionnaires ayant été passés par télépbesmaotations sur I'évolution de la maladie ont été
retranscrites de mémoire, a partir des prises desremu moment de la passation du questionnaire.
Cette deuxiéme sollicitation a permis de saisiritdexions ou les permanences des trajectoires de
maladie, en discriminant ce qui ressortissait préggression de la maladie, aux configurations @'aid

mises en place ou au simple passage du temps.

% Nous avions laissé des numéros de téléphone eidesses électroniques a leur disposition.
24
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Chapitre 2 : Ressources utilisées et valorisées pdes soins aux personnes

ageées atteintes de la maladie d’Alzheimer, donnéd®nquéte 2009-2010

Longtemps assimilée au vieillissement, la maladdztieimer touche directement ou indirectement
une large partie de la population. En 2007 en Fames personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer représentaient selon I’Assurance ma&aajv % des 60 ans et plus (CNAM, 2008) et pres
de 6 % des plus de 64 ans selon 'INSERM (2007)teCeaaladie représente un co(t social important.
Comme cela été rappelé dans le paragraphe 1.4susldes dépenses totales ont été estimées a 177

milliards d’euros en Europe en 2008 (Wimo et d&1D).

Cette étude survient dans un contexte ou le maiatidomicile des personnes agées le plus longtemps
possible apparait comme un objectif des politiquediques. Cette étude a pour but dans un premier
temps d'identifier les différentes trajectoires umladie de patients diagnostiqués Alzheimer ou
troubles apparentés. Dans un second temps, etiésales ressources utilisées par ces patients. Po
cela, 58 personnes atteintes de la maladie d’Alabéebu troubles apparentés vivant a domicile, ainsi

gue leur aidant principal ont été interrogés.

Comme nous I'avons déja mentionné, cette recharohwine a la fois une approche sociologique et
une approche économique. Cette derniére fait ltalgece chapitre. Son intérét premier est d’estimer
le codt pour la société au travers d’'un recueil @ssources mobilisées pour soigner et aider les
malades. Ces ressources peuvent provenir du mapéEsgionnel, on parle alors d’aide formelle, ou
bien de I'entourage du patient, on parle d’aiderimfelle. Nous porterons une attention particulare
colt de cette aide informelle, c’'est-a-dire & léewn attribuée au temps que consacre l'aidant au
malade, temps qui n’est plus disponible pour urtecautilisation comme le travail, les loisirs et la
famille. Nous chercherons alors a identifier lestdars qui viennent influer sur les temps d’aidewst

les codts liés a la maladie. Enfin, une enquétensiis aprés la premiére a permis de compléter
I'estimation des ressources mobilisées en fonafiem changements survenus dans I'état de santé du

patient.

Les matériels et les méthodes utilisés sont présatdns la premiére partie. Les principaux résultat
issus des analyses sont décrits dans un second.t&nfin, la troisieme partie discute et met en

perspective les conclusions de ce travalil.
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1. Matériel et méthodes

1.1 Déroulement de I'enquéte

Les aidants familiaux et/ou les patients ont ét&oatrés en premier entretien entre septembre et
décembre 2009 pour Rennes, entre décembre 208@rierf2010 pour Nice et aux mois de mai et juin
2010 pour Saint-Etienne. Cet entretien comporte @gproches. La premiere est qualitative et vise a
appréhender les trajectoires de maladie. La dewxiésh quantitative et a pour but de valoriser les
ressources formelles et informelles mobilisées dauprise en charge des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer ou troubles apparentés. Pola, agn questionnaire a été administré lors des
entretiens. Il s'inspire de celui de Wimo et aB48) « Ressource Utilization for Dementia ». llaup

but d’évaluer en termes quantitatifs les ressoufoeselles et informelles utilisées par les pasent
atteints de la maladie d’Alzheimer ou de troublppamentés lors des quatre derniéres semaines

précédant I'enquéte :

- les ressources médicales,

- les ressources non médicales formelles,

- les ressources non médicales informelles.

Ce guestionnaire a également permis de recuedbridformations sur I'orientation des malades au
CMRR, ainsi que des données sociodémographiqueseicmnt le patient comme I'aidant principal
(un patient ne disposait pas d’aidant). Ce questiva s’est vu accompagné d’'un entretien qualitatif

ne faisant pas I'objet de ce chapitre mais qui titresune source d’informations complémentaire.

Six mois apres le premier entretien, les aidantsaonouveau été interrogés afin de connaitre les

changements ou non survenus depuis le premiergeadsa’enquéteur.

1.2 Analyse
2.1 Estimation des MMS et degrés de sévérité

Le degré de séveérité de la démence est communéesénté par le score au Mini Mental State

(MMS), celui-ci variant sur 30 points. Pour un seaupérieur a 19, il est considéré comme léger,
modéré entre 19 et 16, modérément sévere entrelH) sévére entre 3 et 9, et trés sévere en dessou
de 3 (Hugonot-Diener et al., 2008). Ce découpada déverité en cing modalités est souvent réduit a

trois : léger, modéré (modéré et modérément séeémdvere (sévere et trés sévere).

Il convient de noter que le MMS peut varier d’'unij@ l'autre et que son interprétation differe selo
les niveaux culturels (Derouesné et al., 1999). @entenu de cette variabilité, le degré de sévérité

(Iéger, modéré et sévere) a également été estimégaidants lors des entretiens qualitatifs séali
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Ces deux méthodes d'estimation de la sévérité semnparées dans un premier temps. C'est celle

basée sur le MMS en trois modalités qui sera reteomme dans la plupart des études sur ce sujet.

Les MMS ne dataient pas toujours du mois de I'etequussi, nous avons appliqué la décroissance
annuelle moyenne de trois points démontrée pamtaidet Woodward (2005) aux MMS dont nous

disposions pour obtenir une estimation du MMS amet de I'enquéte.
2.2 Estimation du temps d’aide

S’agissant des aides non médicales, le temps mermugacré au malade a été estimé en heures. Ces

aides sont répertoriées comme suit :
- ADL (Activities of Daily Living) :
0 toilette, habillage, prendre soin de soi,
0 repas (aide a l'alimentation),

0 locomotion (aide aux déplacements),

IADL (Instrumental Activities of Daily Living) :
0 ménage, repassage, lessive,
o transport,
0 gestion financiére et administrative,
0 prise des médicaments,
0 préparation des repas,

0 shopping,

Accompagnement général (discussion, promenadeitésten institution ...),

Surveillance.

La surveillance est une aide mais ne peut pas umijétre prise en compte comme une aide
additionnelle aux ADL et IADL. En effet, elle esanfois intégrée a certaines aides comme pour les
aidants ayant déclaré faire de la surveillanceé#rds sur 24. Nous faisons donc I'hypothése que les
patients sont surveillés durant les soins inforngglisleur sont prodigués, et donc qu’en additionnan
ADL, IADL et surveillance, le temps total d'aide peut excéder 24 heures par jour (Hux et al., 1998
Rapp et al., 2011). Ainsi, le temps de surveillargelusive a été calculé en soustrayant le temps

d’aide informelle du temps de surveillance dééfaré

Sept aidants n’ont pas précisé le nombre d'helagdedyu’ils accordaient pour certaines activités.

s’agit notamment de ceux ayant répondu "ne pass@lpa de temps qu'avant". Pour ces personnes,

% Temps de surveillance exclusive = temps de sianeié déclaré - temps d’aide informelle
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nous avons imputé ces heures par degré de sésgritélisant le temps d’aide formelle et informelle
moyen, consacré a l'activité en question dans nétteantillon, diminué du temps formel comme

I'illustre le tableau 1.

Tableau 1 : Imputation des temps informels non précisés : exendfun malade par niveau de

sévérité pour le ménage, repassage, lessive

Temps moyen de ménageHeures de ménage formelles Heures de ménage
Niveau de sévérité

par mois (formel et informel) recues par le malade informelles estimées
Léger 14,36 heures 0 14,36 heures
Modéré 20,64 heures 2 18,64 heures
Modérément sévere 39,67 heures 10 42,42 heures

Séveére - - -

Trés sévére

Note de lecture : Pour un patient & un stade modi@né le temps d’aide informelle pour les taches
ménageres n'est pas renseigné mais ayant une adtemicile venant 2 heures par mois, nous
attribuons la valeur finale de 18,64 heures d'didfermelle de ménage (20,64-2=18,64), soit la
moyenne d’heures de ménage parmi les stades mod@ids les 2 heures déja réalisé par la

professionnelle.
2.3 Estimation des codts

Nous avons cherché a répertorier et a valoriserdgsources utilisées a chaque étape du processus
d’aide et de soins au patient atteint de la MA sd& méthode du microcosting (Bellanger et Or,
2008 ; Tan et al., 2008a ; Tan et al., 2008b ; daal., 2009). L'approche des codts est retenus dan
une perspective sociétale. Sont donc inclus lesscaiipportés par le patient et I'aidant, ainsi lgse
colts médicaux et sociaux supportés par l'assuranakadie, et les Conseils Généraux, pour
I'essentiel. Ainsi, c’est la prise en charge damglsbalité qui est comptée et non le « reste égeha

pour le patient.

Grace aux données recueillies sur I'ensemble desoueces consommées liées a la MA et
uniquement, les codts par patient ont pu étre éstisur la base de I'année 2009. Les codts de cette
maladie, recensés sur les quatre dernieres senm@iieidant 'enquéte, sont présentés dans le tablea

ci-dessous.
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Tableau 2 :Les différents colts répertoriés

Ressourci Unité Valeur unitaire
Prise en chargeActe Valeur de l'acte (tarif par consultatfdn tarif d’'un bilan
médicale et sanguin)
Codts
meédicaux |pPrise en charge GHM Valeur du GHM (tarif 2009 déss établissements publig
1
@) Prise en chargeD Prix par dose (données issues du comité écononigs
ose
médicamenteuse produits de santé)
* Aide a domicile / aide ménagére : salaire hordiret
moyen
* Infirmiére idem
. J * Aide soignante : idem
Interventions  a
o Heure
domicile * Transport :
Codts _non
médicaux -Si VSL (véhicule sanitaire léger) : tarif convemnel fixé
f par l'assurance malad
ormels
-Si taxi : tarif départemental au kilométre
2
) * Accueils de jour : tarif moyen estimé
Journée
Solutions de répit ou
| " ou
pour les aidants h * Ateliers mémoire : salaire horaire brut moyenrdjraticien
eure
hospitalier (neuropsychologue)

Colts _non| Deux scénarios |
T Prise en charge R ) _ )
médicaux _ * Codt de remplacement : salaire horaire brut madeiaide

_ par I'aidant Heure
informels o formelle
principal R » )
3) * Colt d'opportunité : revenu de l'aidant

% Sources : Tarifs conventionnels et nomenclature a@etes professionnels au 18/04/2009 pour les soins

ie

infirmiers, tarifs conventionnels des médecins géligies en France métropolitaine au 01/01/2009 22,
Observatoire national de I'orthophonie pour I'ogthoniste soit 36 €, Caisse Auxiliaire d'Assurancalddie-

Invalidité pour le kinésithérapeute soit 20 € pawure consultation en cabinet de 30 minutes chez un

kinésithérapeute conventionné (tarifs au 01/01/2009
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Les colts d’hospitalisation sont estimés par lié tr Groupe Homogéne de Malades (GHM) qui est
une bonne approximation du codt. Les GHM comprenhgaatre niveaux selon le niveau de sévérité
ou I'dge du patient. Dans notre étude, le niveacoespondant aux personnes hospitalisées de plus

de 69 ans, a été retenu pour obtenir une estimatiomima.

Le codt d'une journée dans un accueil de jour eesténé a 50 € au vu des tarifs pratiqués dans les

trois villes (entre 30 et 52 € sur Nice et Sainefte et autour de 69 € sur Rennes).

Les colts informels ont été estimés grace au nowhbeures déclarées comme aide par l'aidant et
selon deux approches différentes. La premiére ek¢ cdu colt de remplacement, appelé aussi
méthode debiens proxy(Van den Berg et al., 2004). Cellepgrmet d’obtenir une estimation du colt
de l'aide informelle sur la base du colt dans léemiprofessionnel de I'aide fournie. Nous avoris pr
le salaire horaire brut moyen entre infirmieresjeaisoignantes et aides a domiciles, et une
pondération a été appliqguée a ces trois métiermdase des temps de travail répertoriés dangikét
Ainsi, nous avons obtenu en moyenne 75 % du tedwpisle formelle effectué par une aide a
domicile, 14 % par une aide-soignhante et 11 % pear infirmiere. Ceci conduit donc a un salaire
horaire brut de remplacement de 11,49 € en fal$gmtothese que si les aidants étaient remplacés pa
des professionnels, ils le seraient pour la méméedet pour la méme répartition métier que pour
I'aide formelle déja établie. Par exemple : si ugaat consacre 100 heures par mois a son proche
malade, nous estimons que si cet aidant était sm@par un professionnel, il le serait par une aide

domicile pour 75 heures, une aide-soignante poureldes et une infirmiére pour 11 heures.

La seconde méthode employée est celle du colt atymité. Elle suppose de mesurer les colts
supportés par l'aidant et relevés lors de I'enqute choix d’allocation du temps en fonction des
préférences sous les contraintes des revenus étndps disponible est sous-jacent. Les aidants
peuvent supporter une certaine désutilité qui éorth est mesurable par le colt d’opportunité. En
d'autres termes, l'aide peut étre assimilée a awail parfois pénible si le niveau de la maladie es
élevé. Par conséquent, le colt d’opportunité esttion soit du revenu perdu pour une heure d'aide
« détournée du marché du travail », soit une hdwtdité perdue pour du temps de consommation-
loisir absorbée par l'aide dans le « budget tem(Bouget et Tartarin, 1990). Cette méthode a donc
consisté a valoriser le temps que l'aidant a co¥sason parent sur la base du temps de travaiéou
loisir sacrifié pour assurer les soins (Carmicleaélharles, 2003 ; Johnson et Lo Sasso, 2000y; éill

al., 2010). Elle prend donc en compte le revenuwaitients comme le salaire ou la pension de retraite

Les salaires des aidants et des professionnelardé ent été estimés grace aux grilles de revenus
2007 de I'INSEE, en prenant le salaire brut moyenlal profession (et par tranche d’age pour les
aidants), révisé du taux d'inflation (2,8% en 28@8 0,1% en 2039). Pour les femmes au foyer, leur

revenu a été estimé a celui de leur conjoint. Resiraidants a la retraite, nous avons utilisé les

27 Source : INSEE 2009
2 5ource : INSEE 2010
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pensions moyennes de retraites mensuelles 200€apagorie sociale (Observatoire des inégalités)

augmentées des différentes revalorisations effestpar le gouvernement entre 2007 et 2009, soit :
- +1,1% au { janvier 2008,
- +0,8% au 1 septembre 2008,
- +1,0% au 1 avril 2009.

Pour obtenir une estimation horaire, les pensi@ngettaite ont été calculées sur la base théodgque

151,67 heures par mois.

Concernant les données récoltées six mois apigeaier passage, la méthode de valorisation est la
méme, sauf pour les malades entrés en institudiouar ces derniers, le colt journalier est estimédepa
tarif moyen en EHPAD (Etablissement d'Hébergement [Personnes Agées Dépendantes) hors lle-
de-France, secteur non marchand uniquement (t808 Assu de I'Observatoire des maisons de
retraites de KPMG (2010) révisé du taux d’inflatida 0,1 %). Ce tarif est estimé a 96,29 € pour les
GIR 1-2, & 89,43 € pour les GIR 3-4, et & 79, pbér les autres patients. Celui-ci comprend |€ tari
hébergement, le tarif dépendance, le tarif soihs #tket modérateur. Ainsi, par mois, le taribyen

en EHPAD hors lle-de-France varie de 2 392 € a288elon le GIR du malade.

2.4 Analyse statistique

L’analyse statistique de ces données a été efiectoés le logiciel SAS 9.1. Les graphiques ont été

réalisés sous Microsoft Excel et STATA pour les-pints.

Les variables qualitatives ont été comparées aesdebts du khi-deux. Des tests de Kruskal-Wallis
ont également été réalisés. Tous les tests utiliseseuil de significativité de 5 %. Les coeffitie de

corrélation donnés sont ceux de Pearson. Celuamosur le nombre d’heures d’aide formelle et
informelle (hors surveillance) ne tient pas comgee deux valeurs extrémes sur le temps d’aide

formelle. Lesquelles ? Et pourquoi ?

Le modéle linéaire multiple a été employé pouretekts différents facteurs pouvant influer surdat p
de l'aide formelle, les colts et les temps d'aldes temps ont été transformés par leur racine €arré
pour vérifier I'hypothese de normalité des résiduss variables indépendantes utilisées sont
notamment la ville d’enquéte, le milieu urbain/tuta sévérité des troubles, l'aidant a la retraite
non, I'age, le sexe, la PCS et les revenus du redlaar tranche) comme de l'aidant. Les hypotheses
sur les erreurs ont été vérifiées. La colinéarititeerégresseurs a été testée : son absence égnhéen

avec des « variance inflation factors » (VIF) indars a 2.

De plus, nous avons testé I'hypothése de substitgntre le nombre d’heures d’aide formelle et le
nombre d’heures d’aide informelle (surveillanceluse). Pour cela, nous avons utilisé des modéles a

équations linéaires simultanées via la procédur8LHY de SAS par doubles moindres carrés (2SLS)
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puis triples moindres carrés (3SLS). Les variabiesrumentales utilisées pour traiter I'endogénéité

ont été les suivantes :
- bénéficier ou non I’APA pour le temps d’aide forieel

- aidant vivant ou non au domicile du malade et GtRésentre 1 et 4 ou non pour le temps

d’aide informelle.

Les autres variables entrées dans les modelesalted décrites au tableau 7.

2. Résultats

2.1 Données générales sur I'échantillon
1.1 Caractéristiques par site

L'échantillon étudié se compose de 58 patientsriatiqués Alzheimer ou troubles apparentés. Tous
vivent & domicile et ont entre 57 et 91 ans. Santéjpn par age, sexe, profession actuelle outavan
retraite par Professions et Catégories Sociopriofasslles (PC%), revenu, milieu d’habitation et

avancement dans la maladie est la suivante :

% La nomenclature utilisée est celle de 'INSEEP@S-ESE (Professions et Catégories Socioprofessiesn
des Emplois Salariés d’Entreprise) de I'lnsee dg32bmposée de 6 niveaux.
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Tableau 3 : Caractéristiques des malades par site

Saint-

Rennes Nice Total

Etienne
Sexe
Homme 6 12 11 29
Femme 12 8 9 29
Tranche d’'age
Moins de 70 ans 1 - 3 4
70474 ans 1 2 2 5
75a79ans 7 6 9 22
80 a 84 ans 7 7 3 17
85 et plus 2 5 3 10
PCS
Agriculteurs - 1 - 1
Artisans, commercants et chefs d'entreprises 4 2 5 |11
Cadres et  professions intellectus
supérieures 3 5 5 13
Employés 2 4 3 9
Ouvriers 6 1 2 9
Professions intermédiaires 2 4 3 9
(Femme au foyer) 1 3 2 6
Revenu mensuel déclaratif du foyer
Inférieur ou égal a 2 000 € 9 9 8 26
Entre 2 000 et 5 000 € 7 8 10 25




Supérieur a5 000 € 2 3 2 7

Statut matrimonial

Marié / concubin 16 13 15 44
Célibataire / veuf 2 7 5 14
Localisation

Rural 7 5 1 13
Semi-rural - 1 2 3
Urbain 11 11 16 38

Niveau de sévérité de la maladi

Léger 10 7 10 27
Modére 8 7 8 23
Sévere - 4 1 5

(Non renseigné) - 2 1 3

GIR (groupes is¢-ressources

Appartient a un GIR 6 8 6 20
N’appartient pas a un GIR 10 8 13 31
(Non renseigné) 2 4 1 7
Total 18 20 20 58

Il convient de noter que cet échantillon n'est pagésentatif de la population des malades Alzheime
en France. En effet, autant dhommes que de fenonegparticipé a cette enquéte alors que cette
maladie touche plus de femmes que d’hommes (Camtienale de I'Assurance Maladie, 2008). La
moyenne d'age est de 79 ans (77 + 7 pour Nice, 8paur Rennes et 79 + 7 pour Saint-Etienne). La
majorité d'entre eux est mariée (74 %) et vit etiemi urbain. Pour prés de la moitié, le revenu

mensuel du foyer est supérieur a 2 000 €.

Deux tiers des malades interrogés ne touchent’plischtion Personnalisée d’Autonomie (APA).

Pour ceux qui la pergoivent, son montant est t&érbgéne, variant de 70 € pour certains a 935 €
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pour d’'autres. En effet, celle-ci difféere selon tégeaux de revenus et de dépendance. La moyenne
nationale a domicile de cette prime est de 494rémmas (Debout et Lo, 2009). Un malade sur trois

profite d’un accueil de jour ou d’'un atelier méneofNice uniquement).
1.2 Niveaux de sévérité de la maladie

Des personnes avec des niveaux de sévérité de lldimdrés différents ont été rencontrées. La
moyenne des MMS est de 19 (£ 5) sur un effectibBeenquétés (information manquante pour les
trois autres). Dans un cas sur deux, le niveawdérgé découlant du MMS est identique au niveau de
séverité estimé par I'enquéteur. Pour un patietalt differe nettement entre les deux méthodes :
'enquéteur estime que le malade est a un stadgeséle la maladie alors que son score au MMS le
classe en malade léger. Cet homme est polytechnicée qui expliquerait son score assez élevé au
MMS. Ainsi, les résultats different parfois entes Ideux méthodes car le degré de sévérité découlant
du MMS refléte plutét un niveau de démence aloes cplui de I'enquéteur est plus général, reflétant

plutét un niveau de démence et de dépendance.

Tableau 4 :Niveaux de sévérité de la maladie
Sévérité (estimé par I'enquéteur)

(Non

Léger Modéré Sévéere renseigné) Total

Léger 14 9 1 3 27
Modéré 3 7 8 5 23
Sévere - 1 4 - 5
»  (Non
= o 1 - 2 - 3
= renseigné)
Q
% Total 18 17 15 8 58
n

1.3 Aidants principaux

Sur les 58 patients interrogés, un seul ne posgadal’aidant. Cette personne est célibataire sans
enfant et est encore a un stade léger de la mal&dier les autres, leur aidant principal est
généralement leur conjoint(e). Un aidant sur cisigus enfant du malade et les trois quarts sont des

femmes. L'age moyen des aidants est de 71 ans)(£&% résultats rejoignent ceux de I'étude Pixel (
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Thomas, 2002) qui a montré que la majorité desnésd@tait les conjoints, suivi des enfants,

généralement les filles des patients.

Graphique 1 : Qui sont les aidants principaux ?

Fille; 12

Seceur; 2
\Voisin; 1

Conjoint; 42

Effectif : 57 aidants principaux (un par malade)

Graphique 2 : Répartition de I'dge des aidants principaux

25
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5
0 - : : : :
Moins de 50a59 60a69 70a79 80ans
50 ans ans ans ans et plus

Effectif : 57 aidants principaux (un par maladedu3 les hommes malades enquétés ont pour aidant
leur femme. Les aidants du sexe masculin étaiest o conjoint de la malade. En revanche, chez les
femmes aidantes, on retrouve les conjointes maisi des filles des malades. Les femmes se faisant

aider par une personne autre que leur conjointreajaritairement des veuves (11 sur 15).
1.4 Orientation vers le CMRR

Les patients sont adressés a un CMRR par un médéniraliste dans un cas sur deux. Sont aussi
concernés la famille et les professionnels de s&#éls deux malades se sont adressés d’eux-mémes
au CMRR. Parmi les malades vivant en couple, 14e% atientations ont été effectués par le(la)

conjoint(e).
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Graphique 3 : Personne a l'origine de 'orientation au CMRR

54%

23% 19%
4%
Médecin généraliste Famille Autre professionnel  Patient lui-méme
de santé

Effectif : 57 malades

Des informations supplémentaires sur le suivi dggepts par les CMRR sont fournies dans le rapport

dédié a l'analyse qualitative.
1.5 Soins médicaux (hors CMRR) et traitements

Au cours des quatre dernieres semaines ayant grd@huéte, quatre malades ont consulté un
meédecin spécialiste (neurologue, gériatre, neutpdggue, psychomotricien). Un malade sur 10 a
suivi des séances de kinésithérapie et/ou d’ortioigh Un malade sur deux a vu son médecin
généraliste. Aucun lien significatif n’a été dééentre la consultation ou non chez un généraide

niveau de sévérité de la maladie (khi-deux gvec0,63). Trois personnes ont été hospitalisées pour

fracture.

Graphique 4 : Professionnels rencontrés et soins prodigués ars @ms quatre derniéres semaines

précédant 'enquéte*

Médecin généraliste 52%
Médecin spécialiste | 7%
Kinésithérapeute ] 12%
Orthophoniste | 10%

Ergothérapeute 3%

Soins infirmiers 12%

Examens Sanguins 33%

Examens Radiologiques 7%

Effectif : 58 malades

* Les soins et examens sans lien avec la MA ongxétéus

Les médicaments indiqués dans le traitement dealadie d'Alzheimer sont les suivants : donépézil

(Aricept®), galantamine (Reminyl® et Reminyl® LPjivastigmine (Exelon®) et mémantine
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(Ebixa®) (HAS, 2009). Six patients sur 58 ne set g@s vu prescrire 'un de ces médicaments. Cette
pratique concerne les villes de Rennes et Saietké (respectivement trois et trois patients), quel
soit le niveau de séverité de la maladie. A l'ipegrparfois deux de ces médicaments sont prescrits

pour un méme patient.

2.2 Temps d’aides formelles et informelles

En dehors des soins médicaux, les patients attdmta MA bénéficient souvent d'aides pour la
toilette, les repas, les tdches ménageres, le pvan®u bien encore la gestion financiere et
administrative. Ces aides peuvent étre effectuéesgidant, on parlera d’aide informelle, ou pasd

professionnels, on parlera d’'aide formelle.

En moyenne dans notre étude, le temps d’aide ftgraeldécompose de la maniére suivante : 75 % du
temps formel est effectué par une aide a domide% par une aide-soignante et 11 % par une
infirmiere. En effet, ménage, repassage et lesst@ipent la majorité du temps passé par les
professionnels au domicile des malades. Le tempsefoconsacré a ces soins est bien souvent
inférieur au temps informel (tableau 5). En moyennepatient regoit par mois 16 heures de soins
formels dont 4 heures consacrées aux ADL, 10 heaugslADL et 2 heures a I'accompagnement

général (discussion, promenade, activités en utistit...). Les aides informelles hors surveillance

sont trois fois plus élevées avec en moyenne 5@ekquar mois, dont 8 heures pour les ADL et 42
heures pour les IADL. Au total, un malade Alzheirsar deux recoit plus de 49 heures de soins par

mois, soit 1h37 par jour, sur la base de 30 joarsois.
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Tableau 5 :Heures mensuelles consacrées aux soins formelfoanels

Ecart-
Aides N Moyenne type Minimum Maximum
Soins formels 5816 31 0 189
ADL 58 4 15 0 105
Toilette, habillage, prendre soin de soi 58 4 15 0 105
Repas (aide a I'alimentation) 58 0 0 0 0
Locomotion (aide aux déplacements) 58 0 0 0 3
IADL 58 10 15 0 75
Ménage, repassage, lessive 58 7 11 0 64
Transport 58 1 5 0 30
Gestion financiéere et administrative 58 0 1 0 10
Prise des médicaments 58 1 2 0 10
Préparation des repas 58 1 3 0 20
Autres 58 0 1 0 8
Accompagnement  général  (discussion,
promenade, activités en institution...) 402 10 0 05
Soins informels 58162 233 0 720
ADL 58 8 20 0 109
Toilette, habillage, prendre soin de soi 58 6 15 0 90
Repas (aide a I'alimentation) 58 1 6 0 45
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Locomotion (aide aux déplacements) 58 0 1 0 8

IADL 58 42 44 0 180
Ménage, repassage, lessive 58 13 18 0 70
Transport 57 3 5 0 24
Gestion financiére et administrative 58 3 5 0 30
Prise des médicaments 58 2 3 0 15
Préparation des repas 58 17 22 0 90
Shopping 58 5 10 0 60

Accompagnement  général  (discussion,

o o 27 1 2 0 12
promenade, activités en institution...)

Surveillance 49158 259 0 720
Soins formels et informels (hors surveillance)58 66 65 0 316
Soins formels et informels (surveillance
_ 58 178 252
incluse) 0 909

31 % des aidants prennent totalement en chargeplaghe malade, au MMS entre 8 et 25, sans
aucune aide formelle (tableau 6). Généralemenpdéients sont plus nombreux a disposer d’'une aide

informelle que formelle. Dans la plupart des casigcoivent les deux (aide mixte).
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Tableau 6 :Répartition des malades selon gu'ils disposentarude soins formels et informels

Soins informels

Oui Non Total
Oui 50 % 3% 62 %
2 Non 31% 7% 38 %
S
g Total 90% 10 % 100 %
(7))

Cependant, le nombre d’heures d’aide formelle frimelle (hors surveillance) ne se substitue pas
(graphique 5, corrélation de 0,0Y= 0,62). En effet, par régression 2SLS ou 3SLS3eneps d’aide
formelle n’est pas liée au temps d’aide informélleec ou sans surveillance) et inversemprt (0,76

pour le coefficient de I'aide informelle avec suhlagmce etp > 0,28 pour celui de 'aide formelle).

Graphiques 5 et 6 :Répartition des aides formelles et informelles ears mensuelles

200 800
) 3 ° . * 0
2 4 150 8 o 600 *
e g 2 g
0] T &
2 100 E= 400, *
=) E D b
Sz gz s
3 50 = ® 200 4 .
o ° RS . . *
< 0 < 0 2 . $e0e "0 -
0 10 20 30 40
Aide formelle Aide formelle

Effectif : 56 malades

La part de l'aide formelle dans les heures de sdmgous types (hors surveillance) dépend tres
nettement du fait que I'aidant vit ou non avec ade p = 0,004). En moyenne, lorsque l'aidant ne

partage pas le domicile du malade, 52 % du termgidel’est réalisé par un professionnel, contre 20 %
pour celui partageant le méme domicile. La propartl’aide formelle ne dépend ni de la sévérité, ni

du sexe de l'aidanp(> 0,30 par régression).

S’agissant de I'aide formelle, tous les patiente@eant 'APA en bénéficient avec en moyenne 1h26

par jour. Pour I'ensemble des bénéficiaires delédbrmelle, son nombre d’heures dépend du fait que
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le malade ait plus de 84 ans (tableau 7). Il eshepenne de 50 heures par mois pour les patients de
plus de 84 ans contre 9 heures pour les autredrallement a ce que I'on pourrait croire, les atdan
masculins ne font pas plus appel aux aides forsglle les femmes aidants< 0,84 pour le total des
aides formelles gb = 0,26 pour le ménage repassage et lessive). Deeygue 'aidant partage ou
non le domicile du malade, qu'’il soit retraité connselon la PCS du patient, la localisation de son
habitation, le fait qu'’il soit propriétaire ou noay bien encore selon I'age de l'aidant, le nhombre
d’heures d’aide formelle n’est significativementspdifférent p > 0,05 par régression). Ainsi, les
facteurs influents ici sur le nombre d’heures ctaidrmelle sont I'dge avancé du patient et la

contribution financiere de I'Etat (APA).

Ces résultats sur le nombre d’heures de soins feratda part de celles-ci dans le temps d’aidal tot
méritent une certaine attention. La part de temagle professionnelle est d’autant plus importante
gue le patient et l'aidant ne vivent pas ensemire;es patients ne recoivent pas pour autant plus
d’heures d’'aide formelle que les autrps=(0.29). Ceci s’explicite par le fait que les aitkavivant au
domicile du malade consacrent au total beaucoup geutemps a l'aide du malade que les aidants ne
vivant pas avec le patient. L’analyse qualitalerg@orouve également puisque nous avons également
pu constater que le fait de vivre ou non avec lgepaa un impact fort sur les trajectoires et
conditionne tres largement la vie avec la malafiesi, a temps égal de soins professionnels, les pa
d’aide formelle sont bien différentes entre la gatée des aidants vivant avec le malade et ceuntiv

a leur propre domicile (graphique 7).

Graphique 7 : Répartition des aides formelles et informelles grsrveillance) en heures mensuelles

selon le type d’aidant

Aide informelle (hors surveillance)
m Aide formelle

s2%{ [ = L B 20 %

Aidant ne vivant pas  Aidant vivant chez le
avec le malade malade

Effectif : 57 aidants principaux (un par malade)

Concernant les aides informelles, certains constatssimilaires a ceux faits pour les aides folkesel
Ainsi, plus le patient est avancé dans la maladpus son aidant lui prodigue de soins. Cependant,

degré de dépendance du malade n’est pas le seéelifanfluant (tableau 7). Le fait que son aidant
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partage son domicile entre aussi en ligne de campteaidant vivant avec le malade passe en

moyenne 6h39 par jour (200 heures par mois) a ateurveiller le malade alors qu’un aidant

n’habitant pas avec le malade passe seulement@Besipar jour (22 heures par mois). En revanche,

le sexe et I'age de I'aidant n'ont pas d'influersce le temps d’aide qu'’il consacre au malade.

Tableau 7 : Modéles linéaires du nombre mensuel d’heures e'&ximelle et informelle (racine

carree)
Aide informelle _ _
_ Aide informelle
Aide formelle (hors _
_ (avec surveillance)
surveillance)
_ Coefficien Coefficien Coefficien
Variable p p p
t t t
0,004** <0,001* <0,001**
Constante 3,10 4,72 14,04
* **
_ 0,009**
APA (oui/ non) 1,70 . - - - -
Score au MMS -0,08 0,094* - - -0,41 0,042**
Patient de 85 ans ou plus 1,50 - - - -
0,037**
_ _ <0,001* <0,001*
Aidant vit avec le malade - - 4,55 8,44
** **
o _ <0,001*
GIR inférieur a 5 (oui / non) - - -3,37 " -5,49 0,022**
n=253 n=>50 n=47
R*=0,38 R*=0,35 R*=0,43

*»** p<0,01;*p<0,05;*p<0,1

Au total, les aides aux ADL et IADL formelles efdrmelles augmentent avec le niveau de sévérité

(corrélation avec le MMS de -0,34,= 0,022). La moitié des malades « Iégers » recoipkrs de 29

heures pour les ADL et IADL par mois contre 70 lesuchez les malades en phase sévere (graphique
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8). Alors que le temps de certaines aides ne fa@ groitre avec I'aggravation de la maladie
d‘Alzheimer, d’autres n’apparaissent qu'a un certade comme l'aide a la locomotion ou l'aide a la

toilette.

Graphigue 8 : Répartition médiane des aides aux ADL et IADL (feties et informelles) en heures

mensuelles selon le niveau de sévérité de la nealadi

70

49 heures
heures Autres

m Préparation des repas

4
' ' Prise des médicaments
N: 15 o A
Gestion financiére et administrative

4 Transport
35 1
29 4 Ménage, repassage, lessive
heures 14 Locomotion (aide aux déplacements)
4 21 Repas (aide a I'alimentation)
4
8 l | Toilette, habillage, prendre soin de soi

Léger Modéré  Sévere

Effectifs : 27 malades « légers », 23 « modéréswséveres »

2.3 Colts de la Maladie d’Alzheimer en 2009

3.1 Colts médicaux

Pour 75 % des malades, les colts médicaux (médgcridraliste, kinésithérapeute, bilan sanguin,
meédicaments...) sont supérieurs a 89 € sur le modiétgraphique 9). lls comprennent le plus
souvent les médicaments et une consultation mdastietz le médecin traitant. Ces colts s’élévent
en moyenne a 28 % du codt total de la maladie dalométhode des codts de remplacement et 25 %
selon la méthode du colt d’opportunité. Mais I'éahr colts entre les patients peut étre tres éleve.
Ceux-ci peuvent étre nuls ou aller jusqu’a 7 OOBrEeffet, certains patients sont hospitalisés{fire

du col du fémur, du bras, du poignet, du genoudphalisations liées directement ou indirectement &
la maladie. Hors hospitalisations, on ne constate ¢ie variation significative des colts médicaux

selon le niveau de sévérité de la malagie 0,16).
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Graphique 9 : Répartition du colt médical mensuel par patient
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Effectif : 58 malades

Les médicaments constituent bien souvent la méjatés frais médicaux (60 % en moyenne). En
effet, ces médicaments sont plutdt colteux. Il f@néralement compter entre 80 et 100 € par mois
pour un médicament de la MA. Ainsi, le colt des itgitients, liés directement ou indirectement a la
MA, est en moyenne de 99 € (+ 59) par malade enpas. Ce montant ne varie pas entre les trois
villes étudiéesf = 0,59), ni avec I'avancée dans la MA (corrélatawec le MMS quasi nullg =
0,38), mais plutdt avec I'dge du malade (corréfatde 0,34p = 0,010). Généralement, plus le patient

est 4gé et plus la quantité de médicaments priiegte.

3.2 Codts non médicaux

Les colts non médicaux formels se composent :
- du salaire de I'aide & domicile, de l'infirmiéres Baide-soignante,
- des tarifs du transport,
- des tarifs des solutions de répit pour les aidants.

lIs comprennent, dans un cas sur deux, au minineutralzail d’'une aide a domicile. Par mois, si aide

formelle il y a, ces colts s’élevent en moyenn8@&(+ 522).

Graphique 10 : Répartition des colts non médicaux mensuels erseuro
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Effectifs : 58 malades, sauf pour le CO ou I'efffegtilisé est de 57
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Les codts générés par l'aide informelle fournie paidant principal sont généralement bien plus
élevés que les codts formels (graphique 10) : 1€3i@Ensuels en moyenne (+ 2 695) par la méthode
du colt de remplacement (CR) et 2 732 € (= 4 386)gpméthode du colt d’opportunité (CO).

Ainsi, pour deux patients ayant eu le méme temperdé par leur aidant, le colt d’opportunité varie
selon le revenu de l'aidant alors que le colt deptacement reste inchangé car lui est calculé ti par
d’une valeur unique, celle de I'aide formelle. Panstruction donc, les CO et CR sont liés car basés
sur le méme volume horaire (corrélation de Op86,0,001) mais peuvent fortement s’éloigner lorsque

l'aidant a un haut revenu (graphique 11).

Graphigque 11: Répartition des codts en euros non médicaux infisrnde remplacements et
d’opportunités (CR et CO)
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Effectifs : 57 malades
3.3 Codts totaux

Les codts totaux sur un mois donné s’élevent @ngsnoyenne a 2 635 € (x 3 241) en scénario CR et
3450€ (£ 4711) en CO. Ces colts croissent a meque la maladie s’aggrave (corrélation
significative avec le MMS op < 0,01). En effet, les codts totaux sont en moyenais fois plus

élevés pour les niveaux sévéres d’Alzheimer que lgsumalades « légers ».
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Graphique 12 : Répartition médiane des colts sur un mois donrgh delniveau de sévérité de la

maladie (en scénario CR)
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Effectifs : 27 malades « |égers », 23 « modéréswséveres »

Les codts directs sont les colts payés par le maldgssurance maladie et les Conseils Généraux
notamment. lls comprennent les colts médicaux (Eaéuénts, consultations) et les colts non

médicaux formels (soins réalisés par des professieh Pour une personne sur deux, ce colt est
supérieur a 292 €. Le graphique ci-dessous permeanhettre en évidence I'aspect plus colteux des
soins médicaux dans le colt direct comparée ael'pidfessionnelle (non médicale). Mais une fois

encore, la part la plus importante revient a I'ditfermelle. Celle-ci est la plus importante avéuasp

de 70 % du co(t total de la maladie.

Graphique 13 : Répartition moyenne des colts selon les deux So&8n@R et CO) selon le niveau

de sévérité de la maladie

Scénario CR 19% |10% 71%
. "
Scénario CO | 14% 8% 79%

@ Colits médicaux == Colts non médicaux formels - Colts non médicaux informels

Effectifs : 27 malades « légers », 23 « modéréswséveres »
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2.4 Surveillance

La surveillance exclusive (hors surveillance durmsttemps d’aides) représente prés de 80 % du
temps passé par les aidants. 10 % des aidant®datél effectuer de la surveillance 24 heures 4ur 2
Le temps de surveillance est donc assez conséqukedt d’autant plus quand le degré de sévégte d
la maladie augmente (corrélation avec le MMS dé5( = 0,002), passant en moyenne de 54 heures

mensuelles pour un stade léger a 208 heures patada modéré a sévere.

La surveillance vient donc gonfler les temps d’agdedonc les colts. Hors surveillance, les colts
générés par I'aide informelle que fournit I'aidg@mincipal passent de 1 871 € en moyenne (+ 2 695) a
579 € (x 566) par la méthode du colt de remplaceiiiER) et de 2 732 € (+ 4 386) a 818 € (+ 866)
par la méthode du co(t d'opportunité (CO).

2.5 Evolution apres six mois
5.1 Etat de I'échantillon

Encadré 1 :Evolution de I'échantillon de patients

|| 58 malades d’Alzheimer a domicile ||

Six _miois plustard

42 toujours a domicile " " 8 en EHPAD " " 2 décédeés " " 6 contacts perdus "

Six mois apres le premier entretien, 72 % des naslatiAlzheimer enquétés vivent toujours a leur
domicile, 15 % sont entrés en institution et 4 ¥oit deux malades - sont décédés. Le contact a été
perdu avec six personnes. Les 8 personnes entrtdgdRAD étaient a des stades modérés ou séveres

de la maladie lors du premier entretien et bérédieide 2h15 d’aide par jour aux IADL.
5.2 Evolution des temps d’aides

Concernant les patients vivant toujours a domidépuis la premiere enquéte, un tiers d’entre etix o
vu leur temps d’aide inchangé. Pour ces patieasstdmps d’aides formelles et informelles songésest
strictement identiques. Pour un autre tiers deeptj les temps de soins formels et informels (hors
surveillance) ont tous les deux augmenté. Concéteaternier tiers de patients, sept recoivent ghus

soins informels qu’avant et autant de soins forpedss ont autant de soins informels et plus desso
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formels et deux ont vu leur temps d’aide formellmiduer. Au total, les aides aux ADL comme aux
IADL ont augmenté pour un tiers des patients. Pde®il9 malades qui ne recevaient pas d'aide
formelle au premier passage des enquéteurs, 8aenawne lors du passage six mois plus tard (cing

patients Iégers et trois modérés en phase indel&tude).

La surveillance a moins varié que les autres agetermes de temps. Seuls 23 % des aidants ont

augmenté leur temps de surveillance.

Un seul aidant a diminué son temps de travail gggess 80 %) pour pouvoir s’occuper de son proche

malade.

Tableau 8 :Nombre de patients ayant connu ou non une évoldiiciemps d’aide

_ Aide informelle
Evolution du temps

_ Aide formelle hors Surveillance
d’aide _
surveillance
Aucune variation 24 22 27
Diminution 2 1 2
Augmentation 16 19 10

En moyenne, le temps d’aide total, surveillancéuse, a augmenté d’une heure par jour apres six
mois. Hors surveillance, le temps d’aide a augmdat80 minutes par jour. Nous n’avons pas repéré
de variations significativement différentes entieeaux de sévérité, tranches d’age ou sexes (ests
Kruskal-Wallis). L'évolution des temps d’aide est moyenne plus forte chez les aidants informels
gue chez les professionnels. L’augmentation sujaumaée du temps consacré a l'aide informelle est
de 50 minutes contre 9 minutes pour l'aide formebdativement aux temps relevés six mois
auparavant. Ce résultat mérite cependant d’étracéudEn effet, cette variation peut aussi étre diée
I'appréciation nécessairement subjective de I'aldez les aidants informels, alors que I'aide fotenel

est beaucoup plus facilement objectivable.
5.3 Evolution des colts de la MA

Pour un patient sur deux vivant toujours a domidéeuis la premiere enquéte, le colt total de la MA
a augmenté. Pour ces patients, le colt médical mesepasseé de 305 € (+ 922) a 414 € (x 1 144) lors
du mois de I'enquéte, soit 36 % d’augmentationcbét moyen de I'aide formelle est passé de 174 €

(x 351) a 228 € (+ 257) par mois, soit 31 % d’augtatdon. Le colt moyen de I'aide informelle est
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passé de 1 793 € (+ 2 646) & 2 162 € (+ 2 874)apaethode des CR et de 2 380 € (+ 4 005) a 3019 €
(= 4 488) par la méthode des CO, soit respectiverBgio et 27 % d’augmentation. Ainsi, le colt
direct de la MA est passé de 479 € (+ 962) a 6@2¥257) mensuels, soit 34 % d’augmentation.

Pour les 8 malades en EHPAD, le colt mensuel megerstimé a 3 401 € (+ 2 107). Il comprend le
colt en institution estimé sur la base du tarifest frais médicaux engendrés par une éventuelle

hospitalisation.

Ainsi, pour les patients a domicile et en instdo8 confondus, le colt global mensuel est passé de
2569 € (x 2987) en moyenne a 2 846 € (+ 3248)lpanéthode du CR et de 3389 € (x4 462) a
3539 € (£ 4516) par la méthode du CO, soit respmoent 11 % et 4 % d’augmentation. Le codt
direct mensuel est passé de 595 € (+ 1 182) a E@83 732), soit 82 % d’augmentation. En utilisan
les valeurs médianes, les augmentations sont && Fdur le cot global mensuel en CR, 78 % en CO
et 48 % pour le colt direct. L’'augmentation aprigsmois du colt global mensuel d’'un malade
d’Alzheimer est beaucoup moins forte que celle ale 0t direct car ce premier inclut le colt de
I'aide informelle, aide qui disparait quasiment @iois le malade entré en institution, ceci faisdonc
souvent chuter le colt global lorsque le maladesgan institution. Pour exemple, le colt global
mensuel était en moyenne de 4 125 € a 6 169 €n(setométhodes CR et CO) pour chacun des 8
malades avant leur entrée en institution alorslgumdt en institution estimé sur la base du tesif
inférieur & 3 000 €.

3. Discussion

A partir d’'un échantillon de cinquante-huit maladalzheimer ou troubles apparentés, nous avons
évalué les ressources mobilisées pour les soifaide prodiguée aux patients concernés. L'étude es
centrée sur les codts liés directement ou indireete a la MA en excluant donc ceux sans lien aaec |
maladie (comme par exemple une consultation chdenéste, des médicaments sans relation avec la
maladie c'est-a-dire ni méme avec les pathologiadojs liées a la MA...). Néanmoins, cette
distinction est beaucoup plus difficile a faire pbes aides non médicales car nul ne sait quel $emp

d’'aide recevrait tout de méme la personne si ediaih pas atteinte de la MA.

Aprés recueil des différentes aides et des serviissa contribution des malades, les codts en lien
avec la maladie ont été estimés. Les codlts infari@ht été au moyen de deux méthodes (colt de
remplacement et colt d’'opportunité) qui ne conddibéen entendu pas aux mémes estimations. Dans
deux tiers des cas, la méthode des CO méne a tinatien du colt de la maladie plus élevée

gu'avec celle des CR. En effet, le revenu de l'midsst bien souvent supérieur au salaire d’'une aide
professionnelle (estimé a 11,49 € brut de I'heudans notre étude, la part de I'aide informellesdan

les codts s’établit & environ 40 %, indépendamndenta méthode retenue. Dans différentes études,

cette part varie de 36 % a 85 % des codts totaexi@i§berg et al., 2009). D’apres le rapport mondial
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sur la maladie d’Alzheimer 2010 (Wimo et Princel@)) le colt de 'aide informelle, comme celui de
'aide formelle représentent chacun 42 % du colndia total de la MA, tandis que les codlts
meédicaux sont plus faibles (16 %). Dans cette étdales trois quart des cas, c’est le colt inforomel

est supérieur au codt formel. En effet, les aidpatssent bien souvent plus de temps a s’occuper du

malade que les professionnels rémunérés pourtéetie.

Selon une étude européenne (Kenigsberg et al.) 2602008 « en France, le codt total par personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer est estimé dPBH€ ». Cette méme étude estime le colt direct
annuel & 9 914 €, soit 826 € par mois. Dans ndtrée¢ le colt direct de la maladie (médicaments,
consultations, solutions de répit et soins protes®ls) est comparable avec ce dernier. Il esnésii

966 € par mois pour un malade au stade modéré \aresgivant a domicile, alors que la pension
moyenne brute de retraite est de 1 196 € (INSEBE9RQ.a moyenne nationale a domicile de 'APA
est, quant a elle, de 494 € par mois (Debout et2009). Les médicaments représentent une part
importante des codts directs avec en moyenne @ £ipis. Selon une étude de I'’Assurance maladie
(CNAM, 2008), la France apparait comme le premagrspeuropéen consommateur de médicaments

anti-Alzheimer, loin devant I'Allemagne et le RoyaerUni.

Comme l'avaient déja démontré Hux et al. en 198&ains colts augmentent avec l'aggravation du
degré de sévérité de la MA, comme le co(t de I'&ideelle ou bien encore celui de 'aide informelle
car la dégradation cognitive du patient a un impactles aides mises en place. En effet, a certains
stades de la maladie, les patients perdent en @utersur certaines activités comme I'habillage, la
toilette ou encore la préparation des repas. Dggittiee d’assistance se font donc ressentir. Paida m
en place de nouvelles aides, les colts comme tepstal’aide croissent avec I'aggravation de la
maladie. Mais le niveau de sévérité n'est pas léd &ecteur influant sur les temps d’aides. Tout
comme Zhu et al. (2008) et d’autres (Wimo et &0Q2; Rapp et al., 2011), nous avons montré que la

quantité d'aide informelle dépend aussi fortementait que I'aidant vive ou non avec le malade.

Les résultats de notre recherche relatifs au taitgide professionnelle et d’aide informelle renviie
a la question de la substitution ou de la compléan#é entre ces temps (Bolin et al. 2008) et aassi
celle de 'endogénéité entre les aides formellesfetmelles (Bonsang, 2009 ; Van Houten et Norton,
2004). En effet, une hypothése serait de dire dug ipy a d’aide formelle et moins l'aidant aura
besoin de consacrer du temps au malade, dans céd gaa substitution. L’hypothése inverse
consisterait a dire que plus il y a d’aide formedeplus il y aura d'aide informelle du fait de

I'aggravation de I'état de santé du patient, dansas il y a complémentarité.

Nous n’avons pas trouvé que la quantité d’aidegasibnnelle recue par le patient avait une inflaenc
sur le temps d'aide passé par l'aidant. En ce sawtse résultat est conforme a d’autres recherches
comme celle de Hanley et al. (1991) ou encore cdl®enning (2002). Une limite & notre modele est

gue les instruments qu'il utilise sont faibles.dbgliquent moins de 30 % de la variance des viesab
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gu’ils instrumentent. Dans leurs études, Pennibid )l avait utilisé 'dge du patient et le hombre
d’aidants informels comme variables instrumentabgdiquant I'aide formelle et Bonsang (2009), le
nombre d’enfants et la distance entre le domidilenéllade et celui de son plus proche enfant comme
variables instrumentales pour l'aide informelle.i$ldans notre étude, la premiére et la troisiéme

variables s’averent non significativement détermiesa et les deux autres ne sont pas présentes.

Dans notre étude, la complémentarité entre lesdefftgide peut s’expliquer par le fait que l'aidant
fait son maximum, quel que soit le temps d’inteti@ndes professionnels de santé auprés du malade.
Quand aide formelle il y a, celle-ci ne soulage fmmsément l'aidant car celui-ci consacrait déja le
maximum de son temps au malade et ne réduira pasaptant le temps quotidien qu'’il lui consacre.
Par exemple, une fille vient voir sa mere malade@res par jour pour lui préparer ses repas &t fair
les tdches ménageres, sans aide professionnellmeSiide a domicile est finalement employée, la
fille ne restera pas moins longtemps chaque jouelta préférera s’occuper de la gestion financaétre
administrative de sa mére qu’elle n'avait pas tepe de faire avant, elle passera plus de temps a la
préparation des repas, pour que ceux-Ci soient plaborés, etc. Ceci rejoint les principales
conclusions de Claudine Attias-Donfut, Nicole Lapgect Martine Segalen (2002) qui démontrent « la
force sociale des relations de parenté dans |&t8ogcioderne » et la persistance de liens de sitdidar

gui se manifestent par de multiples échanges @lesbde services, etc.).

En Suede (Nordberg et al., 2005), les estimation®hps d’aide sont plus ou moins proches de celles
constatées dans notre échantillon. Nous estimaidgelinformelle aux ADL et IADL en moyenne a

2,1 heures par jour contre 1,8 heure en Suédénvelse, nous sommes en-dessous de ce pays quant a
I'aide formelle avec 0,5 heure en France contrehgj@re estimée en Suéde (Kenigsberg et al., 2009).
Ceci peut s’expliquer par le fait que les servidesde a domicile suédois sont plus développés que
ceux francais. Comme Rapp et al(2011), nous avamgrénque le temps de soins informels était bien
souvent supérieur a celui des soins formels, ménsz ¢tes personnes percevant 'APA. L’aide
informelle, surveillance incluse, est en moyenndal® plus importante en nombre d’heures que celle
des services formels. La surveillance exclusivestitwe donc une grande partie du temps d'aide

informelle (80 %).

Dans cette étude, nous cherchions également aeesiiimoyen terme les trajectoires de patients en
termes de recours a l'aide informelle, a I'aidef@ssionnelle, mais également en termes de colts pou
la société. Six mois aprés le premier passage mpseeeurs, les % des malades d’Alzheimer suivis
habitent toujours leur domicile. Les autres sonjonitairement entrés en EHPAD. Deux tiers des

patients vivant encore chez eux ont vu leur temaisiel évoluer. En moyenne, le temps d’aide total a
augmenté d’'une heure par jour aprés six mois. @stiution des temps d’aide est en moyenne plus
forte chez les aidants informels que chez les psidanels avec un ratio de cing pour un. Une étude
américaine a montré que les aidants informels nengaient pas pour autant & leur réle lorsque des

soins formels financés par I'Etat étaient dispashLi, 2005). La méme tendance s’opere dans notre
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étude. Parmi les 8 personnes ne recevant pas d@iaelle initialement mais en recevant lors du

deuxieme passage de I'enquéteur a six mois, auelgud aidant n’a diminué son temps d’aide.

En six mois, 'augmentation des codts relatifs patients atteints de la MA est assez importanter Po
un patient sur deux vivant toujours a domicile, c@sts ont connu des variations moyennes de I'ordre
de 20-30 % selon le type de codt (médical, non-cadormel, informel). Le colt direct de la MA est
passé de 479 € (+ 962) a 642 € (x 1 257) mensyeés &ix Mois, soit une augmentation de 34 %.
Pour les patients en institutions, le tarif mensueyen en EHPAD hors lle de France en 2009 varie
de 2 392 € a 2 889 € selon le GIR du malade (Materiel et méthodes 2.3 Estimation des codts). Ce
chiffre apparait considérable relativement aux [perssde retraite versées aux malades et a leur

conjoint, ainsi qu’au montant de I'APA.

Le codt global mensuel pour un patient atteintad®A peut parfois étre plus fort a domicile qu’en
institution. En effet, & partir d'un certain stade la maladie, les aides mises en place deviennent
importantes et ce cumul de colts directs et intlirpeut dépasser celui de I'institutionnalisatiomn g
bénéficie d’économies d'échelle. L'aide informeltgyi représentait bien souvent une grande partie
des colts, peut étre amenée & s'alléger, mais eateén disparaitre complétem®&ntune fois le
malade entré en institution, ceci faisant donc defgment chuter le colt global. Néanmoins, cette

conclusion est rarement vraie si I'on ne considgieles codts directs liés a la maladie.

Les chiffres d’augmentation des temps d'aide et d##ts donnés ici valent pour I'échantillon de
I'étude qui est varié en termes de niveau de s6vdd la maladie. Ces chiffres peuvent nettement
varier selon le stade de la maladie. Comme I'omitnéoZhu et al. (2008), les codts des soins fagsmel
et informels connaissent une croissance faibleplesnieres années pour fortement augmenter la
qguatriéme année. En effet, selon Feldman et al5R@e n’est qu'a partir d'un MMSE de 16 que la
plupart des aptitudes aux IADL sont perdues, eht aprés vient le tour des ADL. Selon cette étude
américaine (Zhu et al., 2008), pour des patientsl@ut de MA, les colts des soins formels et

informels doublent quasiment en quatre ans.

Dans cette étude, nous avons souhaité comparescle®s au MMS et le niveau de sévérité
gu’'attribuerait un enquéteur au malade. En efféaut savoir que le MMS est une estimation plus ou
moins stable de niveau de démence. Le score olganwn patient au MMS peut changer d’'une
journée a l'autre. Il n'est également pas integble de la méme maniére d’'un niveau culturel a
'autre (Derouesné et al., 1999). Ainsi, il ne @&l pas le niveau de sévérité exacte de la maladie,
notamment en termes de degré de dépendance. Rtmuraison, le degré de sévérité a également été

estimé par les enquéteurs. Les résultats diffetams un cas sur deux entre les deux méthodedear el

% En effet, I'entrée en institution ne signifie paécessairement la fin des solidarités puisque debreux
services peuvent perdurer. C'est le cas notamnoesgilie les enfants continuent a ramener du lingz elix
pour le laver et le repasser, lorsqu’ils vienne@jedner avec leur proche au sein de l'institutionga’ils le
rameénent chez eux le dimanche, etc. Voir par exefdalllon I, 2005.
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ne mesure pas exactement la méme chose : le MN&eretutét un niveau de démence alors que la
sévérité estimé par I'enquéteur est plus génédlétant plutdt un niveau de démence et de
dépendance. Les scores aux MMS n’ont révélé quelades séveres alors que les enquéteurs en
jugeaient 15 dans ce cas sur la base d'une déolardé I'aidant pour partie affective et liée au
fardeau qu'il ressent. Des études supplémentagemtssans doute nécessaires pour approfondir ce

résultat.

Eléments de conclusion:

En résumé, cette étude présente une certaine geréin une connaissance fine des ressources
mobilisées et des codts estimés en cohérence &ugiced recherches. Ceci a été possible grace a une
enquéte qualitative qui a permis de récolter lamndes chiffrées que le traitement d’'un questioenair

seul n'aurait pas pu réaliser.

Toutefois, I'étude présente certaines limites. tenpére est liée a la petite taille de I'échantillo58
sujets et seulement 5 cas séveres - et a sa naseapativité qui ne permet pas de généraliser les
résultats. Une autre limite apparait dans I'évadmatiu nombre d’heures d’'aide informelle. En effet,
celui-ci est probablement sous-estimé car seutldiai principal était enquété alors que d’autres
aidants étaient concernés (Neubauer et al., 2@08verse, l'aidant interrogé a pu surestimer ses
temps d’aide, surestimation liée a la lourdeur aectharge. Pour s’en prémunir, cela supposerait
d'utiliser d'autres méthodes (Dumont et al., 20Man den Berg et Spauwen, 2006). Une d’entre elles
serait la méthode de I'agenda mais celle-ci est ¢afiteuse en temps et n’'est pas toujours facile a

mettre en place.

Une autre limite apparait quant aux résultats aealyse longitudinale. La deuxiéme prise de contact
intervenant six mois plus tard et par téléphoney été demandé aux personnes d’indiquer si des
évolutions avaient eu lieu depuis la premiere @isit, si oui, de les chiffrer. Ainsi, nous avons pu
manquer certaines variations si l'aidant interragiliait de mentionner un changement survenu

durant les six mois entre les deux visites.

Dans cette étude, comme dans bien d’autres (Winab.,e2007 et 2010 ; Rigaud et al., 2003) , les
colts indirects ne prennent en compte que le tehaide informelle. Cependant le poids économique
indirect de la MA ne se restreint pas qu'a celaxistence d’'un fardeau sur la santé psychique des
aidants a été amplement démontrée (Mallon, 2008rhétve et al., 2008 ; Andrieu et al., 2003).
Comme le montre l'analyse qualitative, les répesitus de l'aide sur la vie des aidants sont
nombreuses et peuvent avoir un impact sur leur dgasanté :prise de médicaments pour fatigue,

dépression, besoin d'un soutien psychologique, ki3 ples périodes d’absentéisme au travail
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(Rewpaiboon, 2008) susceptibles de générer unitestaess. Ces colts intangibles pourraient tres
bien entrer dans le calcul des codts de la MA. perspective a cette étude pourrait étre I'analgse d
la perte économique engendrée par I'activité d'aden proche malade d’Alzheimer. Ainsi, ce ne

serait plus le colt des soins qui serait estimé imian le codt total de la maladie pour la société.

Enfin, I'estimation de l'aide informelle sur la lBades colts de remplacement tels que définis dans
I'étude est sans aucun doute simplifiée. En eféetnéthode cherchant a évaluer ce que codterait le
remplacement de l'aide informelle supposerait deefdifférentes hypothéses sur les ressources
humaines disponibles ou a planifier et pouvantuesttuer aux aidants informels. Cette démarche

dépasse le cadre actuel de notre étude. Ces cmiderg donc apparaitre sous-estimés comme dans

beaucoup d’autres études conduites sur ces question
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Chapitre 3: Diagnostic et prise en charge de la maladie

d'Alzheimer : formes et effets de la pluridisciplirarité**

A. Campéon, B. Le Bihan, I. Mallon
Résumé :

La maladie d’Alzheimer et les troubles apparent#d depuis quelques années constitués en
enjeux majeurs de santé publique. Cette reconmaisssiest accompagnée de la mise en
place d’un dispositif gradué et spécialisé viaanohent, la création de Centres Mémoires de
Ressources et de Recherche (CMRR), ou peuventfédietués le diagnostic puis le suivi des
patients. Si la pluridisciplinarité constitue unaractéristigue majeure des CMRR, qui
regroupent une diversité de spécialistes (gériatrearologues, psychiatres, psychologues,
neuropsychologues, infirmiéres etc) assurant I'eqmagnement des patients, l'analyse
comparative de trois sites montre qu'’il existe f@msnes variées de pluridisciplinarité, en
fonction de la composition des équipes. Cet artigptepose d’éclairer les approches
différenciées des gériatres, neurologues et psyekigui travaillent au sein de ces CMRR
ainsi que la fagon dont leurs relations faconnesplratiques professionnelles.

31 Ce chapitre reprend une version, avant publicationd’un article publié dans la revue Gérontologie et
société, n°142, 2012, p. 129-141.
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La « maladie d’Alzheimer et les maladies apparentéeonstituent depuis une dizaine
d’années un probleme de santé publique reconnaigonrnotamment de I'accroissement de
la longévité dans les sociétés occidentales eirdes$tissement des pouvoirs publics dans la
lutte contre cette pathologie (Ngatcha-Ribert, 20@7I'origine de cette reconnaissance, |l
faut aussi rappeler le travail de transformationadeosographie de cette affection dans les
années 70 par des chercheurs anglo-saxons (G@8) 2@i, en regroupant différentes formes
de démences séniles et préséniles sous la notierddmence sénile de type Alzheimer » ont
permis une « expansion spectaculaire de cettearaétjagnostique » (Ngatcha-Ribert, 2007,
p.231), multipliant en conséquence le nombre degoeres concernées par la maladie. Le
nombre de malades est actuellement estimé a 86(Qb@&@30dnnes, dont la plupart sont trés
agées. L'investissement des pouvoirs publics, \&etsatrois plans successifs est depuis venu
formaliser I'enjeu que représente le diagnostie ¢taitement de la maladie et instituer, par la
mise en place d'institutions et de groupes de tras@ecifiquement dédiés aux troubles
pathologiques de la mémojta pluridisciplinarité médicale et la pluriprofessialité dans le
diagnostic et le traitement de cette affectionHAS rappelle ainsi que le suivi des démences
« nécessite des compétences pluridisciplinairdsrecemmande que le médecin généraliste,
« pivot des soins centrés sur le patient [...] catabpour le diagnostic avec un neurologue,
un gériatre ou un psychiatre » (2008, p. 7).

Comment la pluridisciplinarité et la pluriprofessi@lité sont-elles concretement mises en
ceuvre dans le suivi des personnes atteintes dedimadBAlzheimer ? Quelles sont les
dimensions susceptibles de faire varier les formesprend cette pluridisciplinarité ? Quels
en sont les effets sur les pratiques professioemeallune part, et sur les trajectoires des
patients d’autre part ? Les monographies de trélRR>* (Centre de mémoire ressources et
recherche), de taille et d’activité comparablespoaent des éléments de réponse a ces
guestions. Apres avoir rappelé que le label CMR#htvconsacrer une activité médicale plus
ancienne autour des troubles de la mémoire suruohdes sites étudiés, nous mettrons en
évidence les approches difféerenciées des démercde &ur suivi selon les spécialités
médicales. L'analyse proposée montre ainsi querisques de la pluridisciplinarité, comme
leurs effets, varient autant en raison des oriemtatinitiales de I'activité développée autour
des troubles de la mémoire, que des relationseissatre les professionnels. Ces derniéres
sont structurées par le poids relatif des difféyesptecialistes dans chacun des trois sites, mais
également par les hiérarchies implicitement a I'euentre les disciplines médicales, les
professions ou encore les secteurs en charge tiestpatteints de maladie d’Alzheimer.

1. La labellisation d’une activité préalable

Le premier plan Alzheimer (2001-2005) a structweéliagnostic et la prise en charge des
troubles de la mémoire par un maillage & doubleeaniv du territoire francais: les

consultations mémoire de proximité sont les presnemtres de dépistage et de suivi de la
maladie au niveau d’un bassin de vie. Les CMRRtajdla cette fonction locale trois autres

32 Ces monographies, réalisées a partir d’entretsensi-directifs avec 23 professionnels et par I'gsmldes
rapports d’activités, s’inscrivent dans le cadrd’dequéte « Trajectoires de maladie de patieragmbstiqués
Alzheimer ou troubles apparentés : du diagnostidantification des besoins et de leurs conséqasrsur les
modalités de prise en charge et leurs co(ts >gédirpar C. Martin et B. Le Bihan (2012), financéelp CNSA.
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missions : I'expertise pour des diagnostics comgdexa recherche (clinique, génétique) et
'animation d'un réseau professionnel (intégrantanument les CMP) et d’espaces de
réflexion éthique. Plus de 400 CMP et 27 CMRR sajourd’hui labellisés par les Agences
régionales de santé. Situés dans des centres dl@spituniversitaires, les CMRR ne sont
pourtant ni des services hospitaliers, ni des pélastivités. lls s’apparentent plutbt a des
réseaux de soins, qui peuvent étre centralisésien&me lieu, ou au contraire répartis entre
plusieurs sites. Autrement dit, le CMRR est d’abandabel ouvrant droit a des financements
lui permettant d’assurer ses différentes missions.

Dans les trois villes étudiées, le CMRR est vemsaorer, dés la premiere vague (2002) de
labélisation, une activité préalable de diagnosticle suivi des troubles de la mémoire qui

avait été initiée par quelgues professionnels (phaologue, neurologues, gériatres,

psychiatres) sensibilisés aux troubles de la mémaiurant la premiére moitié des années
1990°. Cependant, en dépit de cette avancée et de salammunes, des nuances

organisationnelles existent en fonction des sltes. déterminants historiques et territoriaux

des CMRR étudiés, tout comme leur insertion darsys¢éeme local de santé, la composition

des équipes engagées ou encore linfluence disaipli des péres fondateurs de ces
dispositifs, apparaissent a cet égard comme adeamariables qui donnent a chaque CMRR

leur orientation et leur couleur. Ce faisant, efemduisent aussi a des maniéeres distinctes,
parfois contraires, de considérer la maladie etabmpagner le patient et son entourage.

2. Diagnostic ou prise en charge ? Les orientations différenciées

de la pratique professionnelle selon la spécialité médicale.

Dans les discours et les pratiques des médecimisages, des différences significatives entre
les neurologues et les gériatres ont été obseraéesoint de constituer deux pdles distincts
d’identités et de pratiques professionnéfleges conceptions du métier, du réle joué dans le
CMRR, le sens subjectif donné a son activité (DubarTripier, 1998, p. 106), la
représentation de la maladie, du patient et deise pn charge, etc. varient ainsi sensiblement
selon le champ disciplinaire.

La différence la plus saillante entre les neuroésget les gériatres se lit dans I'orientation de
leur pratique professionnelle : alors que les peesnsont fortement investis dans la recherche
et dans l'analyse du fonctionnement cognitif, lesomids sont quant a eux plutét motivés par
le soin, la prise en charge du patient et la prseompte de son environnement, tant matériel
gue relationnel. Cette orientation différenciée esse en évidence, et explicitement

revendiquée, par les professionnels eux-mémes pawuer leurs champs de compétence :
« C’est une particularité, quand on diagnostiquepatient, on le suit et on ne le lache pas.
C’est notre grande différence par rapport a la meils traitent, ne suivent pas » [gériatre].

% Rappelons qu'au début des années 90, le contasittnal est marqué par un ensemble de travaux npErés
les neurologues sur les démences et leur traiternamtant ainsi la voie au développement d'unéviaétde
diagnostic et de suivi des troubles de la mémdiaemise au point en 1994 d’'un premier traitemenmttieola
maladie d’Alzheimer constitue en ce sens une awadééisive qui conduira les professionnels a siiager sur
I'organisation de la prescription du médicament.

3 Les psychiatres se situent de maniére intermédisie rapprochant des gériatres par certains coéss,
neurologues par d’autres.
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Elle se repére également dans les emplois du temgsrologues et psychiatres consacrent
une grande partie de leur temps professionnel @osw0 %) et parfois personnel, a faire de
la recherche et de I'enseignement. Si I'enseignénesh présent chez les gériatres, la
recherche est beaucoup moins importante, voirengdstez certains praticiens, parce qu’elle
ne constitue pas un critére d’excellence pour éativité. Ainsi que le résume l'une d’entre
elles : « Si on me propose de participer a devitdide recherche, je veux bien participer
mais ce n’est pas pour ¢a que je fais ce métidddac, si demain, on me dit qu’il n’y a plus
d’activités de recherches, moi, ca ne me dérangedpatout. (...) ce n'est pas ¢a qui,
aujourd’hui, rend service aux patients que je woika motivation pour le métier de gériatre
est bien |& : rendre service aux gens, & travepsisa en charge de la maladie d’Alzheifier
Pour les neurologues en revanche, l'activité radferconstitue un arriere-fond de leur
pratigue au point que les traitements proposés qreyvarfois étre déterminés en fonction
d’'une possible inclusion du patient dans un prdde recherche clinique : « C’est vrai que
parfois, on oriente un peu le traitement en fomcta protocole qu’on aimerait bien proposer
au patient parce qu’'on pense que ca peut étreifgagbour lui. Donc, on va privilégier tel
ou tel traitement en fonction des critéres d’induasc’est sdr » [neurologue]. Cette différence
d’orientation et de conception de l'activité, etel en premier lieu a des parcours et des
référentiels professionnels contrastés. Dans leopas des gériatres prime l'orientation vers
le sujet &gé et sa médecine spécifique, dont iasipaux intéréts professionnels déclarés ne
sont pas I'établissement d’'un diagnostic clinigb&rf qu’il constitue une part évidente de
leur activité) mais bien plus la variété des sitret rencontrées, I'ouverture et la polyvalence
nécessaires des compétences et « la prise en aiabgde » pour favoriser la qualité de vie a
domicile.

La neurologie, au contraire, apparait comme uneciaiité d’organe, d'un organe
eéminemment complexe, au fonctionnement encore tned connu, le cerveau. Les
neurologues en poste dans les CMRR s’intéressert alax démences d’abord d’'un point de
vue technique. Leur regard est celui de sciengéfguntrigués par le fonctionnement
cognitif®. L’inclination de ces spécialistes pour la recher@riente alors lintérét pour
I'activité vers le diagnostic, et en particuliegs Idiagnostics complexes : les troubles cognitifs
légers (MCI), les démences autres que la maladikldeimer, les pathologies psychiatriques
intriquées avec les troubles cognitifs, etc. Cietténaison des neurologues pour le diagnostic
est renforcée par leur position d’expert au sei€MRR et en dehors de lui : dans I'ensemble
des sites enquétés, la fonction d’expertise esinadss au CMRR par les neurologues. Et c’est
cette position de « ressource » qui les met enioelavec des patients chez qui la maladie
présente un profil spécifique (patients jeuneantm génétiques ou atypiques de la maladie)
et qui alimente en conséquence leur activité deerebe (par I'intégration de patients dans
des protocoles ou la publication de cas cliniques).

Cette orientation différenciée des pratiques sduttaégalement dans la maniére dont ces
professionnels définissent les troubles de la mémdies neurologues en donnent une

% Les gériatres enquétés sont majoritairement desnéss. L'orientation vers le « service aux autresléve
autant d’effet de genre que de socialisation peideselle, les deux étant intriqués dans la mesura gériatrie
est une spécialité féminisée (57, 8 % de femmemdritlas 2011 de la démographie médicale).

% |1 en est de méme pour les psychiatres enquéiésngunanifesté trés tét une appétence pour lherete
puisque deux d’entre eux sont titulaires de masigrerche (en neuropsychologie).
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définition plus technique, c’est-a-dire a la foisgprecise, plus organique et plus différenciée
gue les gériatres. Par exemple, ils insistent auwlfférence entre la maladie d’Alzheimer et
les démences apparentées, la maladie d’Alzheiraat définie comme une maladie simple a
repérer, méme si le diagnostic reste probabilistes sautopsie. Dans les entretiens, ils
rappellent que les CMRR s’occupent des troublekdaémoire au sens le plus large et pas
seulement de la maladie d’Alzheimer. Leurs compeersont ainsi revendiquées comme
décisives non pas sur les tableaux classiques alidie, mais bien sur les cas complexes,
les diagnostics « difficiles » : « C'est-a-dire @iés qu’il y a un truc de mémoire bizarroide :
trauma cranien, sclérose en plaques, un psychiatpas classable, c’est pour nous. Et c’est
¢a le but de notre travail. Je dirais que I'Alzherren dix minutes, c’est fait. On fait comme
il faut, parce gu'il faut... Ills n’ont pas besoin gaivi, les médecins font tres bien. La plupart
du temps, c’'est une maladie qui ne pose aucun so[r@urologue]. La définition du cas
intéressant permet alors de contraster de manféicaoe les approches des neurologues et
des gériatres : « Intéressant ? Bof! La notiontre’éntéressant, c’est quoi ? C’est d’'étre
difficile comme diagnostic! [...] Je peux vous donmme dizaine d’exemples qui sont des
diagnostics tres difficiles, des fois, a poserres tintéressants, par conséquent. Le moins
intéressant, c’est la vie quotidienne » [neuroldgleE maniere opposée, presque terme a
terme, une gériatre fait au contraire valoir quaas intéressant, « c’est pas un cas a qui je
vais faire un diagnostic puissant. Pour moi, un inééressant, c’est quelqu’'un — mais ¢a
c’est trées personnel — qui souffre, qui est en deadifficulté mais qui va quand méme,
méme si c’est difficile et douloureux pour lui, apter un suivi, lacher des choses, pour aller
mieux apres ».

L’approche gériatrique apparait ainsi tout autreftamt en scene un jugement et une forme
d’expertise médicale plus sociale que clinique agéle sur la sollicitude (Dodier, 1993). La
maladie est de ce fait définie par ces spécialideesnaniére plus générique, comme une
maladie chronique complexe, non pas tant par sqrecasbiomédical que par ses
répercussions sociales ou familiales. « C’est uakadne de la famille, ca ce n’est pas moi qui
le dis. C’est une maladie qui va changer la plaeelthcun. Il va y avoir une redistribution
des roles » [gériatre]. En effet, ce caractéremilfal » de la maladie est moins lié a son
caractére neuro dégénératif, qui nécessite unadatipin accrue des proches au fil du déclin
cognitif, qu'a sa survenue chez des patients d&ggese sens, la maladie d’Alzheimer est peu
différenciée d’autres pathologies qui touchentdessonnes ageées. « Apres, dans les points
importants, dés qu’'on touche a la gériatrie, orcthheua des pathologies familiales. C’est pas
UNE personne, c’est un groupe familial qui est eoné et qu'il faut absolument comprendre
comment fonctionne ce groupe familial et commenmialadie, la dépendance rentre la-
dedans et comment on peut aider les différentaiecefonctionner dans tout ¢a » [gériatre].
Le traitement du patient impligue donc pour euxptsse en compte des aidants, pour les
soulager et éviter qu’ils ne deviennent «les sdesrvictimes » de la maladie (Samitca,
2004). Comme le rappelle Christine Dourlens a psag® situations similaires, « la vigilance
meédicale s’exerce, ainsi, de maniere presque siqueéira I'égard du patient qui vient
consulter et de son accompagnant. Car de la msglide I'un dépend la prise en charge de
lautre » (Dourlens, 2008, p. 172). C’est pourqueificacité limitée des traitements
médicamenteux ne signe pas pour les gériatremladileur champ d’intervention : dans
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I'acception trés large du soin qui est la leurrleancours doit permettre au malade, tout
autant qu'a sa familfé, de vivre avec la maladie quelques soient lescdifés quotidiennes

et de maintenir une « qualité de vie » aussi bajune possible. Ainsi que I'écrit Hélene
Thomas (2005), la gériatrie «vise a proposer urmeption médicalisée, standardisée et
globale du vieillard, envisagée comme un patieat#igue a son domicile et a I'h6pital ». La
prise en compte du milieu familial et social duigwit fait donc partie du champ de
compétence de la gériatfieautant dans la phase de diagnostic de la matpgiedans son
suivi. « L'étiologie gériatrique du “patient agétemd ainsi en compte des variables psycho-
economico-sociales d*environnement”, celui-ci dtagnvisagé comme potentiellement
pathogéne. L“entourage” socio-affectif du patiest percu comme un “milieu” susceptible
de favoriser les “polypathologies en chaine”. Lécsaliste de cette maladie de I'age sait
déceler les facteurs de risques sociaux (isolerfaamtlial ou géographique, faiblesse des
revenus ou du patrimoine, niveau socio-culturel &ssocié a des pratiques de prévention
limitées en matiere de santé tout au long de laete), causes de pathologies spécifiques »
(ibid). La prise en charge du patient comprend alonseales traitements médicamenteux, un
recours a des aides médico-sociales, afin de phlbedifficultés rencontrées par le patient et
sa famille dans la vie quotidienne, de compensératedicap et de diminuer la dépendance
psychique.

3. Formes et sens de la pluridisciplinarité

Constitutive de l'activité menée au sein des CMRIhdispensable a I'obtention du label, la
valorisation de la pluridisciplinarité est une Wr@ue professionnelle constatée dans chaque
site. Elle prend cependant différentes formes.aii@urs, si elle est souvent présentée, par les
différents spécialistes, comme une heureuse congpitamté de compétences spécifiques, un
motif de fierté professionnelle qui fait la richesdu métier, sa mise en ceuvre peut aussi étre
source de tensions entre professionnels, réactivamthiérarchisation latente des spécialités
médicales.

Lorsque les professionnels ceuvrent ensemble a orem@ment des trajectoires de maladie,
c’est-a-dire le plus souvent, lors du diagnosticdeul’élaboration d’'un plan de soins, nous
proposons de considérer la pluridisciplinarité cemasimultanée®. Elle rend compte de

'organisation d’actions collectives qui créent dems entre les professionnels, facilitant
leurs échanges par lidentification d’'une commugadtintéréts autour de problemes a
résoudre. Cette forme de pluridisciplinarité, qeiup aussi étre mise en ceuvre lors des
formations, dans le réseau des partenaires des @i, certaines recherches ou réflexions
éthiques, suppose une confiance réciproque poureream commun : « C'est quand méme
une force par les collaborations qu’'on a avec figguwe neurologie. C’est indéniable, avec

37 Cette implication de la famille, au-dela du maladen seulement comme partenaire, mais comme atget,
interventions médicales, rappelle celle qu'opelenequipes de soins palliatifs (Castra, 2010).

3 M. Drulhe et S. Clément rappellent & propos dwetifapement de cette compétence sociale par lestigeri
dans leur ensemble (et pas uniquement par ceukagea des problémes de mémoire) que « si le médidal
investit tant le social, c’est que peut-étre alessidéfaillances du systéme social aménent lesithdi dans le
champ médical parce qu'ils ne peuvent aller ailex(1998, p. 89).

39 Notons que les situations de crise peuvent égalediee des phases de la trajectoire ol la plaijlisarité
est simultanée.
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leur expérience, leur appui. Et de leur c6té, araessi un complément parce qu’on n'a pas la
méme approche. [...] On a une approche plus glopdls, sur 'ensemble de son étre et de
ses comorbidités, de ses maladies, une approclsespthiale, peut-étre aussi. En tout cas,
nous, c’est une aide sur le plan intellectuel, lguplan technique, qui est extrémement
importante. » [gériatre]. Cette forme de concestapluridisciplinaire est appréciée car, dans
un contexte d’interdépendance, elle constitue enermmaissance réciproque des compétences
spécifiques de chacun.

Par opposition, la pluridisciplinarité « successiveécrit les relais entre professionnels au
long des trajectoires et semble a la source deotensentre praticiens, parce qu’elle est
susceptible d’attribuer une place hiérarchique différentes spécialités dans la prise en
charge de la maladie. En effet, un des neurologaest ainsi la mise en ceuvre idéale de la
pluridisciplinarité, en fonction des compétencesctiacun : « Du coup, le neurologue est
vraiment compétent au départ, quand il faut trdeemémoire. Apres, le gériatre est plus
compétent dans la partie intermédiaire, quandut &erer les troubles du comportement et
'autonomie puisque |3, il connait bien. On pourraéme dire que les psychiatres devraient
étre plus compétents dans la partie terminale p@i& gérer des troubles du comportement ».
Il est cependant conscient de la difficulté derfiasi la division des roles et la répartition
des taches: « Mais si on pouvait avoir un schémajyme c¢a, optimal, qui respecte la
susceptibilité de chacun, ¢a pourrait étre ca. Bietiendu, tout le monde va dire : “mais oui,
mais vous faites la part belle au neurologue quidass les hautes sphéres de la réflexion
neuropyschologique, dans les hautes sphéres danpatiec qui il y a un contact et vous nous
laissez...” ». Comme le suggérait Everett Hugues 192 81), les tensions liées a la
pluridisciplinarité successive résident en réatisns le rejet du « sale boulot » (traiter les
pertes d’autonomie, les troubles du comportemerdgst-a-dire du travail moins spécialisé,
moins technique, vers les professions les plus ébenpes pour I'assumer, les gériatres et les
psychiatres qui en tirent cependant moins de reaiesance et de légitimité professionnelle
(au sein de I'népital) et symbolique. Elles renwbiaussi aux hiérarchies implicites entre
spécialités médicales, fondées a la fois sur la plumoins grande technicité de ces derniéres
et sur les types de patients pris en charge. Bm,0ldgisme a I'ceuvre a I'hdpital, comme
dans le reste de la société (Butler, 1969 ; Puijalaincaz, 2000 ; Hummel, 2002) déclasse
socialement les personnes ageées, et par trarsiteix qui s’en occupent. L’activité des
gériatres, centrée sur cette population spécifigaeainsi dévalorisée par rapport a celle des
neurologues, investis dans la compréhension d’gar@ « noble », le cerveau. Les plaintes
des gériatres quant a I'adressage tardif de patigat leurs confréres neurologues relevent
autant des difficultés objectives qu’entraine dangdans I'accompagnement des troubles du
comportement que du sentiment subjectif de devéfecier ce que les neurologues
considerent comme « le moins intéressant », léexosailot ».

Au-dela de la pluridisciplinarité, la pluriprofessalité est aussi valorisée au sein des services
de gériatrie, qui disposent d'équipes étoffées dferdnts professionnels, médicaux et
paramédicaux. Ces services ont d’ailleurs parforstruit une veéritable « filiere gériatrique »
autour des troubles de la mémoire, articulant ¢audyen et long s€jour, mais également
unités de gériatrie mobile. Le fait de disposemé@’@quipe fournie, comprenant diététicienne,
orthophoniste, psychologue clinicien, neuropsychody etc., est alors mis en avant comme
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un atout pour permettre de croiser des regardérdiifs sur le patient et d’arréter le meilleur
projet de soin pour lui. Ainsi, la gériatre et kyphiatre qui travaillent au sein d’un service de
neuropsychogériatrie font tous deux I'éloge de eceétroite coopération: «Et la
pluridisciplinarité, elle est aussi en équipe emdw infirmieres et I'aide-soignante. Je pense
gue l'aide-soignante a autant de choses a nousgdeel'infirmiere. D’'une autre maniere,
mais je pense qu’'une équipe, c’est ¢ca. Chacun aaauir. Je ne suis pas trés hiérarchique,
moi » [gériatre]. Le psychiatre va plus loin : «f&élement, avant les entretiens, on a quand
méme une petite reléve avec les infirmieres. Urpgepas trés long, entre un quart d’heure,
une demi-heure pour faire le tour du service, Satmit ce qui s’'est passé. Parce que les
temps d’entretien ne sont pas suffisants, il se@atein de choses en dehors des entretiens.
C’est la clinique des interstices ! Et souvent,atgwnous, le patient ne va pas si mal que ¢a
mais en dehors de la présence médicale, c’est quowpliqué. Mais il y a une certaine
prestance sociale qui continue a persister dewamntiddecin. Donc, c’est vraiment tres, trés
important de pouvoir savoir ce qui s’est passéta edlLa pluriprofessionnalité est ici percue
comme une maniere de rééquilibrer les alliances,éo donnant un certain poids technique a
la gestion d’un dossier et une légitimité a la siéci qui I'affecte.

4. Les pluridisciplinarités et leurs effets sur les pratiques et sur
les trajectoires

Quels sont alors les effets des pratiques pluiisaires sur les pratiques professionnelles
des différents spécialistes, d’'une part, et suttrigectoires de maladie des patients, d’autre
part ?

La maniere dont la pluridisciplinarité infléchitslgoratiques professionnelles des différents
spécialistes varie a la fois selon la fagcon dolet lété historiguement et institutionnellement
construite, et de maniére corollaire, selon le paielatif des différents spécialistes dans
chaque CMRR. Pensée d’emblée comme une conditemiere du diagnostic et de la prise
en charge, la pluridisciplinarité repose dans ldes sites sur une collaboration étroite des
gériatres et du neurologue : la complémentaritéedes disciplines est caractérisée par leur
intrication, comme en témoigne la localisation dMRR, au sein de I'hépital de jour du
service de gériatrie, ou le neurologue vient caesulin jour par semaine. La proximité
physique favorise de la sorte une dynamique deaitfr@ollaborative : « Il y a de bonnes
relations du fait que I'on travaille a c6té [...]ylla un vrai échange et c’est assez riche, je
trouve. C’est I'intérét. Et comme c’est une équipkativement restreinte, on se connait bien
et ca fonctionne pas mal » [gériatre]. Un indice ca¢te intrication est la reprise par les
différents spécialistes de termes forgés par leanéréres de l'autre discipline : il en va ainsi
des « conjugopathies », dont il est fait mentionl@aneurologue comme par les gériatres. Le
poids numérique et politique des gériatres, aing tisolement relatif du neurologue, a
favorisé la conversion partielle de ce dernier gigions gériatriques de la maladie et de sa
prise en charge sociale.

Dans un autre CMRR, la pluridisciplinarité repose sne complémentarité-relais, chaque
spécialiste conservant son regard propre et uragealisciplinaire distinct, le CMRR étant
représenté dans chacun des deux services, au gmiobnstituer, dans certains entretiens,
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deux entités, le « CMRR gériatrie » et le « CMRRirotgie ». Dans ce cas, les inflexions
des pratiques professionnelles se situent moins ldaconstitution d’une culture commune et
de réponses collectives aux problemes des pat{er@me si certains services rendus aux
patients en neurologie ont été forgés sur le madiela gériatrie) que dans le recours a l'autre
discipline comme ressource en cas de nécessisguernes spécialistes ont atteint les limites
de leur compétence. Méme si les gériatres somtdare plus nombreux que les neurologues,
limplication forte de ces derniers dans des résamirecherche nationaux et internationaux
renforce leur poids politique et permet cette régppan distincte et équilibrée des suivis entre
neurologie et gériatrie. Enfin, dans le derniee,sia pluridisciplinarité repose sur une
complémentarité amorcée avec les gériatres : dggdstics et les prises en charge demeurent
principalement fondés sur une approche psychiarafuneurologique des troubles, orientée
pour I'essentiel vers la recherche. Aussi l'inflaxides pratiques professionnelles n’a pu étre
observée: ce site se distingue par une conceptiorsuivi résolument orientée vers la
recherche, ou les propositions d’inclusion danssifds de cohorte constituent I'essentiel de
la prise en charge. L'accompagnement social dudeatat laissé a I'entourage, a charge pour
les proches de se débrouiller comme ils le peuaest les dossiers de demande d’aide (APA,
notamment) ou juridiques de mise sous tutelle.ghé® récemment au CMRR, les gériatres
n‘'ont pas encore imprimé leur marque dans le sde$ patients. Cette posture rend
généralement plus complexe la gestion de la ti@pectie maladie (Strauss, 1992), ou patients
et aidants peuvent parfois se sentir insuffisamrdentités, compris et accompagnés par les
médecins.

Ce suivi tres médicalisé et technique d'une priselearge dont la définition est dominée par
les neurologues et les psychiatres permet d’écléd® bénéfices pour les patients de la
pluridisciplinarité, quelle que soit la forme sdaguelle elle est instituée et s’exerce. En effet,
la pluralité des regards professionnels offre ureege de jeu pour les patients et leurs
familles dans l'acceptation du diagnostic et la enen ceuvre des plans de soin. La
pluridisciplinarité simultanée permet d’élargir yentail des arguments permettant aux
patients et a leurs aidants de comprendre et ddsecée diagnostic, d’anticiper I'avenir et
d’organiser la vie quotidienne. Il est alors égatatnplus facile de trouver un interlocuteur
auprés de qui faire valoir ses arguments. La phaiplinarité successive, qu'elle soit
organisée par les professionnels qui se passaeldes ou réalisée par les patients qui ne
trouvent pas un suivi adéquat avec un premier afigtei du CMRR et changent de médecin,
permet d’adapter 'accompagnement aux besoins aisnps et de leur famille. En effet, si
certaines familles valorisent 'engagement desafy@s a leurs c6tés dans 'aménagement du
guotidien et 'accompagnement du malade, d’auttascemmodent mieux du suivi plus
technique et plus distant mis en ceuvre par lesiegues.
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Chapitre 4 : Vieux ou malades ? La mobilisation duwcritére d’age dans la

définition et la gestion des trajectoires de la mallie d’Alzheimer

Parmi les différentes étapes qui jalonnent la ¢tejee de maladie des patients diagnostiqués
Alzheimer, celle qui consiste & définir I'état deng® de l'individu, et plus spécifiquement ses ltes,

est déterminante en ce sens qu’elle conditionrgelargement le vécu de la maladie. A la lumiére des
récits recueillis, nous avons pu nous apercevog qatte définition ne va pas de soi et que
linvestissement dans un registre de justificatiéit extrémement variable selon les personnes
interrogées. Cette divergence peut s’expliquer fois par la nature éminemment complexe de la
maladie (au sens biologique du terme) qui toucbregéine le plus méconnu de I'étre humain mais
également par sa spécificité, a savoir une malatigivement évanescente et qui échappe, parfois, a
toute tentative de rationalisation pour ceux eesediui en font I'expérience. Contrairement a d'esit
pathologies dont les origines comme les symptortiescavent dans une classification étiologique
précise, le diagnostic de la maladie d’Alzheimer tesijours plus ou moins incertain et soumis a
caution. L'expression généraliste de « troubleiadaémoire » (qui ne prend d’ailleurs pas en compte
tous les symptdmes de la maladie), frequemmeriségiltant par les individus malades que par les
professionnels, en témoigne. Il n'est donc pas r&on de constater une certaine diversité dans
I'attribution causale de la maladie. Si quelques-ampruntent au registre strictement médical, &llan
jusqu’a évoquer des lésions centrales au nivealihggocampe pour les plus informés, d'autres
n’hésitent pas en revanche a investir différengsstees : choc émotionnel qui aurait tout déclenché
effet d’'une transfusion sanguine qui aurait dég&rexpression manifeste d'une simple dépression qui
s’attarderait ou, plus fréquemment encore, mamifest évidente du vieillissement et donc, du
caractere normal de la dégradation observée. @n sge le patient et/ou sa famille investit I'ua o
'autre de ces registres, avec la possibilité eageuns et les autres ne soient d’ailleurs pas uesijo
d’'accord entre eux, les répercussions sur la fodmd'expérience de la maladie ainsi vécue mais

également sur le déroulement de la trajectoire fit.

Dans ce chapitre, hous nous proposons justemearindee compte a la fois de l'incertitude qui sied a

tout diagnostic de la maladie d’Alzheimer (1), mégglement aux conditions de son acception et de
son appropriation par le malade et ses proche®N(®)s verrons ensuite dans quelle mesure la maladie
d’Alzheimer confronte les patients et leurs prochesn nouveau monde social, celui de la maladie

d’'une part, et celui de la vieillesse, d’autre §ajt

73



1. L'usage de la vieillesse comme masque de la aiala

1.1 La banalisation des troubles

S’il est un fait bien établi dans la littératurencernant la maladie d’Alzheimer, c’est bien qu'dgst
d’une affection souvent diagnostiquée avec retardagson de la confusion de ses symptdomes avec
des signes qui paraissent bénins ou du moins pEEsserement anormaux, comme des oublis, ou
encore une dépression, associés aux formes atteddua vieillesse. En ce sens, la banalisation des
troubles est relativement fréquente dans les pascdes patients et des familles rencontrés. Nous
avons souvent entendu parler de « petits oublie >guelques difficultés d’élocutions ou encore d’'un
changement de caractére : oublier ses clés, ramgebjet & une mauvaise place, oublier un nom, ou
encore, de lI'impression d'une plus grande agressidiun manque d’esprit d'initiative, etc. Pour en
justifier la cause, les personnes rencontrées @magie fait une multiplicité de raisons : étoureeri
fatigue, épisode dépressif, voire plus globalententieillesse. C'est ce que nous racontent Wanda
Périchon (60 ans, fille de malade) ou encore Thkéregeard (82 ans, conjointe de malade)
lorsqu’elles se remémoraient les débuts de la realde leur proche : ik y avait des petits signes
mais je mettais ¢a sur le compte des personnessadés petits troubles. (...) Parfois, une personne
agée peut oublier, comme nous, des étourderies>(..«Il n'a jamais eu beaucoup de mémoire, il
oubliait facilement. (...) On se disait, il vieilll©n attribuait ¢a a la vieillesse. A travers ces deux
témoignages, on constate que dans un premier tdegpsignes annonciateurs d'un éventuel trouble
neurologique ne sont pas pris au sérieux. Les septétions sociales de ce qu'est un vieillissement
normal viennent masquer les pathologies de la n@&mdé patient ne fait guéere attention a ses subli
(parce qu'il peut souffrir d’anosognosie), il ne sent pas malaffeet les transformations du
comportement comme lirritabilité, la fatigue, l@raosité peuvent étre mises sur le compte d'un

caractére « qui ne va pas en s’arrangeant, avge $a

D’ailleurs, méme lorsque la maladie a été diagnast, I'incertitude sur le caractére pathologiges d
troubles, c'est-a-dire d’étre véritablement cornitoa une maladie, peut perdurer jusqu'a un stade
assez avancé de la maladie. En effet, & I'invelaatrés pathologies, la maladie d’Alzheimer ne se
laisse pas facilement appréhender : on ne la E&pks comme une douleur au genou ou une tumeur ;
elle est au contraire beaucoup plus discréte etawdnelle, ce qui la rend invisible, pour la persen

qui en est frappée, comme pour ceux qui I'entour@iternent ainsi dans la vie quotidienne, de
maniere plus ou moins durable selon la rapiditévalidéion de la maladie, des moments ou la
personne semble « tout a fait bien » et des monmntdle est « perdue ». Comme l'ont rapporté de
nombreux accompagnants, et comme nous l'avons iexpété dans les entretiens, les personnes
atteintes de la maladie ont toutes les appareretslibnne santé, de la normalité. Il n’est pas gae

des proches de patients soulignent que leur pé&enwre bien le change », ou gu’amis, voisins,

40 C'est ce que les médecins appellent anosognosie.
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membres de la famille plus éloignée manifestent fonme d’incrédulité quant a I'existence d’'une
pathologie. &inalement, il y a beaucoup de gens qui savaiestquee mon mari a cette maladie, ils
disent : ‘Oh non...’, quand ils le savent apres, disent : ‘Non, on, dirait pas qu'il est maladen O
dirait pas qu'il est malade’ Il y en a beaucoup que disent qu'on dirait pas qu'il a cette maladie,

le voit pas» (Valentina Lacroix, 72 ans, femme de Marcellogxistence de moments de lucidité, les
continuités avec la vie antérieure au diagnostiereore la préservation d’habitudes intactes viehne
de la sorte parfois jeter le doute sur la justeBsaliagnostic et la réalité de la maladie. Ainsé qu
'exprime Madame Riochet (71 ans) Ca dépend des jours, il y a des matins, il va serlet des
fois, je me pose la question ‘est ce qu'il est ment malade ?’ Mais ca ne dure pas! Jai des
moments ou j'ai I'impression que mon mari, il est’est mon mari ». Les proches plus éloignés
géographiguement peuvent entretenir ce doute lomteet mettre facilement sur le compte de I'age
des difficultés qu’on leur rapporte mais dont ilsnt pas I'expérience directe. L’aggravation de la
maladie ou le partage de la vie commune balaiemérgéement ces derniers doutesma belle-fille
sait parfaitement, maintenant a quoi s’en tenir gaiqu’elle a eu son pére huit jours au mois de
février cette année. Elle a vécu huit jours avdc Hlle s’en rend compte quand méme depuis plus
d’'un an mais la, d’avoir vécu huit jours avec ljg,sais qu’au bout de cing jours, elle m’'a télépfion
en me disant : « quand est-ce que tu reviengClaudia Bondiguel, 70 ans, épouse de malade). L
proche n’est pas seulement vieux, il est maladeet¢ maladie a des conséquences importantes sur

I'organisation de sa vie, tant au plan matériel speal ou relationnel.

Quoi gu'il en soit, et outre I'effet des représeiotas sociales sur la détermination des comportésnen
individuels, il est possible d’analyser cette fordeedéni comme un souhait, plus ou moins conscient,
de se protéger d’'un étiquetage qui s’avéreraitrgtigsant. Pour nombre d’individus, il peut en effet
apparaitre plus rassurant de se réfugier derméreffets soi-disant « naturels » du vieillissenerét

son age, c’est normal de ne plus pouvoir faire e¢aela ») plutdt que de s’embarquer dans une
démarche diagnostique nécessairement codteuse esylah moral et incertaine sur le plan
thérapeutique. Autrement dit, attribuer les cawdgges comportements « inadaptés » a la vieillesse
parait de fait plus acceptable et il arrive quepleghes maintiennent pendant des mois, ou deganné
I'idée que la personne n'est pas malade, mais lgwedillit, ce qui explique pourquoi il peut segsar
jusqgu’a 7 ou 8 ans entre l'identification des premsitroubles et la demande d’un diagnostic médical.
Cette phase, a été qualifiée de « phase d'incubaticiale » par la sociologue Emmanuelle Soun
(2004) ; elle correspond au temps de réaction sagesau malade ou a ses proches pour attribuer un
caractére « a-normal » aux troubles. C'est la péride « pré-patence » ol on remarque certains
troubles mais sans chercher a approfondir le pnodléarce gu'ils « sont supportables » et qu'ils
restent relativement identiques pendant une duméeip longue, « permettant une certaine adaptation
a cette nouvelle attitude » (lbid., p. 71). A lenlére des entretiens réalisés et de la littéranigtante

sur le sujet (Béliard, 2010), on peut d’ailleursisidérer que ce temps propice a la reconnaissasce d
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signes de la maladie est plus ou moins variablenslels appartenances sociales : dans les milieux
plus populaires, les incapacités semblent plus téongs naturalisées et masquées comme les
conséquences inéluctables de I'avancée en ageatemntent aux milieux culturellement plus dotés

qui disposent des clés pour décoder plus rapideeteplus tét les signes de la maladie tels que le

monde médical les a construits.

1.2 L’influence des discours médicaux

En retour, et cette dimension n'est pas non pluségliger, le rble des professionnels, et
particulierement celui des médecins généralissgjéterminant. Dans les récits recueillis, lagpde
conscience de la maladie intervient généralemeandjles oublis se font trop nombreux, quand les
accrocs au quotidien se multiplient et finissent fmmmer un doute consistant (Rolland-Dubreuil,
2007; Soun, 2004), quand I'apathie devient évidamis également quand un épisode critique vient
invalider la thése du vieillissement normal. Aingitsque les aliments s’abiment faute d’avoir été
consommeés a temps dans le frigdA(un moment donné, c’était vraiment visible. Ctdais restes de
steak dans un mouchoir dans le frigo. A la fintaittddes restes de plats pourris sous les litstai&nt

des patates dans le lingenous dit Christine Kergoet, & propos de sa fmeéee), lorsqu’on manque
d’avoir un accident parce que le conducteur a peedureperes, lorsque son conjoint est totalement
désinhibé et s’expose nu a la fenétre, ou encoreque sa femme est reconduite par deux
automobilistes bienveillants expliquant gu’elle iiacapable de revenir en voiture & son propre
domicile, il devient manifeste qu’'un probléme ses@olLes proches, ou les patients eux-mémes
parfois, se tournent alors vers des médecins, ldgtente d’'un diagnostic. Ce temps d’attente est u
temps de forte incertitude ou patients et proclsedllent entre crainte du pire, et refus de briser
routines d'une vie jusque-la normale Ek puis on a une de nos filles, la plus jeune, gsi
psychologue et qui me disait : ‘maman, il faut quéemmenes consulter, il y a un truc, tu voisbie

Et je n'arrivais pas a m'y résoudre parce que jeaa que ¢a allait déclencher un cataclysme enfait
(Marie, 61 ans, fille de Juliette Guyader). A cadst de la trajectoire, les questions sont nombseuse
Faut-il consulter ? Et si oui, que va-t-on décau?rA quel sacrifice faudra-t-il consentir ? Laiota

du pire est souvent mise en avant par les familésst effectivement la peur du « cataclysme », la
peur de découvrir une maladie qui va bousculeraleangements informels mis en place et qui
permettent de faire face, méme s'ils sont présait’attitude la plus courante est donc d’attendre
encore un peu, pour voir ce qu'il va se passeruaind elles se décident a consulter, les familles
souhaitent évidemment que le médecin infirme ceeltgs redoutent, gqu'il évoque un syndrome
passager, plutét qu'une maladie neurologique dégéwé : «Eh bien je me disais : ‘pourvu que ¢a
soit pas ¢a " Je me disais : ‘il oublie, d'accordais...” C'est pour ¢a qu'on en avait d'abord gaal

notre docteur parce que je me disais : ‘pourvu geene soit pas Alzheimer’ et que si on pouvait
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prendre des... un traitement quoi, qui stoppe, sjimule sa mémoire> (Valérie Floch, 77 ans, a

propos de son conjoint)

Les professionnels ne lévent cependant pas toujdocertitude, pas plus gu'ils ne découragent
I'espoir. Les signes de la maladie sont ainsi parimp discrets pour établir un diagnostic certain
«lls sont totalement en désaccord, le gériatre dotreeX et le gérontologue du centre de mémoire
sur le diagnostic. C’est un désaccord complet &tlt€elui que j'ai choisi a certifié par écrit quaa
sceur n'était pas atteinte de la maladie d’Alzheimersens international du terme. Le lendemain, le
docteur Loubiver, qui dirige ce centre X, a affironée ce n’était méme pas la peine de procéder a des
examens pour voir immédiatement que ma soeur étiitte de la maladie d’Alzheimer (Claudine
Morin, 73 ans, sceur d’'une patiente atteinte de &adme d'Alzheimer). D’autres fois, c'est la
représentation méme des troubles de la mémoirdepanédecins généralistes qui est en cause. Et
comme « la déviance est toujours dans I'ceil dei cglula remarque » pour reprendre les propos de
Freidson (1984), ce regard « expert » (au senscalédli terme) peut étre contrarié. Les difficuliés
médecins généralistes a établir un diagnosticrepérer les symptdmes mémes de la maladie ont déja
été décrites dans la littérature (Scodarello et24l08 ; Cantegreil-Kallen et al., 2004). Ces difau
d’orientation, que déplorent les spécialistes d&RR qui estiment que les patients leur arrivenp tro

tard, procedent de deux comportements distincts.

Tout d’'abord, certains médecins généralistes attribencore les troubles de la mémoire a I'avancée
en age, et ne les constituent donc pas en sympt@imes maladie. A I'inquiétude des proches, ils
opposent des oublis « pas méchants » ou « de som & nombreux récits relatent ainsi la maniére
dont certains médecins traitants sont « passést@»cdu ont fait « barrage » dans la quéte
diagnostique d’'un patient ou de ses proches. AMaglame Garancher (75 ans) se souvient que son
médecin généraliste lui disait de ne pas s’inquiéjige son mari avaitle cerveau d’'un garcon de son
age». Le pas entre I'assimilation des « troublesalenémoire » et le vieillissement normal est alors
vite franchi. Et la confusion entretenue n’est pass répercussion pour les malades et leurs proches
Nicole Giboire (54 ans, fille de malade) a par epkarévoqué avec nous la résistance du médecin
traitant vis-a-vis des doutes qu’elle exprimaitrapps de sa mere :j& lui en parlais quand méme
assez souvent de ce probleme de mémoire. Maig lpénsait pas que c’était ca. Moi, je pensais que
C'était ca depuis un moment déja ... Je lui disaid tpllait retourner voir le neurologue ... Lui, ca

lui paraissait, qu'a I'dge de ma mére, qu’elle reconnaisse pas notre maison, ¢a avait l'air d'étre
possible, pour luk. Il a donc parfois fallu que ces familles fagg@ession et réiterent leurs demandes
régulierement pour obtenir des renseignements mndes dirige vers une consultation mémoire, leur

faisant parfois perdre plusieurs années.

En outre, si d'autres médecins ne répugneraientap@®ser un diagnostic, ils n'’en voient pas

forcément [I'utilité, en I'absence defficacité dethérapies médicamenteuses actuellement
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disponible§. Ainsi, loin de réduire I'incertitude, le recousiscertains médecins généralistes (moins
formés, ou définissant la thérapie par la prisengelicaments efficaces) peut prolonger le doute, et

retarder le diagnostic.

Dans les représentations comme dans les discowfangs et professionnels, il arrive donc
frequemment que la vieillesse masque la maladigietes troubles de la mémoire soient banalisés et
assimilés non pas a un vieillissement qui serdigdagique mais a un vieillissement qui apparditrai
comme normal, notamment « a partir d’'un certain>age L’age biologique » est ainsi facilement

mobilisé pour faire écran et, finalement, pour ae econnaitre et faire reconnaitre la maladie.

2. L'appropriation du diagnostic meédical et la renpaissance de la maladie

2.1 La réception au diagnostic : du désarroi a lanse en charge

Le second point que nous souhaitons aborder comégmaniere dont certains — qu’ils soient patients
ou proches de malade — cherchent au contraireparsfrier le diagnostic pour rejeter I'étiquette de

vieux.

Une fois la démarche de soin engagée et le diagnosse, c’'est une autre étape qui débute. Cette
étape, c’est celle de la gestion de la maladiecqumimence par son acceptation diagnostic : accepter
d’en parler, accepter d’étre soigné et suivi owem@ccepter certaines modifications dans ses gsopr
habitudes. La encore, cette acceptation ne vag@asidLes personnes que nous avons rencontrées et
leurs proches sont généralement passées par diféstats émotionnels : déni, colere, sentiment de
culpabilité et d’injustice, résignation ou encorgtesse, apathie. Le registre discursif utilisé a
I'occasion de I'annonce de la maladie est d’ailesouvent associé a I'idée de « choc », avec des
expressions comme « j'étais assommeée », « elleanasséné... », « le ciel m'est tombé sur la téte »,
etc. Comme il est possible de le comprendre a nsaves expressions, I'annonce du diagnostic
fonctionne parfois comme un véritable étiquetagepuissant opérateur de discréditation, de soi par
soi, et de soi par les autres. A I'image d’autregadiies graves, I'annonce produit une déstabitinati
identitaire (Langlois, 2006 ; Ménoret, 1999) qufdut réussir a digérer. Elles témoignent du
traumatisme ressenti car, d'une maniere généfal@dnce est porteuse d’'une image de déchéance.
Le diagnostic marque une rupture avec un passé @ngs normal ; il bouleverse le présent et ouvre
sur un avenir trés incertain. Un tel diagnostickesh souvent recu comme une condamnation & mort,
a plus ou moins bréve échéance, et les représerddés plus « hystériques » de la maladie (dont on

sait par ailleurs qu’elles sont particulieremengatéves, cf Ngatcha-Ribert, 2004) affluent a I'éspr

1 Cette deuxiéme attitude semble plus cohérente kgetésultats de I'enquéte quantitative sur leslaniais
généralistes mise en place par I'INPES (Pin Le €&t Somme, 2011). Notons aussi que cette qued&on
I'efficacité des traitements proposés est aujowrnd’tobjet d’'un large débat au sein de la commuéaut
scientifique.
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Elles renvoient a la figure paroxystique de l'iridiv grabataire en devenir, de sa condamnations plu
ou moins breve échéance suivant un long et implaeabaufrage sénile » pour reprendre I'expression
de Jean Maisondieu (2001). Il existe en effet ugealchie dans la stigmatisation associée a la pert
d’autonomie (Mallon, 2010). Et a ce niveau, la pettautonomie cognitive est particulierement
redoutée car elle met en péril a la fois les catieka vie en société et de I'interaction avec leses
mais aussi ceux qui régissent sa faculté a demearadulte, maitre de sa trajectoire et de sa réon
conduite ». L'idée de ne plus reconnaitre son dohjau que son conjoint ne le reconnaisse plus, de
ne plus pouvoir échanger avec lui, méme les basdlits plus évidentes, que celui-ci ne soit plus en
mesure de décider ce qui est bon pour lui, etd.\8us comme insupportables. La perte d’autonomie
est donc ici évaluée a l'aune non pas tant depauites fonctionnelles générées par la maladie qu'a
'aune de la personnalité de son proche qui sesfvame et qui va marquer son incapacité a se
gouverner : €On peut s'attendre au pire. On vous dit que c’estrlaladie d’Alzheimer, on a peur.
C’est logique» (Claudine Morin, 71 ans, a propos de sa sceulpi eu peur parce gue je ne
connaissais rien de cette maladie et j'ai cru galilait mourir dans pas longtemps.nous a pour sa
part confié Thérése Vilas (75 ans), a propos deépanix. Ou encore Christine Grognard (43 ans), a
propos de sa mere :Xest traumatisant pour la famille quand méme. M0ai, j'étais traumatisée
parce que la premiére pensée c'est ‘le jour ou n@@erme me reconnaitra plus’, par exemple. Je
pense qu’'on voit tout de suite au loin au lieu @e tmaintenant on va la prendre en chargeDu
cbté des patients eux-mémes, le diagnostic étebli @tre recu comme un « coup de massue », leur
faisant envisager le pire, & plus ou moins brevagece. C'est particulierement le cas pour les
personnes malades qui, de par leur histoire peeflenmont déja connu un proche souffrant de cette
maladie, mais également pour ceux et celles p&&tement bien informés par son déroulement
comme Francois Perrussel par exemple. Ancien médgciéraliste, ce patient de 73 ans s’est de lui-
méme rendu compte qu'il perdait peu a peu la mé@andion sans appréhension, il a donc décidé de
consulter assez rapidement un neurologue pour fétée sur son état de santé. Aujourd’hui
diagnostiqué, il dit étre bien conscient de cel'qttiend et entretient peu d’espoir quant a laesdé sa
trajectoire : d’'ai peut-étre une chance de mourir avant, d'awhese. (...) Je suis bien conscient que
d’ici cinq ans, trois ans, peut-étre cing, trois buit.... J’'espére mourir avant d’étre complétement...
(...) Si I'évolution est assez lente, je vais attendr elle est plus rapide, je ne sais pas. Ourfala
chance de passer sous une roue de camion ou lBenéfre, je me suiciderai. Mais je ne sais pas si
je pourrai. Pas matériellement, je sais commentsnilaguffit de savoir quel est le moment. Parce
gu’on doit reculer, quand méme, un peu, je perisgpére, si je suis encore en bonne santé physique,
avoir la possibilité de me faire passer de l'aut@té. Ce n'est pas que j'en ai envie, hein..A
travers ces extraits, on comprend a quel pointt ¢iesins la perte d’autonomie exécutionnelle qui
terrorise dans la maladie d’Alzheimer que la pdiitedividualité lorsque la mémoire devient lisse de

tous souvenirs.
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Il convient néanmoins de nuancer ce genre de oéradidn car il arrive aussi que passé le
traumatisme des premiers instants, le choc soitleagent suivi d’une autre disposition d’esprit,
moins dramatique celle-la. Par exemple, si Mme Reéimanous parle « de douche froide » concernant
le diagnostic établi pour sa mere, elle reconna# ge diagnostic I'a en méme temps rassurée.
D’abord parce qu’étre identifi€ comme un maladeh&Imer, c’est entrer dans un protocole de suivi,
encadré par des professionnels experts de la realadsuite parce qu'’il apparait parfois socialement
moins stigmatisant d’étre percu comme une personalade, souffrant d’'un trouble neurologique
identifié, que comme un fou, souffrant de troulgegchiatriques. Ceci est particulierement vrai pour
les malades les plus jeunes qui, tout en regrdtiajistice d’'une telle situation, peuvent y trarun
moyen l|égitime pour ne pas se sentir jugé (facér@dponsabilité de certains comportements
socialement réprouvés). M. Touffet, 67 ans, a dmgi de suite reconnu son statut de malade latsqu’
a appris la maladie. Quand il a su gu'il avait ca — nous dit sa femmié a-dit « de toutes facons, je
suis Alzheimer, je suis malade, je suis un grandadea il faut m’aiders. Pour cet ancien
polytechnicien, comme pour son épouse, l'identificade la maladie a fonctionné comme un garde-
fou permettant de contenir la déliquescence dedmmtité personnelle et de sa relation conjugdle. |
en est de méme pour Liliale Dalifard (74 ans), darfille nous dit : «@u début, j'ai cru que c’était
une grosse déprime ». Depuis un an, « elle va migenpense que ¢a a dd faire quelque chose de
psychologique parce gu’elle dit : « ah ben, je suiade ». Elle le prend bien. Maintenant qu’elle a
mis un nom sur ce gu’'elle a, ca va mieuxChez certains, tout se passe donc comme sitifitation

et la reconnaissance de la maladie avait un eféemnfortant, sinon salvateur ; elle permet de pvése
une certaine image de soi et de son identité 'est pas la personne qui vieillit mal ; elle n'gsts
responsable de traits de caractére qui S’accuseisgye c'est la maladie qui explique les
comportements déviants ou simplement génants pEsimptoches. La maladie est alors évoquée
difféeremment. Elle n’est plus percue comme trausaatie ou déshumanisante mais plutét comme une
maladie finalement assez douceOr pourrait avoir un cancer, on pourrait avoir...yila tellement

de choses, tellement de maladies graves qu’enitiMgincelle-1a, je la trouve encore trés douce !
(Claudine Morin, 73 ans). Une maladie moins brutal&ne tumeur au cerveau par exemple ; une
maladie au contraire progressive qui s'insinue pepeu dans la vie quotidienne, sur de longues
annéesg comme un fruit qui s’abimepeour reprendre les propos de Mme Maigret, et gsséadonc
toujours du temps et une marge de manceuvre posHinle la gestion des troubles. Au sein de
certaines familles ou les trajectoires de soing Eomyues, complexes et marquées par de nombreuses
maladies, aigués comme chroniques, les troublés eh&moire peuvent donc ne pas impressionner et
étre librement dévoilés : aux enfants pour commemaais également aux amis qui comptent, ceux en
qgui on a confiance, parfois méme a des inconnust s proches, c’est une facon de maintenir un
espace de familiarité avec le malade, de contiauéaliser des activités en commun, de signifier qu

la vie continue comme avant. Ce faisant, son itleqtassée comme son autonomie fragilisée sont
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aussi entretenues par le développement d’'un compertt avisé des proches qui veillent a ne pas

s’offusquer en cas de répétitions ou encore digtis déroutantes.

2.2 La négociation autour du diagnostic

Dans tous les cas, l'acceptation du diagnostic pedraction, sinon I'appropriation de sa future
trajectoire. En effet, contrairement aux repréd@nia sociales, et particulierement celles véhiesilé
par les médias qui ont tendance a décrire les maladix stades les plus avancés et ou sont
explicitement soulignées les compétences perdugmt¢Na-Ribert, 2004), il faut considérer la
maladie comme une maladie progressive qui peug cheaines personnes, évoluer lentement. De
fait, au quotidien et sur le court terme, la matadinduit pas en soi des changements drastiques de
ses conditions de vie méme si elle peut rendresséae la conduite de certains ajustements pour
« entretenir I'espoir » et maintenir I'impressionire certaine maitrise de sa trajectoire. Ce sontd
moins les réles perdus qui doivent retenir I'aftamidu chercheur que ceux qui ont été maintenus ou
créés. Certains patients, plutdt issus des classg®nnes et supérieurs, s’engagent ainsi dans un
véritable travail sur soi, en vue de limiter leansformations incontrélées produites par la maladie
Pour cela, ils peuvent étre amenés a mobilisers leessources corporelles ou le corps est mis en
exergue pour soigner 'esprit (veiller & marcheurps’entretenir, faire attention a son alimentation
etc.) ; ils peuvent aussi mobiliser leurs ressaupErsonnelles en recherchant de l'informationmou e

entrainant leur mémoire (pratique des mots croeés))” :

De plus, se reconnaitre comme un malade Alzheimer signifie pas forcément adhérer
automatiguement au projet de soin établi. Nous symn observer certaines négociations, voire de
véritables oppositions de la part des familles cemdas patients. En fonction du positionnement
social, on note cependant une différence majeures da maniére dont les uns et les autres
rationnalisent leur pratique face a la maladie étidbnt d’accepter, de refuser ou d’abandonner un
traitement. Il semble ainsi que les catégories |a@s acceptent avec plus de fatalisme la maladie
(sous la forme< c’est comme ¢a, on n'y peut pas grand-chQseuitte a ne pas sacrifier leur qualité
de vie existante au profit de traitements contraigg. Pour d’autres en revanche, les décisions du
médecin ne se discutent pasonn’est pas docteurs, on les écoute et puis ¢t », (Thérese
Pigeard, 82 ans, agricultrice). Dans ce cas dedjgquas nécessairement le plus répandu cependant, |
discours médical fait figure d'autorité et il imp@mdonc de suivre les recommandations a la ldttre.
spécificité de la maladie, qui touche le cerveaguetest donc percu comme un organe éminemment
complexe, renforce trés probablement ce besoiraldgier au discours médical qui apparait comme le

seul discours légitime.

“2Nous y reviendrons dans le chapitre 5.
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Au sein des catégories moyennes et supérieurespniatitution d’'un savoir expert semble plus
répandue, permettant a ces familles de parlerfptilement « d’égal & égal » avec le médecin (sous
forme d’une négociation dans les décisions a psjretfou d’adopter une attitude récalcitrante, rsino
plus critique, a I'égard de leurs recommandatiddsrtains proches aidants n’hésitent donc pas a
interrompre un traitement gqu’ils jugent inapproprié«Moi, j'ai arrété I'Exelon et je trouvais que ¢a
n'allait pas plus mal parce qu’au moins, sans lestiges, mon mari avait un petit peu plus d'allant
(...) Jai I'impression que I'Exelon me fait un peefflet d’'un cautére sur une jambe de bois..
(Claudia Bondiguel, 70 ans, dont le mari était pathnicien). Cette attitude peut étre comprise
comme une réappropriation de I'expérience de maladi permet au malade et a ses proches de
préserver une part d’autonomie et d’entretenir eeréaine distance vis-a-vis de I'expertise médicale
Ainsi, I'abandon a un protocole de recherche quidoene pas de résultat ou I'absence de preuve
guant a I'efficacité d’'un traitement ne font pagufie d’exception. Si celui-ci n’est pas a la hautias
effets escomptés, il est plus facilement abandortogt comme le sont les traitements non
médicamenteux proposés et tres souvent jugés itdedagdeur niveau culturel comme en témoignent
les propos de Marie Fruchard (86 ans) dont le nkippolyte, radiologue a la retraite, a toujours
refusé ce qui lui était proposé il&/ est allé[a I'accueil de jour]et ils lui ont fait reconnaitre des
lievres et des machins, c’est pas de son agedtlparti furieux au bout de 2 séancedDe fait, les
traitements non médicamenteux apparaissent pearpetssés. Or selon I' age, selon 'état de sé&érit
de la maladie ou encore le milieu culturel, lesobes du patient ne sont pas les mémes, d'ou le

sentiment d’étre traité en enfant, ou en incompgstemez certains malades.

Pour conclure sur ce point, on notera donc quept@miation du diagnostic peut apparaitre comme
une maniére de mettre a distance une étiquette jprative (celle de dément ou de vieux), tout en
conservant un réle actif. Ici, il ne s’agit pas ruraliser les troubles et de se reconnaitre comme
« vieux » mais bien plutdt d’affirmer sa différersted’assumer, aussi bien que possible, son statut
malade ; statut qui n'empéche pas une marge deciaign dans la maniére de concevoir la suite de
sa trajectoire. Ainsi, la perception de la maladia, position dans la hiérarchie des affections
redoutées, la théorie diagnostique (profane ou caé)iqui lui donne un sens, réduisent ou amptifien
l'incertitude quant au caractéere pathologique deshies cognitifs, mémoriels, ou de comportement
des personnes atteintes, et entrainent une adoeptat un rejet de I'étiquette de malade, orientant
ainsi de maniére différenciée les trajectoires émehc&’. On comprend dés lors que I'annonce du
diagnostic puisse étre redoutée selon qu'elle antgmau réduit l'incertitude, en fonction notamment
de la représentation que les personnes et leunrag® se font de la maladie, selon la place qu’elle

occupe dans la hiérarchie des maladies redoutées.

3 Les démences sont le nom générique développéparédecins pour caractériser les maladies déaféres
de la cognition. Nous emploierons parfois ce temta@s le souci d’éviter les répétitions.
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3. Une maladie qui fait advenir la vieillesse

3.1 Une maladie de la vieillesse
Une maladie de vieux

La maladie accélére ou est I'occasion de la preseahscience de la vieillesse. Elle en est I'un des
marqueurs, parce gu'elle est reconnue, dans l'opiprofane comme par les spécialistes médicaux,
comme une maladie de vieux, dont l'incidence eprievalence augmentent avec I'age. Elle atteste
ainsi du statut de vieux par cette seule étiquette’est une des difficultés des malades « jewnets

de leur entourage que d’étre confrontés de mapi&eoce a cette maladie touchant préférentiellement
les personnes plus agées, comme I'exprime I'épbresa;oise Mercier dont le mari, ancien cadre dans
un bureau d’études, a 57 ansCequi me fait peur, c’est la précocité de la maaéarce qu’autant,
avoir une maladie d’Alzheimer a 80 ans, bon, béestdriste, ce n'est pas agréable, mais... c’est
normal. Avant, a 80 ans, les gens qui oubliaientpe disait pas c’est une maladie d’Alzheimer. Mais

a son age... Quand ca a commencé, il avait la cingire, et 14, il a arrété de travailler, c’est dur

Mais la difficulté n’apparait pas moindre pour eéres personnes déja agées, mais se sentant trop
jeunes pour développer une telle la maladie, ou pmccuper d’un conjoint malade d’Alzheimer.
Cette confrontation trop précoce a la vieillesseliés a la fois a la représentation commune de la
maladie d’Alzheimer comme une maladie de vieuxaetine expérience personnelle directe de
personnes ayant développé la maladie a un age évarest le cas d'Aline Glémot, confrontée a 74
ans aux troubles cognitifs de son mari (75 andeartonseiller aux Assedic), alors que sa belleemer
«qui est morte de la maladie d’Alzheimer«l'a eue 10 ans plus tarc:. : «Donc ma belle-mere I'a
eu, mais ma belle-mére elle I'a eu, elle avait 88.alors 88 ans et jusqu'a 88 ans, elle s'occupait
toute seule, elle vivait dans une maison a O. teatde, elle faisait son jardin, puis bon ca I'aspr
mais bon 88, 88, bon, hein ? [...] je trouve que nougst trop jeunes parce qu'on a encore beaucoup
de choses a faire, on n'a pas tout fjérard ritf Méme si on a bien voyagé, méme si on a fait
beaucoup de choses, on a presque fait tout le mondis ¢a fait rien, mais voila, moi je me sens pas
vieille. Alors c'est vrai que j'ai (rires)... Maigila, on a encore quelques bonnes années, quiaiees

d'en profiter».

La vieillesse est ainsi ce qui met un terme & &ge ou a la retraite entendue comme un « noueel ag
de la vie » (Laslett, 1990) : c’est le moment aigersonnes se retrouvent confrontées aux diffisult
ou I'échéance de la mort se fait brutalement cdackdl n'y a pas d’avenir. Il N’y a pas d’issue
pour Edmond et Colette Hemonet (79 ans tous les)dea maladie fait donc basculer du temps de la
retraite, caractérisé par les loisirs, I'épanoursset de soi, au temps des difficultés et de I'gdition

de sa propre fin, et des conditions dans lesquellespeut advenir. Elle opére un rétrécissement du
temps qu'il reste a vivre, dans des conditionsplus est, sinon difficiles, au moins trés incertagindu

point de vue de la santé ou de l'autonomie. Lalgsxe dessinée par Aline Glémot (cf. paragraphe
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précédent) atteste de la puissance de la représeargaciale de la vieillesse comme la vieillesspii
va mal, sans quoi elle n'est pas la vieillessemn(fer, 2002), et fait également écho a la vieites
définie par P. Bourdelais comme la partie de laguienous sépare de la mort, dans des conditions de

santé dégradées.

Si pour certains la maladie arrive trop jeune, cibyjement ou subjectivement, pour d’autres, qunh’o
pas tous connu des parents agés ou tres agésladiena pu se développer précisément parce qu'ils
sont arrivés a un age avancé. L'interrogation destbire familiale, et plus particulierement de la
vieillesse des parents ou des ainés, dont la viestitwe des modéles sur lesquels se fonde
I'appréhension de sa propre vieillesse, permet giagois de rappeler qu’on est vieux, et qu’'on est
plus vieux que ses propres parents au jour denteut. Marcello se remémore ainsi que sa mére est
morte a 40 ans, et qu’elle n'a pas eu le tempsoif aette maladie. En d’autres termes, dans I'espri
de nos interlocuteurs, le fait de développer ceiddadie est le signe de son avancée en age, et plus
précisément de son entrée dans le grand age, paleth vie que tout un chacun n’atteint pas. Cette
idée se retrouve parmi les patients les plus agésatégories populaires ayant accepté le diagnosti

ainsi que chez les médecins rencontrés.
Des symptdmes qui font écho aux récits de la grandlesse

La maladie fait donc advenir la vieillesse, parce @’est une maladie de la vieillesse (dans les
différents sens du terme — une maladie imputabie \deillesse ou une maladie plus fréquente a la
vieillesse) et qu’elle n'est donc qu'une manifastatde cette derniére. Robert Courgeon (77 ans,
instituteur a la retraite)« Moi, j'ai pensé que de toute facon, que je v&sillis, et que... jaurais bien
aimé que je perds moins la mémoire, mais voilatait'’@in fait. On perd des forces, on perd la
mémoire, on perd... on vieillit, quok! Il est dailleurs troublant pour les sociologueu
vieillissement que nous sommes, de voir a queltpairdescription des symptdmes de la maladie
rejoint les récits que font les grands vieillardsleurs proches de la vieillesse, au point quédieses

de ces deux discours se superposent: reviennast lai fatigue, le manque d’envie, I'absence
d’intérét pour le monde. « Il a plus le golt »| @iplus rien envie », «il fait plus rien ». Les
manifestations d’humeur, lirritabilité, notammeett présence de jeunes enfants, la fatigue « qliand i
y a du monde », sont aussi explicitement reliés’patourage a la vieillesse, dont elles apparaisse
comme des manifestations négatives « traditionmellez€hiculées par le sens commun). C’est ce que
nous rapporte Valentina Lacroix & propos de sor pdarcello (78 ans, ancien chaudronnier) ou
encore Marie fruchard a propos de son mari (86 amsien radiologue) : je trouve qu’'il supporte
moins les enfants. Il s'énerve, il s’énerve. [...]esE peut-étre aussi la vieillerie, hein ? Quand on
vieillit, on devient pénible ; « Et maintenant, il se fatigue avec les esfagqiand on est tres

nombreux. Surtout gu’ici, aux réunions, on est @insune 10ne, une 15ne ».
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3.2 La maladie comme déclencheur de déprise

La maladie fait également aborder une autre étapdadvieillesse, parce qu’elle déclenche des
« déprises » : elle force l'individu malade et semtourage a renoncer a certaines activités, elle
redéfinit certains de leurs roles sociaux (avec extension, une intensité et une rapidité variables
selon I'évolution de la maladie et les capacitésndilade et de son entourage a y faire face) et denc

leur statuts relatifs, elle recompose les relatemwales, dans leurs formes et dans leurs contenus
La démotorisation

Deés le diagnostic, parfois posé tres tardivemestnhédecins alertent sur les risques que fait rclauri
maladie au patient, mais aussi aux autres (quiksng ou non des proches). Ainsi, la conduite rést t
souvent sinon interdite, au moins fortement dédéeeaux malades. Cette interdiction est souvent
extrémement difficile a mettre en ceuvre par I'erdge, et prend du temps : la démotorisation est plu
souvent graduelle que brutale, et prend les formhsgrvées dans des contextes de vieillissement non
pathologique. Les personnes malades continuent, gotemps au moins, a conduire sur des routes
gu’elles connaissent, en évitant autoroutes, cefilteeet conduite de nuit, parfois encouragéesen
sens par des gériatres compréhensifse probléeme de la conduite automobile a été évoglike.est
risquée, surtout compte tenu des troubles de laeumnation. Il est tout a fait préférable de stoppe
cette conduite ou de la limiter & de trés petitgets sur des distances connue@Gériatre rencontré
dans un CMRR). Et pour cause, si la démotorisgpi@mnd du temps, c’est parce qu’elle remet en
cause de maniere violente l'identité de la persptandésignant comme incapable D'«n coup, on

m’a dit il faut plus qu’il conduise. Avant d’allér I'hépital, il conduisait bien. [...] D’'un coup, olui

a tout enlevé, je comprends qu'il est compléterpentu, d’'un coup on lui a tout enlevé, tout. (...)
Heureusement qu'il insiste (Giséle Liger, épouse de Georges, 76 ans, racbief d’atelier dans une
verrerie). C'est aussi le cas de Yannick Viel dessvu interdire de conduire par décision préfesdo

et qui, plusieurs mois aprés, n’'a toujours pasrdigétte décision : ka derniére fois que mon pére lui

a dit « je voudrais récupérer mon permis », le noéddui a dit . « mais enfin, c’est de I'histoire
ancienne, ¢a! C'est de I'imparfait ! » Et il noadait du chantage au suicide aussi pour le récapér
(le permis). Il avait dit au médecin: « d'ailleyr§e me suiciderai ». Le médecin avait dit:

« quoi lvotre femme vaut moins qu’un permis de gvad Qu’est-ce que c'est que cette histoire ? Ca
ne va pasb (Gwenn Viel, a propos de son pere). En outrel'asiét de la conduite prend
généralement du temps c’est aussi parce gqu’elletremcause le mode de vie du couple, transformant
les mobilités non seulement du malade, mais deeatwurage. Cette question de la conduite, de son

arrét difficile, gu'il soit ou non progressif, dersmaintien prudent, a été abordée par presquddsus
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conjoint$*, qui en notent les effets sur la vie quotidieretel’autonomie non seulement du malade,

mais plus globalement du couple.

Arréter la conduite signifie en effet demander aaites professionnels (VSL, taxis), soit & destgsc
(enfants, parents plus éloignés, neveux ou niémmssin-e-s) une aide pour les déplacements, alors
limités a lindispensable (rendez-vous meédicauxurses importantes). L'arrét de la conduite
automobile implique donc un rétrécissement géoggagehde I'existence autour du domicile principal.
Les vacances, les week-ends, les loisirs ne sastguivisageables de facon autonome pour le malade
ou pour le couple : il faut mettre & contributioauwdres personnes, ce qui n’est pas toujours facile
Elle oblige également a une recomposition de laquetidienne : on limite les courses a I'épicerie
voisine, on privilégie les transports en commuraeproximité, certaines relations deviennent plus
difficiles a voir. Au-dela de la maladie, la dénmigation imposée par les médecins (et beaucoup
moins souvent décidée par les malades) obligeensep I'autonomie de la personne, pour elle et pour

son entourage, dans de nouvelles limites.
La transformation des réles domestiques

La maladie d’Alzheimer, par ses effets propres cenpar sa prise en charge, entraine également une
reconfiguration des roles et des équilibres domest, plus ou moins anciens, qui s’'étaient étalolis
sein des couples. L'apathie, bien décrite médicalgmprive ainsi de leurs activités hommes et
femmes malades, et pour partie de leurs réles.o@e des hommes qui bricolaient, et deviennent
moins adroits, perdant I'envie de s’occuper de haaison : 4.a maison, c’est tout lui qui a carrelé,
c’est tout lui qui a fait. Les rosaces qu'il y a plafond, c’est lui qui les a achetées indépendamyme
qui les a mis au plafond. C’est lui qui a fait kegcs électriques. Et d’'un seul coup, d'un seulispl
capable ! Il a voulu m'arranger une lampe électrguhanger 'ampoule. Pour changer I'ampoule, il
a pris les tournevis, je ne sais pas quoi, il a timé. Il a fait sauter des plombs, il a vouluaager,

ca a disjoncté! Jai dit: « stop!» Et chaquesfau’il enlevait un plomb qui avait brdlé, il le
remettait dans la boite avec les plombs neufMarie Riochet, 71 ans, a propos de son mari). La
maladie fait ainsi rapidement basculer les persomtieintes, et leurs conjoints, quand ils en ont u
de la position de « donneur » a celle de « receval I'aide familiale. Ce sont des femmes quiae s
rappellent plus comment faire & manger, temps gtdgde cuisson, ou qui se trompent dans I'entretien
du linge. Ces exemples semblent anecdotiques, \aimasants, mais ces difficultés sapent de
I'intérieur les roles et les statuts des persomugy sont confrontées. Dans tous les cas, cetliéefa
pour effet de fragiliser l'identité personnelle siciale de ceux et celles qui y sont confrontés. Il

peuvent perdre progressivement le golt a réalkses loccupations traditionnelles (lecture, jardinag

4 Certains entretiens sont mémes structurés par qatistion (comme celui des époux Fraboulet ou) \&al
revanche, cette question apparait comme moinsateysour les enfants, tant sur le plan pratique,siu le plan
identitaire, alors que les femmes soulignent comlbéeir mari était investi dans cette pratique, cemtelle
comptait pour lui, de méme que les hommes malatiss(les entretiens effectués auprés des coupkishent
sur I'importance de cette pratique pour eux..
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cuisine, etc.) jusqu’a les abandonner totalemerseetiésintéressant de tout ce qui les entouré&edt n
pas rare, dans ce type de situation, que le |guotiee-finisse par étre total, justifiant ainsi wWeéprise
ultime (Clément et Mantovani, 1999). Parallelemeset,|acher-prise de l'individu malade reporte la
charge du travail domestique sur le conjoint, ou Iss enfants (nous y reviendrons au chapitre
suivant). Cette charge peut grandir insensiblengnbblige a une reconfiguration des réles des
aidants : certains hommes se chargent ainsi deisane, ou de la gestion administrative des affaire
du couple (alors que ces activités étaient I'apandg leurs femmes). Au sein de ces réles
domestiques, les déprises sont plus souvent igipéeles malades (en raison des effets de la realad
qui leur fait déplacer des papiers, par la suiteouvables, ou réaliser des placements d’argent
hasardeux) ou par leurs conjoints, méme si les anésl@lertent souvent conjoints et enfants sur un

certain nombre de risques.
La raréfaction des relations sociales

Si la maladie transforme les relations familiaiesersant les flux d’aide, réduisant les conveoseti

et les activités partagées, redistribuant les rdteraestiques et familiaux, bouleversant les habgud
elle est aussi un facteur de rétrécissement deelaociale. La sociabilité implique un échanges ell
suppose que la communication soit rendue possiileavec I'évolution de la maladie, il arrive que
cette possibilité soit contrainte, soit parce quenblade ne reconnait plus ses proches soit palite g
devient difficile pour lui de communiquer avec e@ertes, I'échange n’est pas pour autant impossible
mais il devient néanmoins de plus en plus difficieemaintenir un espace de familiarité parce que le
sens des situations et des mots n’est plus le npémeles uns comme pour les autres (Bercot, 2003).
C’est la raison pour laquelle tous les enquétésjaert compte sinon d'un isolement social accentué,
au moins d'une maladie qui fait le tri parmi lesisminsi Denise Berthelot (78 ans) mentionne qu'il
leur reste « trés peu d’amis » J'ai une cousine a c6té mais c’'est moi qui faigléanarche d'aller
passer deux heures avec elle tous les mercrediepgue la maladie lui fait peur. Elle ne vient pas
ici. C’est quelqu’un qui a peur de la maladie, stent. J'ai beau lui dire que ¢a ne s’attrape pas,
mais on ne peut pas. On a des amis qui sont daftipartir du moment qu’ils ont su que mon mari
avait la maladie d’Alzheimer, ¢a a été tres net.cAl il nous reste trés peu d’amis Cet exemple
montre a quel point la gestion de linteraction des bases nouvelles peut ainsi étre percue comme
trop délicate. C'est la géne des amis et des \®igim ne savent pas comment se comportarau le
monde ne fait pas trop attention, ce n’est pas igleomet de cété mais les gens sont peinés, pllg6t.
sont trés peinés de le voir comme c¢a. Les amisemaent plus parce que ca leur fait de la peine. Ce
n'est pas qu'ils ne veulent pas le voir mais ¢a it quelque chose», (Colette Detoc, 78 ans, a
propos de son mari). C'est la géne aussi des aidauit peuvent appréhender, sinon craindre les
réactions déroutantes de leurs proches lorsqleilsr@uvent en société, comme au restaurant ou a
'occasion de fétes familiales. En effet, dans hilms situations, la maladie apparait sinon comme

honteuse, au moins comme difficile a rendre publigdans les premiers temps de la maladie, le
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réflexe est plus de la cacher que d’en faire @mtcraint la curiosité, le changement de regardesur
malade, en raison des représentations socialesdgegives de cette maladie. Informer de sa maladie
les amis renseigne alors sur la proximité de cesiels : on ne confie son affection (au sens de sa
maladie) qu’aux plus proches et quand on ne peufgige autrement. En effet, il est possible deefai
part de la maladie quand on sait que les persomoevant cette information ne regarderont pas le
malade d’abord comme un malade, ou comme un foig l@onsidéreront comme leur ami, qui par
ailleurs est malade, ou présente un certain noadbteoubles. Dans les premiers temps de la maladie,
les symptdémes sont ainsi plutdt cachés aux voising, commergants, aux relations qu’on ne voit
gu’épisodiquement. C’est d’autant plus simple ge® troubles sont |égers et que les apparences
peuvent étre préserveées sans trop d'efforts. Rarfoisque les gens commencent a remarquer des
choses, a se poser et a poser a I'entourage desamse certains aidants bottent en touche, voulant
repousser le moment de la publicisation de la naldéfancoise a ainsi parlé de dépression a sa
voisine ; on met les troubles sur le compte d'watgyfie euphémisante. C’est au fil de la progression
de la maladie, quand les symptdmes deviennentdiffisiles a cacher, et quand les aidants se sont
progressivement habitués a I'idée méme de la ngladi vécu quotidien auprés du malade en ayant
mis a distance les représentations les plus amx@xyéue la maladie est dévoilée a un cercle de plu
en plus large. Les aidants notent alors avec s@rptes comportements souvent trés tolérants et
altruistes, tant par les énoncés au sujet du majaeear les actions pour partager I'accompagnement
et I'alléger pour les proches. Ainsi, certains atdaapportent avec soulagement que leurs amis leu
relations, leurs voisins constatent « qu’on neidpas qu’il a cette maladie, ton pere », ton miari,
mere... D’autres savent gré aux commergants ou abitahnés du village de remettre le malade sur sa
route, lorsqu’il parait perdu, ou aux voisins darimener pour une balade. Les effets de la maladie,
apparaissent ainsi contrastés, au moins tant guiedebles ne prennent pas une forme importante, et
socialement trés génante. Lorsque la communicasdmompue, ou lorsque des handicaps physiques
apparaissent, I'organisation professionnelle misglace autour du malade, comme les difficultés a
entrer en relation, restreignent alors le réseaicarat social, les aidants ne trouvant plus guEre

temps a consacrer a leurs relations, parce qoilsgogressivement absorbés par le soin.
Un équilibre de vie précaire

Finalement, la maniere dont les personnes malddesreentourage définissent leur vie, telle qeell

été transformée par la maladie, se rapproche égatemhes discours tenus par les personnes trés. agées
Ces discours insistent ainsi sur la « débrouillsus, la préservation de I'essentiel (étre ensemble,
deux, encore, a nos ages), et sur le fait quedasi encore acceptable, méme si les activitésset |
relations sont plus limitées. « Tant qu'on peusgfire a soi-méme » résume bien I'état d’esprit de
ces personnes qui font avec la maladie, et surwet lincertitude qu’elle engendre. La vie
guotidienne est ainsi maintenue dans un équilibéegire, et les souhaits concernent surtout une

évolution pas trop rapide de la maladie. « Quesgstercomme ca, que ¢a Ss'aggrave pas trop », et que
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la mort vienne mettre fin a la vie avant que lataéite calvaire débute, demandent les personnes aux
troubles peu marqués et leurs proches. Le maidiecet équilibre précaire repose alors a la fais su
des discours, qui sont pour partie des fictionsn(€ontinue a vivre normalement », « il fait sotitpe
train-train », « on n'a pas changé nos habitudesuy) un repli domestique, la maison devenant le
centre du monde, et sur une ritualisation, padgiséme de la vie domestique, a la fois pour rassur
le malade et pour faciliter sa prise en charge.idfaruchard (86 ans) décrit ainsi le coucher etuia

de son mari avec toute I'organisation qu'elle a emsplace : «Elles viennent de 18h30 a 20h 30.
Celle qui vient prépare sa chambre pour le couchi&i. tout codifié. Ca devient des rites. C'eststre
rituel, alors, elles savent exactement le prograngorelles ont a faire. C’est : préparation chamlare
couche, mettre en pyjama et avant, elle préparditer. Je dine avec lui sans ¢a, ¢a ne va pas.
Quelquefois, je dine apres mais, enfin, je faiskdam de diner parce gu'il tient a ce que je sais |
Apres, elle monte le coucher. Quelquefois, il ng pas aller se coucher. Il faut parlementer. Apiks

se couche. Apres, on lui disait que comme c’ébaititr'il pouvait descendre en pyjama s'il voulait.
Maintenant, une fois gu'il est monté, on lui propasujours mais il dit : « non, je vais me coucher

Il dort jusqu’a 22h30 ou 23 heures, ¢ca dépend. s e monte. Vers onze heures, minuit, c’est mon
heure, je ne me couche jamais tét. Je me leve fo@upar nuit bien que je me leve a 8 heures. C'est
vous qui avez mis en place les rituels ? Toutigtlr oui ! Ca se met tout seul, presque. On bigh
comment il fonctionne, a quelles heures. La naitsgis qu'il se réveille toujours a cette heurexla
L'aggravation de la maladie d’Alzheimer est aloppr@gthendée comme un tournant du vieillissement,
un moment ou la vie demande a étre réorganiséee prre maintenir cet équilibre instable devient
trop lourd, et oblige a réaménager, matériellemamganisationnellement et symboliquement,
'ensemble de la vie du malade, et la sienne prdpeemoment ou les aidants passent la main, et

confient leur proche a une institution, peut cduasti un tel moment.

3.3 Vieillir par lintégration dans des systemes istitutionnalisés de prise en

charge

Enfin, la maladie d’Alzheimer fait vieillir non skument par ses effets propres, qui rappellent les
effets du vieillissement, ou par la maniere dostrtelades et les proches composent avec les pertes
cognitives, les compensent, les minimisent ou lesepient, mais aussi parce qu’elle inscrit les
malades dans une prise en charge professionnalldiffieultés quotidiennes, mobilisant le sectear d
I'aide aux personnes agées. Ainsi, plus de la &n¢i,1 %) des patients diagnostiqués « démenis » e
2008 dans la région Rhoéne-Alpes l'ont été dans ecoesultation de gériatrie (36,8 % dans une
consultation de neurologie, et 7 % dans une casult de psychiatrie). La recherche d'un
neurologue apparait pour les catégories les phé®s en particulier, comme un moyen de mettre a

distance une étiquette de vieux, difficile a ing¥gx I'expérience individuelle de I'avancée en age.

89



Cette prise en charge majoritaire des démentsegagériatres oriente I'inscription des malades dans
des dispositifs liés a la vieillesse dépendanta,fais sur le plan financier (bénéfice de 'APA)sair

le plan matériel (passage d'infirmiére, d’aide-s@igte, accueil de jour- souvent présents dans des
maisons de retraite — ou hépital de jour. Une dasdgs difficultés des malades jeunes est ainsi de
trouver des structures de soutien et des servieesampagnement adaptés a leur 4ge. Se déploient
ainsi progressivement autour de la personne maade ses aidants toute une organisation du travail
mobilisant différents professionnels, dont la cguafation varie au fur et & mesure de la maladieé(ki
infirmiéres, aides-soignantes, auxiliaires de s@yices de portage de repas, etc.) En effetjivieaun
moment ou la maladie limite fortement I'autonomeeipéchant par exemple la personne de se tenir
propre, quand bien méme elle assure faire satmiletMéme maintenant, un jour sur deux, je mouille
les gants de toilette, je les savonne, et puisie @iee de partir. Il veut faire seul. Avant-higuand

je suis retournée dans la salle de bains pour Eaid s’habiller, parce gu'il faut I'aider un petjteu,

les deux gants de toilette étaient plein de saganpre. Il se mouille les mains, un peu la téteaet
s'arréte la. Pour lui, il a fait sa toilette §Denise Berthelot, 78 and).ou I'appel & des infirmiers ou
des aides-soignants pour aider a faire la toildtehiller, déshabiller, mettre au lit (actes que le
conjoints ne sont pas toujours capables d'effertlEm outre, la question du placement dans une
« institution spécialisée », c'est-a-dire, a cessage la vie, dans une maison de retraite, estquus
moins rapidement évoquée selon les consultatiomaainé. Enfin, la compensation des handicaps,
avec l'aggravation de la maladie, exige, outre wuget croissant, de se fournir auprées de
commercgants spécialisés (pour les couches, lesuidgitroulants, les lits anti-escarres, les chaises

percées, etc.).

Eléments de conclusion:

En somme, et pour conclure sur ce point, la maldtidzheimer fait vieillir parce que c’est une
maladie de «vieux » rattachée a la vieillesse cen@ge de la vie, parce qu'elle produit des
comportements de « vieux », gu’elle rétrécit la, dans ses périmetres géographiques, temporels et
sociaux, et les capacités d’autonomie des individuparce que sa prise en charge s’inscrit dans un
systéme plus général d’aide aux personnes agéetesqulasse comme des « vieux dépendants ».
Cette inscription dans le champ de la vieillesggeddante exige pour le malade et ses aidants de se
familiariser avec un nouveau vocabulaire, de ndesethétoriques, qui I'assignent a un statut
d’individu grabataire, méme si le but affiché daaers a ces services est le maintien de I'autonomie
Ainsi, les discours des aidants mobilisent tantkgggories — et notamment la grille AGGIR — quee le
rhétoriques utilisées par les professionnels. Ldilsqassurent ainsi que le malade est «trés
autonome », ils se coulent dans la définition datbnomie mesurée par cette grille AGGIR, c’est-a-
dire une définition de I'autonomie fonctionnelles th capacité a faire seul différents actes deda v

quotidienne (la toilette, manger seul, aller aubettes seul, etc). L’inscription dans un systertads
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a la dépendance et son intériorisation partieltdgmaidants renforce donc le classement des démen
atteints de maladie d’Alzheimer dans la catégoes & vieux dépendants », conformément a la

représentation sociale qui assimile dépendanceleidie d’Alzheimer.
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Chapitre 5: La vulnérabilité dans la maladie d’Alzheimer: réflexions

croisée sur les risques et l'autonomie

La maladie, notamment lorsqu’elle se révéele chnamidait partie des aléas de I'existence qui engage
dans un parcours, plus ou moins long, de vulnétr@pgi on entend par vulnérabilité le fait d’étre
fragile et menacé dans son autonomie, sa dignitgoauntégrité. Ceci est particulierement vrai pour
la maladie d’Alzheimer, qui bouscule a la fois feallants-de-soi de la vie quotidienne » et qui se
caractérise également par son haut degré d'inegetiet d'imprévisibilité : incertitude sur ses @a)s
ses symptbmes, son diagnostic ; imprévisibilitédéweloppement de la maladie, de son issue, des
traitements et de leur efficacité, etc (Mulot, 2D1la vulnérabilité désigne précisément cette
incertitude de situation, liée non seulement aleltgppement propre de la maladie, mais également a
ses répercussions. En effet, la maladie d'Alzheifaircourir des risques a celui qui en est atteint
comme a son entourage. Si les risques biologiquésngnacent le malade lui-méme sont moins
graves que ceux liés a d'autres affections chrasg(comme le diabete ou I'hypertension par
exemple), si le risque de transmission aux autstsnel (contrairement au Sida et aux maladies
infectieuses), en revanche, les troubles du compmt et les oublis peuvent avoir des conséquences
importantes dans la vie du malade et de ses proehesissi bien compromettre sa sécurité et son
bien-étre personnels, physiques, matériels, fimascique fragiliser son identité, personnelle ou

sociale, son réseau relationnel ou méme portentgté sa dignité d’étre humain.

Dans ce cinquiéme chapitre, nous avons choisi @septer la maniére dont sont construits et
évoluent, au fil de la trajectoire, les risquesestbouleversements entrainés par la maladie. Dans
premier temps, nous verrons en quoi l'identificatet la prise en compte des risques courus par les
malades et leur entourage varie selon le stada deladie (les risques liés a la conduite soni ains
peu pres inexistants pour des patients & un sewfresde la maladie), mais également selon les
protagonistes de la trajectoire. Patients, aidané&jecins n’ont évidemment pas la méme perception
des risques, en raison de positions différentes tiatrajectoire de maladie et de visions oppodées
son déroulement. Les incertitudes de situation @ifférents moments de la trajectoire sont donc
socialement construites, et famille et patient femteffet parfois peu de cas des risques idenfifiés

les médecins (1). Nous nous attacherons ensuiéeréralla maniére dont la vulnérabilité des uns, en
I'occurrence celle des malades, peut se répersutela vie de leurs aidants et contraindre plusieur
registres de leur autonomie (2). Enfin, nous abhorteplus spécifiguement la question de la logique
d’engagement des aidants dans la relation d’aidsi @ue le difficile apprentissage de leur role

d’accompagnant aupres de leur proche atteint deladie d’Alzheimer (3).
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1. Identifier et réduire les risques : une négod@m entre patient, aidants et

professionnels.

La premiere difficulté & laquelle le patient et smourage doivent faire face est celle de I'oe&ah
dans ce nouveau monde social auquel ouvre la malaglidiagnostic résout moins les difficultés qu'il
ne multiplie les questions, au moins dans un prer@eps. Comment va évoluer la personne
atteinte ? A quelle rapidité ? A quoi faut-il sé&parer ? Arréter de conduire ? Oui mais quandrta pa
de quel moment ? Faut-il déménager et se rappradeerservices de proximité ? Y aura-t-il de
nouvelles habitudes de vie a prendre ? Des soinsodiguer ? Doit-on prévenir les enfants,
I'entourage ? Ou faut-il au contraire taire la ndégpour préserver le malade ? Quand la vie n'&ura-
elle plus de sens et ne vaudra-t-elle plus la peigtee vécue ? Ces questions pratiques se posant p
les malades, leurs proches, mais également lewlsaims (qui n'ont bien souvent que des réponses
partielles), et pour I'ensemble des personnesrisgées sur la maladie d’Alzheimer. Elles sont un
signe du malaise dans lequel les maladies de laoingret de la cognition plongent ceux qui y sont,

de prés ou de loin, confrontés.

1.1 Une maladie qui rend vulnérable

Dans notre société, étre un individu autonome adicolierement valorisé et ce, a tous les ages et
tous les niveaux : au hiveau des institutions et Htats mais également au niveau plus micro, a
I'échelle des acteurs eux-mémes lorsqu’il s'agipdendre des décisions pour soi ou pour autrui mais
également lorsqu’il est question d’exercer le plesage de ses capacités. Dans la littérature, comme
dans les entretiens que nous avons réalisés, kdieal’Alzheimer est souvent présentée comme une
maladie qui, justement, sape ce travail d’autoeor@n en parle généralement comme une maladie
« dépersonnalisante » qui dépouille progressiverieembalade de son histoire, qui transforme son
humeur et ses comportements, qui menace mémerstédigire son humanité. Rien d'étonnant alors
a ce que la maladie d’Alzheimer soit particuliératmedoutée et puisse favoriser un profond désarroi
Désarroi des patients pour commencer qui, s'ilso@frent pas d’anosognosie, peuvent se rendre
compte de leurs difficultés, sans pour autant tgjen saisir la portée, ce qui accroit le caractér
anxiogene de leur prise de conscience. Et poureca@asnment I'autonomie peut-elle étre maintenue
par-dela ce qui vient 'anéantir ? (Pierron, 201.0127). Comment parvenir & se reconstruire quesid |
ressorts de l'identité se font de plus en plus a2 Comment faire face a « ces troubles qui nous
troublent » (Pellissier, 2010) ? Généralement, tcfes la reconnaissance de petits signes, et plus
encore de leur répétition, qu'un premier doute stdlte. La fatigue, I'étourderie, les oublis,
lirritabilité, peuvent ainsi étre constitués comuhes indications que quelque chose « ne tourne pas
rond ». Les filles de Mme Renaudin (83 ans) et MRé@dchon (86 ans) rapportent ainsi comment leurs

meres en viennent a se sentir, par moment en ésusas, soudainement étrangéres a elles-mémes :
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« tu me le dis souvent, ¢a y est, je deviens fellperds la téte ! Il faudra m’envoyer a Saint-Mée

(...) Ca, souvent elle le dit: ‘ca y est, je devidolde I' C'est la ou c'est hard! Elle se met a
pleurer...» ; «Son souci, elle disait : « ma mémoire, je ne vascqu'elle s’en aille>. Dans ces deux
exemples, la maladie met & mal I'identité (socrabds également intime) de ces femmes. Elles ne se
voient plus telles gu’elles ont été, mais détéger@abimées, livrées a la perte de leurs sensletde
rationalité. La vulnérabilité du patient est aitiée a I'incompréhension de son état sur le mode du
« qu'est-ce qu'il m’arrive ? » et au sentiment davair aucune prise sur cet état. C'est pourquoi, a
partir d'un certain stade d’évolution, au dépémsset psychique vient aussi souvent s’'associer un
sentiment de régression sociale et personn&lldlais vous savez quand il vous arrive des petites
choses comme ¢a, qu’'on oublie quelque chose, orerétsurtout, ce n'est pas du souci, c’est voila.
C’est ca se faire une pietre idée de soi-mém€laire Domens, 81 ans). Ce ressentiment de re plu
étre capable est au principe de certaines dépmes que la maladie blesse le lieu d’'affirmatien d

I'identité et remet en cause ce que signifie ureepléine de sens ou qui vaut la peine d’étre V&cue

Désarroi des proches également, qui ne savent cotreeecomporter, indécis quant a ce qu'il faut
faire ou ne pas faire, quant aux traitements egeishles, aux dispositions a prendre, peu inforreés d
I'éventail des traitements et des dispositifs dampagnement de la maladie, confrontés a la ditcul
de se repérer dans le labyrinthe des dispositifdicoésociaux, etc. comme I'exprime Marguerite
Clichon (71 ans, employée a la retraite) qui a deed de maniére fortuite I'existence des accudgls
jour : «J'ai dit que jaimerais bien faire la démarche [poun accueil de jour] pour mon mari.
Jamais le docteur n'a évoqué ca! Je ne suis paseote parce que j'ai appris avec la maison de
retraite cette possibilit®. Cette impression d'étre dépassée par la maladé&é observée en
particulier sur un des territoires, ou lI'accompageat social de la maladie était au moment de
'enquéte tres peu développé. La forte présencendesologues dans ce CMRR oriente en effet
I'activité de ce centre vers la recherche, et lgisles patients est con¢u d’abord sous la fornmel’
offre de participation a des recherches cliniqdest les principes demeurent confus pour les piatien
et leur famille, les détails, vides de sens, etrdssiltats bien souvent inconnus. Les problémegsou
demandes pratiques des malades et de leurs accoamiage sont pas du ressort des médecins, selon
ces derniers : la mise en place d’heures de mémEgesoins ou d'aides destinées a soulager les
proches accompagnant le malade au quotidien e¢daerche des aides financieres (APA), sont
laissées au malade et a sa famille. Certaineslénaiht ainsi I'impression de ne rien maitrisersta-

dire de n'avoir qu’une information minimale, renddifficiles la projection dans I'avenir, la prigsm
charge de la maladie, et 'accompagnement du makalif®i, on m’a dit votre mari a la maladie

d’Alzheimer, c’est tout (...). Je dis: « vous lueavait faire une IRM, un scanner, toutes sortes

> Ainsi, parce qu'ils sentent leur autonomie en dandes malades peuvent alors entrer en conflit des
prescripteurs d'ordre (que sont les médecins) gadement avec leurs aidants. Assez souvent, lEslesaont
le sentiment d’étre dépossédés de leur autonomiepedchent a leurs proches de vouloir « les dirige« les
encadrer », ce qui constituent autant de marquiulsur moindre autonomie.
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d’examens chez les psychologues et autres maid,eomae m’a absolument rien dit hormis ‘votre
mari a la maladie d’Alzheimép (Marie Riochet, 71 ans, femme au foyer)»Savoir ou on va. Eux
peuvent interpréter dans la mesure ou ils ne fomt cela. Et qu’ils peuvent avoir une idée. Je g su
ni psychiatre, ni neurologue. Je suis un quidammme tout le monde (Albert Brault, 64 ans,

médecin généraliste)

Au sentiment d’étre « dans le brouillard » s’ajollitapression de voir la maladie prendre la place d
malade, le désincarnant, le dépouillant de sa pagdibé. L’inscription dans un protocole de recherc
clinique semble faire disparaitre le proche degrewn numéro de dossier, le transformer en cobaye,
sans souci d’'attention personnelle & son étdin #n de compte, on s’est prété a beaucoup d'étude
mais... (...) Depuis 2001, on s’est prété a tout cemuious a demandé mais sans beaucoup de
[réponses]... Ca servira peut-étre a d’autres maisirpbinstant....» (Josette Surbiguet, 72 ans, a
propos de son mari) ;Lka présence du professeur X... il est assez absefajtedans tout ca. Il est
entré dans un systéme et puis on ne nous donndegassultats, pratiguement. Les résultats a tous
niveaux. Moi, je pense qu'on serait en droit d'avaés résultats a chague consultation. (...) Eux, ils
font leur boulot, point. lls font les tests, ils lgansmettent & X. L'information, c’est trés léger
(suite des propos tenus par Albert Brault). Cetistyre est difficilement tenable pour les patients
comme pour leurs aidants, qui se sentent insuffisam écoutés, compris et accompagnés par les
médecins, mais également parfois par leurs profanedlles qui peinent & se rendre compte des
implications concretes de la maladie, nhotammergglgelles ne vivent pas au quotidien avec le
patient. En revanche, quand le suivi médical sélkdodiun accompagnement social et humain, quand
les patients et leurs familles sont orientés ves s$tructures de proximité en mesure de les
accompagner, quand ils sont aidés dans les dénsaexhministratives, souvent fort complexes, de
mise en place de I'APA la maladie semble moins étrangére et menacaatenks et familles se
sentent épaulés dans sa prise en charge, et nsuilés.i Cela n'empéche pas des tensions et des

décalages, liés aux relations différentes au matadda maladie de ceux qui y sont confrontés.

1.2 Identification et prise en compte des risquesdécalages et tensions

Les démences font peser deux grandes formes decenesna les patients et leur entourage : une
menace sur leur sécurité physique, et une menadeustdentité, personnelle et sociale. Alors tpse
médecins sont formés a prévenir et prendre en eHargiise en danger de la vie d’autrui, les patient
et leur famille sont beaucoup plus sensibles ardgilfsation de l'identité, de la personnalité du

malade.

“% Allocation personnalisée d’autonomie, prenanttearge les dépenses d’aide aux personnes agéesldapeEn
de plus de 60 ans.
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Prévenir les accidents de la vie

Les risques pointés par les médecins et sur lesiaellertent les aidants ou le patient, lorsquist

pas accompagné, sont d’abord ceux que les malashtscburir aux autres qu’eux-mémes, s'ils
maintiennent des activités que leur état cognigifleur permet plus d’assumer totalement. Ainsi,
certaines activités sont fortement déconseilléedgsamédecins : la conduite, la manipulation da ga
pour cuisiner. Selon les types de démence, les cimdalertent aussi sur la désinhibition entrainée
par la maladie, qui peut impliquer des atteintda audeur, corporelles et verbales, de I'entourage
proche ou du tout-venant, mais également des cdempents kleptomanes. Les conséquences des
agissements du malade sur la vie de laidant sgalegent évoquées, dans deux domaines
principalement : la situation matérielle, d’'unetpat les médecins sont trés vigilants sur la dépaa
malade a tenir ses comptes et a utiliser de maradéguate I'argent du ménage ; la situation
relationnelle d’autre part, et une attention patire est apportée aux transformations des
comportements liées a la maladie. Bon nombre dsdse font I'écho de ce travail d’'information et
d’explication des médecins, en rappelant que legpootements répétitifs qui les agacent au plus haut
point, ou les changements de caractere (en pagticlirritabilité ou I'apathie) sont des effete da
maladie et non la marque d’une volonté maligneede proche, ce qui constitue une ressource pour
les supportéf. Le patient est ainsi vu comme une source de dapgar lui-méme et pour les autres,
et les médecins cherchent a prévenir les risqueac c proposer de maniére anticipée des
aménagements de la vie quotidienne (passer du Balecricité, arréter de conduire, demander une
mise sous tutelle) afin de réduire ces risques.viston qui se dégage de cette conception de
I'autonomie, et qui, bien souvent, se résume audiai« ne plus étre capable de faire correctentent e
donc de prendre des risques en faisant », apgaraine tres normative et standardisée. De sorte que
les propositions faites par les médecins sont suuwes mal recues par les patients et leur fanglie
refusent parfois d’en tenir compte parce qu’ilssnet pas préts a les entendre, et encore moirs a le
mettre en pratique : km’avait dit : « pour moi c’est la maladie d’Aleimer ». || m’avait prévenue

en noircissant un peu le tableau. Il le voyait tnte placé quelque part (...) Ca je le refuse
completement qu’un jour on me dise il faut le neetinelque parp (Mme Berthelot, 78 ans, a propos
de son mari). Les patients et leurs aidants chat@reeffet a maintenir le plus possible les ragide

vie existantes en I'état : entrés dans la maladi&calons, ils veulent maintenir les équilibresviks
méme précaires, qui fonctionnaient jusqu’alorsyégtugnent a bouleverser de maniére forte leur
quotidien. L’arrét de la conduite signe, par exaempdien plus que l'arrét de cette simple activité
(Caradec, 2004) : elle réduit 'autonomie de laspane malade, certes, mais aussi bien souveninde so
conjoint (soit que les femmes n’aient jamais cofjdig qui est fréquent dans ces générations, 8eit g
d’autres affections empéchent le conjoint « bierigmt » de conduire). En outre, la réduction deece

autonomie affecte I'estime de soi du malade : étrpéché de conduire signifie qu’on n'est plus

4" Méme si ce n’est pas toujours suffisant et queigdications plus relationnelles demeurent, thest difficile
parfois de faire face a la maladie.
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capable, qu’on devient incapable (non seulementsuaspect-la, mais sur d’autres encore) : d'ou la
piétre opinion de Claire sur elle-méme, qui seorai® pourtant au nom des accidents qu’elle pourrait
causer ; d’'ou I'énervement développé par certaatgeipts : «parce que je suis énervée par le fait
gu’'on a décidé que je ne devais plus conduire adprs.... J'ai quand méme fait la médecine, je sais
bien que quand on commence a faire Alzheimer oumaladie mentale, on n’en est pas conscient.
Mais enfin, jai un comportement normal. Sauf geenjénerve, d’accord et gu’avant je ne m'énervais
pas. Mais je fais les courses, je monte a piedadu.dl parait que je ne dois plus conduire. Comme j
ne veux pas le contrarier parce qu'il est maladeng prends pas en douce la voitur§Simone
Fraboulet, 75 ans, médecin anesthésisteCpmme 134, je suis trés choquée de ne pas pouvoir
conduire. L4, on m'a... La, vraiment, ¢a, ca..ndefous de la maladie, mais... Vraiment, parcejgue
m'estime pas malade. Mais je suis trés choquéeedean pouvoir conduire, d'autant que ¢ca nous
pénalise parce que mon mari avec ses yeu, il oé mes conduire. Alors c'est pas qu'on fait des
kilometres, loin de la, mais le maximum qu'on alleiest au Puy »(Alice Chatel, 80 ans,
commercante). Et son mari de rétorquerCa n'‘empéche pas qu'elle conduit quand méme wi. pe
La conduite automobile est ainsi maintenue, dan®ios cas, contre I'avis des médecins, aprés un
examen des difficultés et des bénéfices liés aéfatorsque le patient est le seul conducteur,lgue
recours a I'automobile permet de sauvegarder lesnes de vie a peu prés en 'état et de conserver
une autonomie, notamment par rapport aux enfantpéoce qu'il N’y a pas de famille proche), la
réduction des risques est bricolée, d’'une manigndasre a celle observée par M. Drulhe et M.
Pervanchon (2002) dans la démotorisation liée alllissement ordinaire. On ne conduit plus que de
jour, sur de courtes distances ou des itinéramasws, ou encore accompagné. L'équilibre précare d
la situation est accepté afin de maintenir I'edséntine autonomie de vie, pour le patient seahme

pour les couples.

En outre, la perception et I'acceptation des risgpar les proches est éminemment variable. Ces
variations semblent liées a la distance (a lagbigsique, relationnelle et affective) entre le rdalat

ses aidants : si la distance physique est un dbstatobservation réguliere du comportement du
malade et des risques qu'il encourt, & son domalen dehors, la distance relationnelle va majorer
ou minorer la perception des risques, et des d&@sades malades a y faire face, et orienter vess de
organisations d'accompagnement trés différentes.ndus semble ainsi que les positions
générationnelles influencent de maniere importénfeerception des risques encourus par le malade :
plus que les enfants, les conjoints, mais égaletesrdautres membres de la famille, maintiennent une
vision du malade comme adulte, capable de faire &agn certain nombre de risques et d'assumer sa
vie, au moins tant qu'il se repere dans son logémeaux alentours. Les filles auront plus facilame
tendance a « devenir une mere pour [leur] propme méFacchini, 1992). La forme des relations entre
le malade et l'aidant importe également: plus ledations sont fusionnelles, et plus

by

'accompagnement du malade est compris sous laefadiune présence constante a ses co6tés,
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manifestant un souci (parfois extréme) de réduiremanimum la vulnérabilité ou l'inconfort du
malade. Apaiser les inquiétudes, contenir les asgsi est une activité chronophage, qui peut étre
extrémement astreignante lorsque le malade estdéwéspar son proche comme incapable de faire
face a son inquiétude par lui-méme, vulnérable quar angoisse, et lorsque l'aidant se constitue
comme le seul a méme d'y mettre fin, par sa pré&seBo revanche, les aidants capables de se
distancier de leur proche malade, de le considgneime un adulte, ayant été capable de faire face a
des difficultés au long de sa vie, et encore a mé@iaironter des moments difficiles, ont un rapport
plus rationnel aux risques qu’ils laissent couriedr proche en le laissant seul, a son domiciego

le laissant sortir sans eux, méme si I'acceptiamdertain niveau de risque se paie par l'inquiétud
L’évaluation de la vulnérabilité de son proche ssuane donc a I'aune de petits tests plus ou moins
inconscients mais qui engagent le jugement dedfgicdlans sa maniere de penser la situation.
Autrement dit, I'aidant est progressivement amenévaluer I'autonomie- la vulnérabilité de son
proche. Il le laisse faire, I'observe, voire leaille, sans que le malade le sache. C’est une enise
situation d’autonomie contrdlée, maitriséequand elle part de chez moi, je regarde pour voeglle
prend le bon chemin ou si elle ne va pas a I'oppbsé Et puis, il y a les poubelles. De la fenéjee,
vois si... parce que des fois, je me dis, elle et Hu temps» (Marie-Rose Maigret, 45 ans, a
propos de sa mére agée de 82 ans). Tant que lanpersetrouve son chemin, dans les délais
« autorisés », elle peut continuer a sortir sesdms se faire accompagner ; tant qu’elle réalise se
comptes sans faire d’erreurs notoires, tant guiaie a éteindre le gaz, etc. l'aidant n'intentipas
directement : J'ai fait attention et comme je vous l'ai dit, &istoujours rédiger un chéque, il sait
toujours tenir ses comptes, s'occuper de son otdiralLa, tout se passe toujours trés bien alors qu
je sais que souvent, dans les prémisses, c’estes®s comme ¢a que les gens ne savent plusSaire.
je vois un jour, vraiment, quelque chose qui nerepas rond, la, je m’inquiéterai certainement
(Odette Palleau, 83 ans, a propos de son conjéirdhcoise Mercier (58 ans), femme d’'un malade
jeune, décrit trés bien l'incertitude liée a I'aptaion raisonnée du risque et son poids psychmplegi

«A la maison, c¢a va trés bien, mais a I'extérielim iperdu de I'autonomie. Il n'ose pas, mettons,
partir faire des choses tout seul, hein. Bien godure. Il court, il court et il fait du vélo. Mais oui,
c’est ¢a, qui a changé, hein, c’est... et quandiit,ga suis toujours un petit peu inquiéte, hee, j je
suis, comme les petits, je lui dis ‘est-ce quettasportable ? est-ce que t'as tes clés ? Estumet@gs

ton portefeuille ?’, voila, voild». Ou encore Thérése Lamare, 80 ans, a proposndeao : «Je me

dis, c’est un danger chaque fois qu’il va a Auch@m. prend un risque, ¢a c’est sdr. On prend un
risque parce qu'il traverse les rues n'importe coemty parce qu'il peut trés bien avoir une crise
d’épilepsie, rien dire qu’il a cette crise. Il peatissi, tout d’un coup, ne plus savoir ou il est)(l va

de temps en temps, pour des raisons, rares... dimnsfois par an, a I'association du batiment (...).
La, il faut que je lui dise ou c’est. Il faut quelji écrive sur un papier le nom de l'arrét durtrakEt

une fois qu'il est sorti du tram, Ia, il se recoiindl sait gu’il faut qu’il monte la rue et queest tout

de suite a coté. Il y est allé il n'y a pas longpsmle n’étais pas tranquille. Je me suis dit, t'isgjué
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de le laisser y aller tout seul mais de toutes fa¢dl parle la langue du pays... quand méme, c’'est
déja quelque chose et puis, il a sur lui des papdisant le numéro de téléphone et je lui fais grort
sur lui aussi la copie de son ordonnance médieal€e long extrait montre bien I'acceptation
raisonnée d’un certain niveau de risque, qui pedeahaintenir 'autonomie de chacun des membres
du couple, mais également un espace de libertécmhe malade. La sécurité physique du malade est
mise en balance avec sa liberté, avec le sens\de,s# le risque est accepté pour que la vieicoat

a avoir du sens.

Alors que les médecins ont une vision du maladenoseran individu parmi d’autres porteurs de
I'affection, dont I'évolution peut étre tracée agdes lignes, en fonction du diagnostic et deresté
standardisés (présence d’autres affections, nigetwrel, environnement urbain ou rural, préseree d
proches), les proches voient le malade comme ursemealité unique, avec son histoire propre, et la
maladie est essentiellement une rupture dans l¢idiprm La vision de l'autonomie est ici plus
socialisée que la vision médicale puisque pourpiexhes, la perte d’autonomie physique et/ou
psychique peut aussi étre modulée selon I'insoriptie la personne dans son environnement de vie et
la maniéere dont il continue a s'inscrire dans saciale (en allant chercher son pain, en comindia

se balader, etc.). Autrement dit, si I'horizon diac des médecins est le futur, a moyen terme, les
patients et leurs proches cherchent surtout artse continuités avec la vie avant la maladie, a
maintenir des habitudes, a préserver un équiliibtece en en acceptant la précarité. Les décalages
dans la prise en compte des risques proviennemtligggentiel de cette différence d’appréhension de

la maladie, et par conséquent du malade.
Préserver l'identité du malade

Ainsi, une forme de vulnérabilité a peu prés igeodes médecins est celle qui touche lidentité,
sociale et personnelle, du malade. L'identité decidu malade est menacée par la maladie
d’Alzheimer parce que cette derniére constituetigmate, au sens que lui donne E. Goffman (1975),
c’est-a-dire une marque d’infamie sociale. La hositde secret entourent la maladie, de maniére
inégale selon la position et les environnementsasgcdu malade (Pin Le Corre et al., 2009). I
semble que les difficultés a dévoiler le diagnostiedela du cercle des proches soient importantes
dans deux cas au moins : lorsque le patient aedgmmnsabilités, liées a des compétences menacées
par la maladie ; et lorsque les proches redouteatdiscréditation sociale du malade, dans certains
cercles sociaux. Lorsque la maladie est débutdrgesesignes peu visibles, les proches et lesnpsitie
eux-mémes arbitrent bien souvent en faveur du setaes la sphére intime de leur histoire conjugale
L'identité de leur proche est ainsi préservée gane des autres, permettant, sous réserve d'uailtrav
plus ou moins conscient « d’invisibilisation » demcohérences », de continuer a vivre une vieiauss
normale que possible. Albert Brault (64 ans, anaiédecin), a ainsi mis fin a certaines participatio
dans des conseils d’administration associatifss diesquels il était investi depuis longtemps, atifmo

de I'age. Laisser la place aux jeunes permettaitedgen dire de ses troubles de mémoire. Refuser d
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dévoiler l'information implique alors souvent unéduction des échanges avec certains cercles
sociaux : le voisinage, mais aussi parfois dedeeprofessionnels. Aller en vacances ou au cinéma,
je peux y aller avec elle, il n’y a pas de problémaais par contre.... Vous savez, les amis que vous
avez, les vrais, ceux qu’'on connait bien, ceuX-ldy a pas de problémes, je vais avec elle maissv
avez d’autres trucs, souvent, je suis invité par ldbos, a des congres ou j'aimerais bien allergear
que c¢a m’intéresse. Mais je ne peux pas. Donc,lgqule a ce niveau-la.€ertaines relations ou
situations sont vues comme potentiellement dangegepour l'identité sociale du malade, les proches
leur supposant une faible tolérance aux comportesrieappropriés ou déviants du patient. Le risque
de déclassement social du patient et par trarisitife son aidant, est plus fort en début de naladli
dans les cercles ou les relations sont formelleselativement impersonnelles. Cette crainte du
déclassement social par la révélation du handieag plors réduire de maniére forte le réseau

relationnel du malade et de ses proches. A la rieataa@ioute un isolement relatif.

La révélation du diagnostic au-dela des trés pm¢befants, parfois fréeres et sceurs) apparaitfen ef

a double tranchant. La divulgation de I'informatipeut procurer un réel réconfort : elle permet de
partager I'accompagnement du malade, au plan raht@rirelationnel, mais également le fardeau
moral que cet accompagnement constitue parfoie.d&tmet d’abaisser le niveau de vigilance sur le
comportement du malade, et rend la vie quotidigpine facile. Ainsi Francois Perrussel (76 ans,
médecin généraliste) a mis quelques amis dansfadence de sa maladie Jwen ai parlé a quelgues
amis. Peu, trés peu pour l'instant. Surtout un gagei’'on joue au bridge ensemble et je déconne de
temps en temps. Lui, je ne dis pas qu’il mengugulaais un peu. Alors, je lui ai expliqué et
maintenant, il est bien plus cosl Lorsque les environnements relationnels samgillants, c’est-a-
dire lorsqu’ils acceptent la maladie, cette vulbéitgé de l'identité sociale, pour soi et pour les
proches, est fortement réduite, au grand soulagedesnaidants. En témoigne Valérie Floch (77 ans),
a propos de son mari teut le monde sait (...) Personne n’en fait cas,(.ersénne a fait quoi que ce
soit, personne a essayé de I'éviter, voyez, mémeQual'écoute quand il dit quelque chose, et puis

le répéte, on dit oui »Paradoxalement, accepter I'identité de malade g@ede réinsérer I'individu
dans le circuit des échanges sociaux, et de trodeersupports autres que les aidants proches.
D’autres enquétés ont mis en avant la bienveillalesevoisins, raccompagnant leur conjoint un jour
gu'il s’était perdu, ou passant régulierement Jeirr parent, les alertant en cas d'évolution de la
situation. Enfin, la divulgation du diagnostic peatoir un effet paradoxal (et inattendu) de
reclassement social, tout simplement parce questaopne atteinte ne correspond pas aux images
attendues du malade d'Alzheimer, qu’elle continueintervenir de facon pertinente dans les

conversations, au moins de temps a autre.

Pourtant, divulguer le diagnostic expose a d’autifcultés. L'accompagnement au quotidien (et les
prises de décision qui lui sont relatives) peutsafidire soumis au jugement moral des autres, gué ca

I'aide au conjoint, ou au parent agéll ¥ a des jours ou je suis épuisée et les genstrpas l'air
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de... ils me disent : « oh ! mais sois courageuskdimde dire « tu en baves un peu mais c’est ten
(Marie-Rose Maigret, 45 ans, fille de malade)Tout le monde me dit : ‘tu sais, tu as vécu quand
méme de nombreuses années heureuse, alors, maintériaut accepter. C'est la vie, c’est comme
¢a et puis tu n'as pas lintention de mettre tonrint@ans une maison de vieux, quand méme !" J'ai
dit : ‘qui vous parle de maison de vieux ? J'ai tiesd’un peu de compréhension!’ (Marie Riochet,

71 ans, a propos de son mari). Les entourages névékent pas, en effet, toujours compréhensifs,
insistant sur les manquements des malades awitésyilsur leurs pertes de repéres, sur leurs
difficultés. Les amis se détournent, incapablefaite face aux difficultés de la relation. La maéad
opére ainsi un tri, entre ceux qui supportent &efiion et épaulent malade et famille, et ceux qui
prennent de la distance avec eux faute de savoimemt se comporter.Nous ne pouvons voir que
les amis qui acceptent de le voir comme il esst-éadire qu’il a des comportements amusants. Par
exemple, j'ai des amis qui viennent et au bout aghament disent : « tiens, il va falloir qu’'on perise
rentrer », mais comme ¢a, hop, mon mari est dégacdlercher leurs vétements et leur apporte. It fau
gue ce soit des amis qui soient capables d’en @test pas n'importe qui, donc, ¢a a coupé avec pas
mal de personnes, quand méme ! Il y a quand mémenphde personnes avec qui les liens se sont
vraiment distendugA cause de la maladie @ui ! Ou bien quand on est chez quelqu’un, tound’
coup, il se léve et puis il va faire le tour depfmrtement. On entend qu'il est dans la cuisinéaui

gue les amis soient capables de supportgifhérese Lamare, 80 ansl)'isolement et le
rétrécissement de la vie qui en découlent, fragili;ion seulement les malades, mais tout autars leu

aidants.

Mais le travail de I'aidant pour sauvegarder l'ii#nde son proche ne s’arréte pas la. En effdg si
maladie a tendance a progressivement supprimeesdas spheres de responsabilité que détenait
l'individu, son identité personnelle peut étre nbaimue, méme a des phases avancées de la maladie. Le
réle des aidants (et particulierement des conjpintgritables supports d’entretien et d’engagement,
est ici important. C’est en effet souvent par léatermédiaire qu'une « stimulation » est exercée e
continue vis-a-vis du proche malade ; stimulatian siexerce le plus souvent en référence aux
activités autrefois signifiantes pour le maladduillpose des questions sur I'émission qu’il estram

de regarder, il lui fait faire des mots-croisésl'aacompagne pour faire les courses, veille a cé qu
s’habille tout seul ou qu’il continue a se laverreotement, etc. : je lui ai conseillé, d’abord de
continuer de lire et de faire beaucoup de motss@ei Je trouve que ca entretient énormément
(Odette Palleau, 83 ans) La télévision, il ne retient rien. Pourtant, il adole tennis, il adore le
sport. Moi, de temps en temps, pour le stimulelyijéis : « alors, qu’est ce qui se passe,{Odette
Garancher, 75 ans) ;La vaisselle, je lui laisse méme que c’est un palfait, tant pis, je lui laisse

un petit peu d’'occupation (Josiane Renaudin, 47 ans, fille de malade)teBoaes attentions n’ont
d’autres buts que de maintenir le plus longtempssipte les dernieres compétences, les derniers

attributs de l'identité personnelle de son procBkis fondamentalement encore, ce sont aussi le
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maintien de sa qualité de vie (lorsqu'un aidantidka’arréter un traitement a cause des effets
secondaires) et de la dignité qui sont ainsi resttér pour rétablir la personne désorientée comme
sujet a part entiere, dotée et douée des méméisemtque tout un chacun. C’est entre autre a cet
objectif que s’astreint Theresa Pineau (59 ans,nuentante) chaque semaine. Habitant a une
soixantaine de kilométres du domicile de sa mdle,passe depuis plus de cing ans tous ces week-
ends et jours de repos chez cette derniére afini @ssurer un minimum de confort (en lui faisaes s
courses par exemple) mais également pour veilldoauventretien physique et corporel de sa mére en
lui faisant venir un coiffeur a domicile par exempén I'épilant ou encore en surveillant & sa tenue
vestimentaire « Quand jarrive le samedi, elle a toujours la mébieuse... Déja ¢ca m’horripile
quand jarrive que je la voie toujours pareil. Jai ldis : « maman, tu as plein de linge ! » (...) Et
guand je lui achéte quelque chose, elle ne recompzd son vétement. Elle le met de c6té en disant
gu'il faut que je les rende ou que je les prenne@aue ce n'est pas a ebe Ainsi, chaque semaine,
c’est la méme rengaine et les mémes sources denefabillement, linge, course, etc.), obligeant
Theresa a user de multiples stratégies pour tadhanaintenir la qualité de vie de sa mere, sans

paraitre trop intrusive a ses yeux.

2. Fragilité du malade, fragilisation des aidantsla relation de soin en

guestion

Si la maladie menace la situation et l'identitéciales et personnelles, du malade, les troubles
cognitifs fragilisent également la vie quotidientes aidants, qu'ils vivent ou non avec le malade.
L’alourdissement de la responsabilité des aidantegsure que lirresponsabilité du malade s’accroit
et la réduction de leur autonomie, procédant aédaction de I'autonomie du malade, transmet en la

transformant la vulnérabilité de la situation duade a la situation de ses aidants.

2.1 Les vases communicants de la responsabilité
L'alourdissement des taches

La progression de la maladie d’Alzheimer menaceittaomie de la personne, et la réduit
progressivement, méme si cette réduction n’estiieédans aucune des dimensions de I'autonomie,
exécutionnelle ou décisionnelle (Gzil, 2009). Lesdades d’Alzheimer sont donc amenés, a différents
moments de leur trajectoire, & compter sur leurshgs, ou sur leur environnement, quand les proches
sont absents, pour les aider, d’'une part, a assleseactes de la vie quotidienne (domaine de
I'autonomie exécutionnelle) et, d’autre part, angire des décisions lucides et réfléchies (domaéne d
I'autonomie décisionnelle) quant a leur existertttee atteint de la maladie d’Alzheimer entraineaon
une fragilisation du sujet a plusieurs niveaux,tdame des principales conséquences est de faire

perdre au malade une partie des responsabilitésa-vis de soi comme vis vis-a-vis de son
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environnement, qui le caractérisaient en tant qutadAlors qu’avant la maladie on pouvait compter
sur lui, le développement des troubles compromebidiance placée en lui. Il devient impossible de
déléguer certaines taches routiniéres : la gardeetts-enfants, ou leur accompagnement a I'ééole,

leurs activités de loisir, les courses, les sart@ésuisine ou encore la toilette doivent étreesuisées.

Ainsi, toute perte de responsabilité du maladegaginée par l'aidant, qui a terme est amené non
seulement a penser pour deux mais également aaillea» pour deux. Tout un travail d’anticipatjon
de surveillance, de vérification, est mis en plaafn de préserver les capacités d’exécution du
malade, tout en assurant sa sécurité ou celle mlesaronnement. Sur le plan organisationnel par
exemple, la progression de la maladie oblige ansgrele partage des taches domestiques ; cette
réorganisation va dans le sens d’'un alourdissempeunt le conjoint non malade, qui finit par tout
assumer chez lui, non seulement ce qu'il faisafasavant, mais aussi les taches assumées par le
conjoint : «De toutes facons, j'ai toujours été habitué a maarag petit peu ma vie. Mais la, javoue
gue c’est quand méme difficile parce gu’elle neé ffiliis & manger, elle ne fait plus ceci, plus cela,
rien ! Il faut aller a la banque, il faut aller feg tout, tout ! Faire les courses, ¢a, c’est dunrtSut

gue moi, j'étais médecin, médecin, médecin... Elbecsipait de plein de choses quand méme
(Albert Brault, 64 ans, médecin généraliste). Caitieveillance est d’autant plus lourde qu'elle
s'effectue a distance dans le cas des enfantstaidaoblige a une organisation parfois extrémement
complexe. Marie Guyader assurait ainsi par télépHansupervision de sa mére, ayant auparavant
équipé son logement de multiples protheses de mémiéstinées a maximiser son autonomie, et
rendre possible une vie seule a domicileAlers c'est ¢a qui m'a mis le plus la puce a I'beeic'est
qu'on n‘arrivait plus a lui faire prendre ses maatitents. J'avais mis plein de systémes en plates je
lui pliais dans un papier alu. Et puis je lui télgmais, je lui disais : « Maintenant tu prends ¢ejui

est marqué lundi matin, je ne sais pas, ou tu psesedui qui est marqué lundi midi. » Et ¢a n'allait
plus non plus. Le principe de pilulier, elle n‘a@it plus & ouvrir les boites. Voila c'est des {seti

[...] Alors je recommencais et puis ben je me disdon elle perd un peu la mémoire, comme ¢a »,
alors j'ai commencé a mettre des systémes en plasepapiers €crits en rouge : « pour faire tektru

tu appuies sur tel bouton », enfin voila. Il y earapeu partout dans la maisen

Dans ces deux exemples, on peut percevoir a quel paccompagnement de la maladie, par les
multiples désadaptations qu’elle génere, est défid'aidant est ainsi progressivement conduit a
prendre « toute la place », & « endosser touslies s : aider son conjoint ou son parent danadess

de la vie courante, éventuellement a le surveilleayvoir la responsabilité du fonctionnement de la
maisonnée, a organiser sa prise en charge c'eésd-aadfaire le lien avec les professionnels,
'accompagner a ses rendez-vous médicaux, etc.l€gak soit la situation du proche aidé, cette
dimension de l'activité est presque toujours présekille illustre le role ducare manageou
coordonnateur de I'aide (Da Roit et Le Bihan, 2802011), c'est-a-dire de celui sur lequel repase

responsabilité de I'arrangement d’aide mis en pl&e effet, accompagner son proche nécessite
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systématiqguement la mise en place d'un arrangefoemel et/ou informel de soin pour pallier les
défaillances de son proche et/ou rendre sa situgtios stable. L'aidant peut alors étre amené a
solliciter des aides extérieures a la sphére fahajlien souhaitant par exemple la venue des ssrvice
professionnels du soutien & domicile. Pour celdpit commencer par rechercher I'information sur
I'existence des services compétents, obtenir dedemvous pour rencontrer les professionnels et
expliquer ce qui est attendu d’eux, éventuellemeunt faire visiter le domicile, passer du temps
également pour faire accepter I'aide aupres depsoche, etc. Dans tous les cas, nous I'avons vu (cf
chapitre précédent) cette tache n’est pas facile po certain nombre d’aidants qui découvrent toute
la complexité des dispositifs existants. L'orgatisa se doit donc d'étre rigoureuse, souvent tres
codifiée, notamment aux stades avancés de la malkaldurdissant la tache car le moindre écart aux
repéres ainsi constitués peut vite se transformeuretravail supplémentaire pour l'aidant A8
heures, je descends, c’est tout codifié, trés lritle lui allume dans la cuisine, je lui fais chiznfson

eau et je lui fais préparer son petit déjeunerfallit que je descende vivement parce que l'autre jou
par exemple, il y avait un pot de Ricoré, il a noate la poudre dans sa tasse. Je l'ai récupérée,

heureusement. (Marie Fruchard, 86 ans)

Au quotidien, la vie ne se pense donc pas indépemgat du poids occasionné par la maladie ; une
vie qui tend a devenir moins légére, ou I'improtia fait figure d’exception (sinon de variable
d’ajustement en cas d’urgence), sans quoi « caesiatastrophe ». Bien que cet alourdissement des
taches puisse étre insensible, I'aidant est néarsr@oiun moment ou a un autre confronté a la qurestio

de la durabilité de cette configuration, avec kame et les exigences gu’'impose la maladie.
L’incertitude de I'arrangement d’aide et I'appréheion du risque

Cet alourdissement des taches et de la respoéapitise la question de sa soutenabilité a court ou
moyen terme. Le sentiment «d'en prendre » pousi@lus années, et de surcroit sans espoir
d’amélioration, confronte I'aidant & une perspexipeu engageante. L'idée qu’'on se débrouille, qu’on
bricole un arrangement, plus ou moins stable defsituations, renforce I'incertitude de la sito@at

et I'inquiétude des aidants proches. Et pour cdi@mganisation mise en place par les familles pour
prendre soin d’un parent 4gé dépendant n’est daseléne fois pour toute. Elle est instable, scaami
aux évolutions de la situation de la personne agéectuées par des périodes de crise. L'aidant est
donc toujours en alerte, sur le qui-vive, imaginantirame s'il laisse son proche seul, redoutast un
situation d’urgence : une chute, une fausse raue fugue, etc., autant d’événements qui I'obligero

a étre réactif et & prendre des décisions rapides.fait de le laisser seul, parce que des foivgjs

au marché, j'ai des courses a faire, je le laisselquefois... j'ai des soucis ! J'ai toujours du siouc
Des fois, je le laisse deux heures. Ce n'est pasidmip deux heures. Je me dis « qu'est-ce qu'il
fait ? » Je suis toujours en souci(Thérese Vilas, 75 ans). ;Gest un souci permanent. (...) Je

n'étais jamais tranquille. C'est pour ¢a que je t&'€® décidée a trouver quelqu'un qui viendrait lui
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tenir compagnie pour que je puisse enfin me libéaetéte, au moins une demi-journée(Valérie
Floch, 77 ans).

La vulnérabilité de ceux qui vivent avec le maladeainsi psychologique, liée a la peur lancindete

ce qui pourrait se passer. Une épée de Damoclptosure la plupart de ces aidants qui, en méme
temps, préferent ne pas trop se projeter dansriguge pas en savoir trop pour continuer a viwugsa
sereinement que possible le moment présent. Qoetfids face a I'aggravation de la maladie ? A
partir de quels moments envisageront-ils I'entréénstitution de leur proche ? Seront-ils préte/&al
placer le moment venu ? Que se passera-t-il Séisnent & décéder en premier ? Autant de questions
difficiles qui poussent les aidants dans leurs idesnretranchements, tant elles les impliquent
personnellement. : de suis inquiéte pour le cas ou j'aurais un AVCjnfarctus du myocarde ! Ou je
me ferais écraser dans la rue... que deviendrait®lie(Claudine Morin, 73 ans, a propos de sa
sceur) ; 4.a seule chose qui m'inquiete, maintenant, c’esh rdécés probable... Enfin probable,
oui... le plus tard possible, c’'est slr mais ca risgle se produire assez brusquement, brutalement. Et
mes enfants, jessaie... puisque mon fils ainé, jpeux pas compter sur lui, je regle ses affaires
d’ailleurs. Et l'autre est bien dégourdi mais il&é en traitement aussi pour une grave dépression
guand il a quitté sa copine et sa fille qui estautre bout de la France. [...] Si je venais a déaéde

et comme elle dit, ma petite fille, « il faut teld@rcoup, papy parce que, si tu pars, c’est la data
C’est ce qui m'inquiéte le plus. Ma femme, maintgnelle est bien, c’est en sécurité, pour eller Pa
contre, je ne sais pas comment elle prendrait @xc® gu’elle est quand méme assez consciente,
quand méme de certaines choses. Mais sa mémoireopére, ¢a dégringole» (Daniel Pépin, 75
ans). Le risque n'est donc pas seulement lié atlg¢ santé du malade, mais bien aussi a la gtabili
plus ou moins forte des configurations d’aide miges place, et a la répartition de [Ieffort
d’accompagnement sur différentes personnes (menderés famille ou professionnels) lorsque c’est

possible.

2.2 La réduction de l'autonomie de l'aidant par rédiction de lI'autonomie du
malade.

Le second mécanisme a I'ceuvre, complémentaireeauier, est la maniére dont la perte d’autonomie
de I'un (en I'occurrence celle du malade) entrgiresque nécessairement la réduction de I'autonomie
du second (I'aidant). Il y a la un effet d’entraiment. Autrement dit, & mesure que les décisions a
prendre et que les taches s’alourdissent pourardjctelui-ci perd en liberté car prendre en chaoye
parent exige une disponibilité et un investissendemt il ne dispose plus pour d’autres sphéresde |

vie (Le Bihan, Martin 2006). Le gain de responstbge paie par une perte de liberté.
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L’autonomie professionnelle contrariée

Les aidants qui travaillent décrivent tous un riéésement de la maladie sur leur vie professioanell
parfois important. La charge mentale de l'accompamgnt envahit I'espace professionnel, les
difficultés de concentration pouvant étre la consége d’'insomnies (liées aux déambulations du
malade) ou de la recherche d'une solution altereatk I'organisation existante. Le manque
d’investissement dans le travail, faute de conegintt ou encore de disponibilité, est ainsi rapport
par la fille de Mme Renaudin, lingére dans un fepdcal : «j’ai moins de participation au travail.
Avant, je participais énormément, dés qu'il y awies réunions pour le service. La, je me décharge
completement. Avant, j'aimais bien aller de I'avaiuie maintenant, c’est secondaire. Par manque de
temps (...). Et puis, je ne veux pas me prendretda J&stime que j'ai suffisamment ici et je nexveu
pas me mettre d'autres problemes.De méme pour M. Brault (64 ans, médecin géiséealqui se
sent de plus en plus emprisonné par la maladie@densme et qui ne peut plus organiser son travail
comme il le faisait jusqu’alors : gest quelqu’un qui avait bien compris la professigui ne m'a
jamais enquiquiné au niveau des horaires ; je r@stguand je rentrais... tandis que maintenant,

c'est linverse ! C'est : « a quelle tu rentres 2jdelle heure ceci ? A quelle heure cela ».

D’un point de vue pratique, deux problemes se pgseur les aidants qui travaillent : se dégager du
temps pour accompagner leur proche a un rendez{éolkopital ou chez le médecin) et pouvoir
quitter son lieu de travail en cas d’'urgence omgtiévu. Dans un cas comme dans l'autre, il faut pou
cela une certaine flexibilité vis-a-vis de I'orgsaion méme de son activité professionnelle, et une
tolérance de son responsable, de ses collégues sesdtlients. Par exemple, il est arrivé & M. Brau
d’emmener sa femme avec lui dans ses tournéesrdriltations a domicile ou aux filles de Mme
Grognard (responsable d’'un supermarché) et de Mai#t,Lemployée dans un musée, de quitter
précipitamment leur travail : parce que si je suis en réunion et qu’elle a besgeimoi, je vais quand
méme partir de la réunion en disant : « je suisotis mais ma mére a un souci, je m’en vais ». C'est
contraignant» ; «Il y a des fois ou je demande a partir plus tétqeaque si au téléphone, je sens a sa
voix gu’elle n'est pas bien, je m'en vais. C'estnmaa avant, je m’en fous du travail Mais ces
arrangements ne sont pas toujours possibles atileaque l'aidant soit confronté a de réelles
difficultés d’organisation, le mettant dans uneaiion critique a la fois vis a vis de son travadis

également de son proche.
Le rétrécissement de la vie sociale

Du c6té de la vie sociale, les répercussions sgategnent nombreuss Lorsque le contexte
relationnel est opportun, c'est-a-dire lorsquepleshes acceptent la maladie, I'aidant et son eat@u
peuvent continuer a sortir, a recevoir. La situatest en revanche tout autre lorsque la maladie

d’Alzheimer est constituée en stigmate par lesragdaux-mémes et qu'’ils se retrouvent seuls pour

“8 Cf chapitre 4, point 3.2.
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accompagner leur proche. Leur vie sociale se iepéa a peu et ce sont les exigences de la pmise e
charge qui la scandent. La fatigue et le strescgraulant, les proches aidants ont des difficLdtés
maintenir des activités personnelles : manque ikedg recevoir, de préparer a manger, de discuter,
de sortir, etc. sont autant de sentiments respt@sdbs pratiques d’évitements observés. Lesoakati
sociales sont ainsi progressivement réduites. Fol#s personnes rencontrées soulignent cette
difficulté a conserver une vie sociale « normaleahonte, nous I'avons vu, peut étre un des fasteu
explicatifs au fait de se renfermer progressivemevita vie sociale, oui, pour les sorties, des fors, 0
me dit : « viens manger ! », je dis : « non, jepeex pas, il y a ma mere » et ils disent : « maig@e

la ! ». lls ne se rendent pas compte que desdoisnd elle mange, elle... les gens ne réalisent @as ¢
gue c’est la maladie. lls disent: « ¢a fait riesi, elle dit trois fois la méme chose, ce n'est pas
grave ! ». Je dis, ce n'est pas que ¢a, c'est g@spdes fois, elle va aux toilettes, elle laiszle. s»
(Marie-Rose Maigret, 45 ans, fille de malade). Eitaét ces situations d’interaction, I'aidante g
l'identité sociale du malade, et la sienne propee, leur évitant «le déshonneur» de ses
comportements déviants. Cette protection se paietenr d’'un accroissement de sa propre fragilité
dans l'organisation matérielle et relationnelle shutien. Cette stratégie peut donc contribuer a
enfermer I'aidant et son proche dans un entreassurant, fait de routine fixe, mais aussi tregusifc

et facteur d'isolement.

De maniere générale, on observe donc une tendangeepsive au repli domestique des personnes
malades et de leur entourage. C'est en tous lesceagui ressort de la plupart des discours :
'accompagnement d’'un malade Alzheimer est souw&tu comme un accélérateur d’isolement
puisqu’il pousse a se centrer sur le domicile, @andbnner des pratiques de sorties et a rompre des
liens sociaux. Ce qui fera dire a la sociologue Emuelle Soun (2004, p. 176), a propos des conjoints
aidants de malades Alzheimer, qu'ils finissent pardre eux-mémes « a l'instar du malade, leurs
reperes sociaux, par I'impossibilité dans laquédiesont de les accumuler et donc de se construire
socialement ». Les personnes qui maintiennent désités sociales, des loisirs, soulignent le
volontarisme et I'énergie qu'il leur faut déployeour se les octroyer, et I'organisation domestique
gu’elles supposent. Le téléphone portable pernmsi die regagner un peu de liberté et de vie sociale

personnelle, permettant de composer plaisir pesa@trsouci du malade.
La vie personnelle impactée

Enfin, c’'est aussi et peut-étre surtout la vie penglle qui est la dimension la plus impactée. La

maladie oblige a repenser I'ensemble de ses propdtente, loisirs, projets de vacances, etc. Le
probleme est certes d’abord un probleme de tenmgs.aidants fortement investis dans les taches de
care deviennent littéralement absorbés par les tachéls gloivent réaliser, les amenant a délaisser

tout ce qui constituait leur univers, comme MmedRit (71 ans) et Mme Renaudin, qui s’estiment

privé de liberté : de ne sors plus. Je n'ai plus le temps d’aller aieefcouper les cheveux ou d’aller

chez le coiffeur. Je n’ai plus le temps, ni matériede présence. C'est fini. Je n’ai plus le Ibide
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m’'asseoir, de prendre un livre et lire. Parce gugesme mets a lire, il vient, il me donne un coup
comme ca et me dit: « qu’est-ce que tu fais agecg c’'est des conneries, «C’est comme aller
chez une copine ou prendre un café, ou rester unphes tard le soir, ¢a, non. Je suis comme la
maman qui doit récupérer ses enfants, c’est pardsl suis toujours en train de regarder la montte,

se dire qu’il faut que je rentre.

Outre le temps, c’est aussi une question de dibpibd@imentale a s'accorder un peu de détente ou de
loisirs, a trouver la force d'inviter des amis,&faire violence pour aller se balader, etc. livaren
effet un moment ou le haut degré de tension liéaatixités de soin diminue toute velléité d’entati

de soi, pouvant conduire jusqu’a I'abandon de sdieesa propre santé. L'enjeu est « de tenir », que
gu’en soit le prix : «Je pleurais tout le temps mais je ne le disais @aétait dans mon lit... de la
tristesse, vraiment une tristesse. Mais je me cigrisian, de toutes fagcons ma fille, il va fallouregtu
fasses front« (Wanda Périchon, 60 ans, fille de malade). @erfianalysait Jean-Claude Kaufmann
a propos d’'une autre situation, « on est tellerpeistque le corps parfois ne parvient plus a starré
méme pour le loisir, méme pour le repos ; le rythemaelu devient un rythme fou » (Kaufmann, 1997,
p. 96). Et méme les personnes qui arrivent a seeprér, et qui parviennent a maintenir quelques
parcelles personnelles, des sorties, des tempsaliear restent entravées par leur lien au malade g

reste une préoccupation constante.

Enfin, les aidants développent des inquiétudedesurpropre identité, sur leur santé mentale. On sa
guelle importance la « conversation conjugale »upecdans la construction et la validation des
identités (Berger, Kellner, 1988). Or, cette cosaéion conjugale s’étiole jusqu’a parfois dispaeait
lorsque 'apathie se développe, ou elle est bous&eepar les transformations du comportement du
malade. Colette Détoc (78 ans) rend compte de gegigoeut s’installer entre conjoint 1kn’est pas

14, il est dans son monde. On n'a plus de convensail ne s'intéresse plus a la télévision, il ne
participe pas» ou encore Denise Berthelot (78 ans) qui seriéende «parler dans le vide comme
Thérése Lamare (80 ans, agricultrice) qui a lagtésdole sensation devivre avec le vide. «ll faut
reconnaitre qu'il y en a moins qu'avant, on n'a [gasfous rires, il a moins la parole facile, onrjga
moins, on discute moins entre nous. Il se refermé-ptre mieux dans sa coquille, je vais peut-étre
pas au devant de lui, je ne sais pas. Mais c'estqu’'on rigole moins qu'on rigolait avant. On pegin
des fous rires on savait pas pourquoi, la on lesngrplus les fous-rires (Alice Glémot, 74 ans). La
communication conjugale se complique, jusqu'a fpdr disparaitre et devenir un lointain souvenir.
Ce sentiment d'étre face a un mur, de ne plus aejprise sur un individu dont on a pourtant connu

la part la plus intime a de quoi boulevef3et I'estime de soi est souvent atteinte. Aussiesiains

911 convient cependant de nuancer ce propos emhatae méme a des stades trés avancés, une cocaiinmi
reste possible avec le patient. L’existence de nmbsnge lucidité, dont nous avons déja parlé, owrenan clin

d’ceil partagé, un mot, une caresse suffisent pafour retrouver son « proche aimé » et ne retprarl’aspect
gratifiant de son réle d’aidant ou, pour le dirérament, pour rappeler que son réle d’aidant né phs effacer
celui, préexistant, de conjoint ou d’enfant. C'estqu’exprime cette fille de patiente qui met temtceuvre pour
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conjoints ont pu avoir le sentiment de « glissat'dtre en quelque sorte « contaminé » par la nglad
d’autres font part de transformations radicales r@éstions conjugales ou familiales, qui jettent le
doute non seulement sur la personne que le malstddegenu, mais également sur leur propre
personne. Cette incertitude de ce qu’on est poordiade et pour soi alterne avec les moments ou les
proches sont certains d’étre reconnus comme telerisés, et cette alternance méme est source de

vulnérabilité parce qu’elle insécurise.

3. La vie avec le malade : de I'engagement a laiaglgation de la maladie

3.1 S’investir aupres d’un proche atteint de la maldie d’Alzheimer

S’intéresser au vécu quotidien de ces aidantst alessi s'interroger sur ce qui conduit ces proéhes
s’occuper de leur conjoint ou de leur parent. EeteEomme nous venons de le voir, le maintien a
domicile d’'une personne atteinte de la maladie z\&lmer nécessite la mise en place de moyens
meédico-sociaux importants, qui ne peuvent généaepas se réaliser et étre mis en application sans
la présence d'un tiers, en I'occurrence des aidantdiaux dont on sait par ailleurs qu’ils consént

le pivot du soutien a domicile (Soullier et Welih11 ; Le Bihan et Martin, 2006). D’ou I'importance

de questionner la logique qui sous-tend leur engagé

L’engagement « naturel » des conjoints

Qu’est-ce qui explique linvestissement auprés diunche atteint de la maladie d’Alzheimer ?
Comment devient-on aidant et pourquoi le devient?oA cette premiére série de question, une
évidence s'impose. Dans la maladie d’Alzheimer tmuhme dans tout type de maladie mettant en jeu
la perte d’autonomie d’'une personne, l'aidant &stégalement déterminé par sa place au sein de la
structure familiale. Le conjoint devient ainsi llophe accompagnant s'il est lui-méme suffisamment
autonome pour en assumer la charge, et dans no#aire, c’est & un enfant, voire a un frére ne u
sceur a qui que revient ce rble. Dans notre éclmmtitappelons-le, les deux-tiers des aidants
rencontrés étaient des conjoints et un quart disstsn Dans ces circonstances, I'explication dn lie
conjugal ou encore du lien filial a souvent été miisavant pour justifier son aide aupres de son
proche, quel que soit par ailleurs le stade d'@imtude la maladie. Ainsi en est-il pour Claudine

Morin (73 ans) qui dit ne pas compter ses heures goccuper de sa scedrje ne peux pas vous dire

gue sa mére se sente bien(:.«) quand elle participe énormément, quand elletétesse beaucoup, qu’elle a le
sourire. Les moments ou elle est la. La, je me dishouette ! ¢a y est, la maladie est partie(!.») C'est tous
ces petits moments de bonheur ou elle participe sédhtéresse. Tu te dis : « Oh génial ! » (...y H des fois, je
me dis, quand elle est comme ca, c’'est génial.t€@sme quand on revient le soir comme si ellereeciez
elle. Comme elle dit : « Ah, c’est bien quand drchsz soi ! » Rien que d’entendre ¢a. Je lui digu retrouves
tes meubles, ta petite chienne et tout ca. Ellecastente. Et je suis contente aussh.>te fait de redécouvrir
son proche dans la maladie, de se sentir utilaletrigé, d’avoir le sentiment de rendre ce que Borecu, de
permettre a l'autre de s’échapper, ne serait-cargiristant, de la maladie, etc. font ainsi pares dentiments
exprimés par certains aidants pour qualifier I'asp®sitif de leur rdle. Voir aussi Caradec, 2009.
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si c'est 16 heures ou 15 heuresnais qui répond que sorinvestissement est volontaire et spontané
» parce que guand on aime, on ne compte pasLes propos de cette interlocutrice refleterseas
bien ceux tenus par la plupart des aidants renean@ue ce soit par amourjame mon mari et ce
n'est pas seulement I'amour que j'ai pour lui, ¢’gsute I'affection, toute la compréhension qu'ita
pour les autres que je ne peux pas laisser cet leans ma présenee nous dit Marie Riochet (71
ans) ou par devoir marital ou filial, ga me paraissait normal, puisqu’on est mariegFrancois
Touffet, 63 ans), la raison qui justifie son engagat n'est pas percue comme une contrainte. Ceci es
particuliérement vrai pour les conjoints aidants i s'imaginent tout simplement pas pouvoir faire
autrement, que ce soit par respect de la persam#e gpendant de si longues années et/ou par simple
effet de génération, ainsi que semble I'entendriet@Détoc (78 ans, femme au foyer) pour qui cet
accompagnement parait « normal » mais qui prend d®irajouter que les épouses de demain ne
feront sans doute pas le méme choix, en raisoredefdlus grande autonomie et liberté dans le
couple : «C’est la génération. Maintenant, je pense que cesearait pas pareil mais la génération
d’avant, on était des femmes soumises, pour airesi»d Quoi qu'il en soit, s’occuper de son mari ou
de son épouse atteint(e) de la maladie d’Alzheinea de soi » et est bien souvent ressenti comme un
investissement « naturel ». Ce résultat confirmejue de nombreux autres travaux portant sur les

solidarités familiales et les aidants rapportefa.dé

Des logiques d’'implications différenciées

Comme I'ont montré les travaux de Blanche Le BilnClaude Martin (2006), la logique est
sensiblement la méme pour les enfants : on s’ocdas®n pére ou de sa mére, justement « parce que
c’est son pere ou sa mere ». D’apres les enfar@gages, les liens de filiation expliqguent a eauls
linvestissement auprés de son parent agé. Cepgntlabligation de solidarité et d'entraide,
enseignée et transmise dans la sphere familiales @oasi au niveau de la société) n’est pas la méme
pour tous. Si elle dépend de son milieu socidhut aussi reconnaitre que la pression exercélesur
femmes est généralement plus forte, ce qui explipegeles femmes soient généralement considérées
comme les principales pourvoyeuses d’aide, queit@sur la garde des jeunes enfants ou encore de
la prise en charge des personnes agé@solongeant certains travaux menés sur l'ingssthent des
enfants en tant gu’aidants de leurs parents agésr@tamment Joél et Martin, 1998), la sociologue
Simone Pennec (2002) a dégagé trois figures igpaites censés rendre compte de I'engagement des

enfants (et particulierement des filles), auprédede parent : la perpétuation familiale, la recher

% Méme si les évolutions démographiques et socialeguiront probablement les hommes a étre plusestuv
en position d’aidant potentiel (Bonnet et al., 20ldujourd’hui encore, les femmes sont en Franoen(ce
partout en Europe) plus souvent en position d'd@emnEn 2001, N. Dutheil a ainsi montré que pamsi |
5.900.000 aidants recensés en France, plus de é@iént des aidants non professionnels (66 % denésh
dont 90 % étaient des membres de la famille et Ide%6membres de I'entourage (voisins et amis not&mm
Lorsque l'aide familiale ne repose que sur uneeseersonne, il s'agit d’'une fille pour les troisagis des cas
d’aide a un parent, une femme dans 70 % des caedda conjoint. Voir Dutheil, 2001 ou encore Sieuliet
Weber, 2011.
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d’'une filialisation idéalisée et la délégation quefessionnels. La premiére, la perpétuation faieil

est déterminée par 'obligation et « la volonté despecter les modeles et les vceux transmis par les
générations précédentes ». Elle correspond a cMgtie-Eve Joél et Claude Martin (1998) désignent
comme l'obligation, le respect de regles et de @igtons sociales, plus ou moins prégnantes selon
les milieux sociaux. Généralement, ce modele regasda désignation ou l'auto-désignation, d’'un
enfant au sein de la fratrie. Il s’agit le plus went d’'une fille, 'ainée ou au contraire de « kit
derniére » dont la place au sein de la structunglitde I'a automatiquement mise en position de
soutien familial. Un positionnement qui n’est paasgénérer certains conflits au sein des fradyies

se disputent alors la responsabilité de la prisehange. Ainsi en est-il pour Josiane Renaudiraf#
lingere), célibataire et benjamine d’une familledileq enfants. Pour elle, 'engagement aupres de sa
meére, avec qui elle cohabite depuis toujours, esis@e comme naturelle dans un désir de
donner/rendre & sa mere tout ce que celle-ci aopneat tout au long de sa vie a«chaque fois que
nous on leur a demandé quelque chose, ils étaientr& écoute et il faudrait que maintenant, ¢cd soi
l'inverse ». Elle regrette en revanche de n’avoir aucune endegmanceuvre vis-a-vis de ses freres et
Sceurs qui se sont totalement déresponsabilisést geEcompagnement, sous prétexte que Josiane est
célibataire et gu’elle cohabite avec sa méreils @nt a dire que je n'ai personne, que je n'aispa
d’enfants, je n’ai rien du tout, donc... (...) Ce geegssens, c'est qu’ils ont leur vie et gu’ils el
vivre leur vie, point a la ligne. (...) J'ai un de snigéres, il me I'a bien dit au mois d’aodt : « weites
facons, tu as choisi ! » Je lui ai dit : « non, stf'as un choix que jai fait ». La seconde figure se
caractérise par « un sentiment de grande interedaéonnelle » ou « le sens attribué aux pratiques
mises en ceuvre renvoie a une recherche affectiveévpque des besoins de réconciliation, de
réparation et de (re)découverte de I'affectiorafdiet parentale » (Pennec, 2002, p. 136). Le eas d
Wanda Périchon (60 ans, infirmiére en retraite)eesblématique de ce type d’engagement. Cadette
famille de quatre enfants (dont une sceur avec lun&st plus en contact et un frére psychotique),
Wanda a exercé le métier d’infirmiere psychiatriggmdant une trentaine d’année. Dans la famille,
elle dit d’'ailleurs avoir toujours eu ce réle dimmfiiere : vis-a-vis de son pére, atteint de la wnialae
Charcot et qu’elle a accompagné jusqu’'au termeadeies ; vis-a-vis de son frere, qui souffre de
problémes psychiatriques depuis plusieurs annédsngtelle s’occupe régulierement ; enfin vis-a-vis
de sa mere, qu’elle a accompagnée pour dépressiop@ur sa maladie d’AlzheimerLe probleme,
c’est que moi, mon métier, c’est infirmiére. Ma, fj’ai jamais été, j'exagére un peu mais pas
vraiment, c’est mon ressenti, je n'étais pas dlla fle », j'étais I'infirmiére ! Bien sdr, j'étaifa fille,

mais pour mon pere, jai dd gérer quand méme. (pres, c’'est mon frére... Il avait des soucis de
psychose et au déces de mon pére, ca a explotgis Jiafirmiére et il fallait que je... (...) [l fédhit
gérer tout ¢a, la dépression de ma mere aprés éesléde mon pére. Et maintenant, 14, la maladie
Pendant plusieurs années, Wanda s’est donc beauomstie vis-a-vis de sa famille, veillant & étre
toujours disponible et présente. Paradoxalemeetaelioujours eu le sentiment d'étre celle que I'on

comprenait le moins, celle & qui sa famille pré@itmoins d’attention. Sa relation avec sa mére par
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exemple, n'a jamais été placée sous le signe ffedtion et de la tendresse. Aussi loin gu'elle se
souvienne, elle se rappelle Mon frére, c’était le Dieu. Ma soeur a un sacré caéae et moi... la
gentille. (...) Elle se défoulait sur moi. Elle ne tapait pas mais elle m’humiliait. Tout le temps.)(
Apres, ¢a s’est arrangé (...) mais bon, il y a tontpassé qui est toujours la et que je n'oublierai
jamais». Cette histoire familiale complexe ne I'a pas éotig de redoubler d’efforts et de prendre sur
son temps lorsque sa mére a eu besoin delle &dsen des premieres réelles difficultés
occasionnées par la maladie. Lorsqu’elle nouselaté, Wanda nous a parlé de cet accompagnement
comme un engagement trés lourd qui est allé jusgsearifice de certains aspects de sa vie familiale
(avec son conjoint et ses enfants) et socialeouede notre entretien par exemple, Apolline Pé&rich
(la mére de Wanda), 86 ans, vivait au domicilealélie depuis un mois, suite & une mauvaise chute,
et dormait dans sa cuisine dans laquelle sa fithdt @isposé un lit d'appoint. En dépit des diverges

et des griefs qui jalonnent leur passé, Wanda nexggligue que son engagement et son
surinvestissement affectif n’'ont d’autre but queteiver sa place de « fille » dans la famille et d
renouer ainsi une relation plus saine, plus fili@leec sa mere. Sur le ton de la confidence, elle
s'autorise méme a évoquer son besoin d’intimité&inalement, je 'aime quand méme. (...) j'ai envie
gu’elle m’aime mais je ne suis pas sdre qu’elleim& Elle m’aime bien mais je ne suis pas sdre. (...)
jattends aussi : « t'es gentille, t'es proche deim. Ca me fait du bien, quand méme. Et puis, jaoi,
prends tout ce qui a de bon, enfin, de possiblepEs, je m’en arrangerai, je verrai bien. De tout
facon, c’est un peu tortueux la-dedams.Enfin, derniére figure idéal-typique dessinée Simone
Pennec, celle d'un engagement plus distancié et@uéespond a la volonté de professionnaliser au
maximum I'accompagnement de son ascendant. Etl@dab au souci de préserver son autonomie de
femme active et son identité professionnelle digatifié par Marie-Eve Joél et Claude Martin (1998)
Différentes logiques peuvent en effet I'expliquazmme I'éloignement géographique des familles, qui
rend difficile une mobilisation quotidienne de qtél ou encore le souhait de préserver sa vie
familiale et sa vie professionnelle. Mais méme damslernier cas, ou la disponibilité de I'aidartt es
trés limitée, il faut toujours quelqu’un pour orgser la prise en charge, coordonner les aides, etc.

impliquant aussi du temps et de I'énergie poureispnne qui s’en occupe.

Comme nous pouvons le constater a travers ce rapidel, ces pratiques mettent en jeu des logiques
d’engagements et d’attachements spécifiques. Btias conduisent aussi a ne pas figer la catégorie «
aidant familial » mais a la considérer au contraomme une catégorie plurielle qui ne doit pas sous
estimer la complexité des enjeux autour de l'engemye auprés d'un proche en situation de

dépendance mais également de la diversité destbimgs des aidants concernés.
3.2 La socialisation conjugale/filiale de la malai

En étant amené a s’occuper de son proche atteilat mi@ladie d’Alzheimer, le conjoint, ou I'enfant,
devient donc ce qu’on appelle « un aidant ». Lagpkccordée a ce qui constituait I'identité coni@ga

ou filiale s’effrite alors un peu. La relation derifant & sa mére, ou de I'époux a son épouse gehan
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de nature. Cela ne signifie pas qu’elle devientnmidonne ou meilleure, cela signifie juste gu’'un
nouveau cadre d'interaction se met en place etogueadre a pour toile de fond I'amour ou la

tendresse bien sdr, mais aussi et surtout la nealadi

Le difficile apprentissage de la maladie

Au départ, tout se passe comme si I'aidant se oot#it a son proche et a sa personnalité qui change
mais pas a la maladie (Bercot, 2003). C’est entheae qu’exprime Thérésa Pineau (59 ans) qui a eu
du mal a accepter les premiéres manifestationa dealadie de sa meére, et plus globalement encore,
'idée méme de la maladie :Au début, jai eu du mal & accepter, ses lacunes,machins. Tout en
sachant mais je ne pouvais pas accepter. Je lui dimais je te I'ai dit déja » (...) « Mais je tail’

dit, déja maman ! » Et aprés, je revenais, je @igtlans la voiture parce que je me dis, maiseslte
malade ! Mais me mettre dans la téte que c'étaitroe ¢a. Maintenant, j'ai pris un peu plus de recul
mais ¢a fait cing ans. C’est dur, hein ! (C¢ n’est pas que je ne comprenais pas, je n'adragites !

Je me disais : en la secouant, peut-étre qu’elleraxgenir». Durant cette phase, les relations ont
souvent tendance a se détériorer : I'aidant regr@ah malade ses sautes d’humeurs, ses oublis, ses
comportements plus ou moins inadaptés, etc. Beauoous ont dit & quel point cette phase est
moralement éprouvante, a I'instar de Claudia Bamelig70 ans) :d’ai des réactions, pas violentes,
mais d’agacement fort. Et aprés coup, je me dige «’'est pas comme c¢a qu’il faut réagir, ce n'est
pas ce qu'il faut faire, ¢ca doit perturber en faceC’est vrai que 13, je me dis qu’il y a sGremdas
choses que je pourrais apprendee De fait, cette période releve d'un véritablgraptissage ;
apprentissage a décrypter les symptémes de la mabguprentissage a communiquedl(faut leur
parler en face !» affirmait Mme Berthelot), a anticiper les réaas («Ah ! vous avez un signe,
maman, quand elle commence a étre angoissée,gaesfuand elle commence a se mettre les deux
mains sur les joues, je me dis(...) je dis: « hop ! on y vgorendre la voiture et faire un tour pour
déstresser le malade] » nous confiait une fillenddade), mais aussi apprentissage a se conformer a
un nouveau réle pour lequel ils n'ont pas forcémétét préparé. L'épuisement de l'aidant vient
d’ailleurs précisément de cette tension qu'il dgter entre, d’un c6té, comprendre et soutenir son
proche malade et de l'autre, refuser les évolutiim$a maladie en tachant de maintenir I'autre dans
un espace de familiarité, dans le maintien de icesacomplicités, d’'une histoire commune (Ibid.),

autrement dit, dans ce qui faisait la valeur d’aopte ou plus généralement d’une relation.

L’intégration du diagnostic commence par le faaatepter que son proche soit atteint d’'une maladie
neurologique dégénérative, avec toute la dose uidgde et d’incertitude que cela comporte. Il faut
ensuite accepter les transformations physiquesgudl y en a, mais surtout les transformations
identitaires de son proche, qui peut devenir ppalg un inconnu tant ses comportements et réactions
deviennent étrangeres. L'agressivité, les incontiee mal contrélées et les déambulations nocturnes
font partie des aspects les plus difficiles a sujgpo «ll y a des moments, je supporte et d'autres

moments, je supporte moins bien parce que c’estié@tire réveillée trois fois dans la nuit. C'estirr
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gue la derniere fois, j'étais un peu en colere qu@na pris la douche pour les toilettes. J'ai dit

« quand méme tu exageres ! » Il a dit: « c’eshri@ rincerai demain » mais ce n’'est pas vrai de
toutes facons, je le sais.(Frangoise Touffet, 63 ans) Ce qui est embétant, c’est qu’on n'a pas de
répit. C’est la continuité de la surveillance, no@dmpris. Les enfants me disaient : « s'il te ilévéa

nuit, va dans une autre chambre ! » Mais pas dd, jeune peux pas m’en aller parce que la nuit, il
faut que je le surveille ! Sans ¢a, il sort et ibppelle, il me secoue et il viendra me cherchea ne

sert a rien » (Marie Fruchard, 86 ans). Outre les attitud&®gtantes, sinon dérangeantes, c’est tout
simplement le fait de voir I'autre se transformeus ses yeux, de ne plus reconnaitre celui avearqui

a partagé 40 ou 50 années de vie commune comnéeneighe cet époux profondément affecté par la
dépersonnalisation de sa femmeil est évident que vivre avec quelgu’'un comme cas\étes
presque obligé de faire le deuil de quelgu’un, gaes avez aimé et qui n'est plus la méme«C’est
terrible, quand on voit la personne gu'il a étépeiis... ¢a, c’'est cruel | C'est dur de voir la persen
diminuée comme ¢a, on a mal au cceufvec le durcissement des symptdmes et leuripliaétion,

se mettent donc en place au sein de la famillerdies « d’'aidant » et « d'aidé », qui viennent
concurrencer les réles usuels de « mari » et « femnte « parent » et « d’enfant », jusqu’a parfois
les supplanter. Gwenn Viel (fille de malade) renthpte de ce vécu douloureux, en tant qu’enfant, du
deuil gu’elle a déja commencé a faire vis-a-visde pére : #oi, j'ai perdu mon papa, quoi. Je vais

le perdre aprés, quand il va mourir mais il y a aéjne premiére... parce que ce n’est plus la
personne que... Donc, il y a quand méme un deuit@da quelque chose. Et on en a beaucoup parlé
avec maman, de fagon qu’elle accepte aussi qu'oa @euil-la a faire. Que c’est une autre personne
et qu'il faut faire avec ¢ca. C'est un tout autre équilibre de vie que ledaais sont amenés a
rechercher, a l'instar de toux ceux et de toutdleseui se voient transformé(e)s en véritable gard
malade, dont I'ensemble de la vie est orientédgaoin a son proche, sa prise en charge méditale e
son accompagnement. L'un des exemples les plustrdlifs & ce niveau concerne le sentiment
d’obligation a réaliser soi-méme la toilette de gmoche qui menace, bien souvent, les statuts
respectifs de chacun. La confrontation au corpdunparent, mais aussi a ses dysfonctionnements, est
trés violente. Elle fait basculer la relation darpifamilial au plan de I'aide (parfois sous unerfer
professionnaliség) L’aide vient petit & petit parasiter les différesitdimensions des relations
familiales, parce que la maladie exige une suavail croissante et constante du malade (de jour
comme de nuit) et finit par remplir toute la plaCette évolution suit la progression de la malagiig,

contribue également a transformer le contenu dasaes conjugales, des échanges entre parents.

Ce n’est donc que trés progressivement, a forcpadele et d'écoute, que l'aidant intériorise la

maladie, qu’il I'accepte comme une nouvelle comptesale I'identité de son proche, et gu'il va étre

*1 Notons que ce régime de proximité physique efitilifment soutenable sur le moyen ou le long teretdes
soins du corps sont le plus souvent délégués a pilefessionnels avec soulagement, permettant de
« renormaliser » les relations, de les préservepréservant de la souillure I'estime de soi diel#iat, et 'image

de la personne malade.

115



amené a l'intégrer totalement ou au contraire, r&jieter en bloc. Il y a ainsi des aidants tréestig,
parfois trop, au point de s’oublier eux-mémes ;utt@s qui le sont moins ou differemment mais
quelles que soient les situations, les relatiodsaires, celles qui étaient ancrées dans I'habjtadnt

a reconsidérer. Il arrive ainsi que les aidantsdient par se fondre « dans » la maladie en rentran
totalement dans I'univers du malade. Progressivénilsnsont amenés a ruser pour ne pas brusquer
leur proche (comme laver leur linge « en doucessimhuler les clés de voiture ou le carnet de cegqu
etc.), tout en s’adaptant totalement a leur modeielet a leur incohérence. Jusqu’a un certainestad
ils acceptent les répétitions incessantes sangrs@n restent calmes face aux sautes d’humeur ou a
I'apathie ; ils en viennent a se faire une raisdid@e d’étre réveillés quatre ou cing fois paitna
passer inlassablement les mémes épisodes de&évisé ou encore en viennent a s'accommoder des
comportements les plus disgracieux. Cet extraitadeie intime des époux Riochet est une bonne
illustration de toute la patience dont il faut safaire preuve pour ne pas craquerCemme il oublie
gu’il a mangé, il se leve de table et une heureeapil me dit : « alors, c’est quand qu’on mange ?

Et en ce moment, c’est : ou faire pipi a c6té deuaette des cabinets, a droite ou a gauche, il g e
plein partout, il faut toujours nettoyer. (...) Lursbir, on s’est levé de table, j'ai débarrassétait

huit heures moins le quart. J'ai fini de débarrasisesalle a manger et j'étais en train de débages

la cuisine. Dés que j'ai eu fini, je suis allée tager les dents, il est venu dans la salle de bairi$

me dit : « gu’est-ce que ca veut dire ¢a, tu iesales dents ? C'est quand qu’'on mange ? » « On a
mangé ! Moi, jai mangé un petit bout de fromage wt yaourt mais toi, tu as mangé,
confortablement ! Tu as mangé tes légumes, etit me dit: « mais non, je n’ai pas mangé, jai
faim ! » « Tu as faim ? il reste un morceau dengiil y a du fromage dans le réfrigérateur, tas’
qgu’a te servir ! Et d’abord, avant quoi que ce seist ce que tu as faim ? ». Il me dit : « non lisvia
c’est I'heure de manger, alors, je veux mangerMardi, il m’a fait un plaidoyer, je ne vous disph

« Oui, tu m'as laissé seul depuis ce matin, denbdreure, tu es partie. Tu ne m'as pas donné e pet
déjeuner, tu ne m'as pas donné le repas de midnetum’as pas donné le repas de ce soir »
« Comment ¢a je ne t'ai pas donné le repas de PAlimidi, on a mangé du poisson et ce soir, on a
mangé des légumes avec du fromage, des yaourtetc'est que tu n'as pas mangeé ? » « Oui, tu
me prives de tout ! » Quand je lui donne des cagliehe les pousse. Je lui dis : « pourquoi quiesu
pousses ? » Il me dit : « elle veut m’empoisomndrl’a méme dit au docteur : « je ne prends pas

cachets parce gqu’elle m’en donne trop, elle vetmpoisonner ! ». (...) C'est épouvantabie !

L’entrée en institution : une sécurisation matériel au prix d'une incertitude sur la dignité du matle ?

Cependant, il peut arriver un stade ou la situatt@nvenime et ne devient moralement et
physiqguement plus tenable. Les professionnels oat pabitude d’alerter précisément sur ce point,
mettant en garde les aidants a ne pas outrepasselirhite. Ainsi, lorsque la « charge » est vécue
comme trop lourde, il arrive que I'entrée en ingiitn soit finalement percue comme une solution

préférable au maintien a domicile, non seulemerdegpqu’elle diminue l'incertitude caractéristique d
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la trajectoire de la maladfe mais également parce qu’elle réduit la part ideplication de ces aidants
fortement investis : e n'est pas possible de faire autrement (...) Cstiplus possible. C’est toute
la journée, toute la nuit ! S’il N’y avait que layrnée, ma foi, je ferai le sacrifice parce que mgia
méme, on est plus tranquilles quand ils sont peeealis, c'est sir. Mais toute la nuit, on ne récapé
pas, ce n'est pas possible, il n'y a pas moyenédepérer » (Colette Détoc, 78 ans). Ainsi Colette
Détoc est-elle préte a franchir le pas, parce guedtime étre arrivée au bout de ce qu’elle pduvai
faire et, d'une certaine maniére, au bout d’elleyreé Leur proche est confié a des professionnels
habitués a faire face a la maladie et a ses asiesgdus déroutants, il est « entre de bonnessngin
en sécurité. C'est ce que nous dit Daniel Pépiraf@ : «Ma femme, maintenant, elle est bien, c’est
en sécurité, pour elle» ou encore Wanda Périchon (60 ans) qui, épuis&e dps années
d’accompagnement de sa mére, finit par se réjausah placement : pour sa sécurité. (...)ily ale
gaz, parce qu’il y a le chauffage au gaz. C'estédaurité avant tout. Et en plus, il y aura des \eju
parce que moi, je vais en bénéficier, parce queejai plus tranquille, je vais avoir moins de sges

elle va étre bien la-bas. (...) cette maison de itetrge me sens légére, l1a, parce que je me dis... Je
voyais I'hiver qui va commencer, tout gaSi I'argument sécuritaire est souvent mis esamadans ce
type de cas, il convient néanmoins de rajouterlgwkcision de faire entrer son proche en maison de
retraite médicalisé ne se réalise généralemensgas culpabilité ni appréhension, particulierement
pour les conjoints aidants (et les cohabitants) ppiivent vivre cette transition comme un échec
personnel a n'avoir pas su relever le défi de ldadia. D’ailleurs, peu d’entre eux vivent cette
situation sereinement. S’ils ont a priori plus dmps pour eux, ils n’en sont pas moins toujours treé
préoccupés par le bien-étre moral et la présemvatela dignité de leur proche. C’est pourquoi, ils
demeurent toujours aussi présents auprées d’euxrdadant visite régulierement, s’assurant qu'ds n
manquent de rien, faisant également en sorte deésr régulierement dans leur ancien domicile
pour maintenir un espace de familiarité, un semtdarcontinuité avec leur vie conjugale ou famdial
passée. Pour les non-cohabitants en revanchdeterde moral de la décision semble plus rapidement
résolu. Parce gqu'ils ont une vie de famille plunpée, ou tout simplement parce qu’ils n’habiteasp

a proximité, le placement parait plus évident estlsans doute moins vécu sous le registre deeléc

personnel.

2 || reste que la période de recherche d’une inaitupeut étre marquée par une grande incertitade la
décision d’entrer en institution est parfois comnelwlans I'urgence, en raison d’'une aggravationabeude I'état
de santé du malade. L'inquiétude procéde autankadiible disponibilité de places, du refus de aex
établissements d’accueillir des personnes « trgemi#antes », que du colt élevé de linstitutiosaibn ou de
la difficulté a trouver un « bon établissementas prop éloigné du domicile de I'aidant.
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Eléments de conclusion:

La maladie d’Alzheimer et les syndromes apparecwédrontent malades et familles a des situations
d’incertitude différenciées selon les étapes ddrdgectoire dans laquelle ils sont engagés. Ces
situations d'incertitude sont construites a l'artition de la perception des risques — distindndes
protagonistes de la trajectoire — et de leur peisecharge négociée a partir des situations sociales
variées des malades. L'incertitude n’est pas sea¢riée au cours de la maladie lui-méme, mais
également & des événements exogenes, pouvantiligstda configuration d’'aide dans laquelle le
malade s’inscrit. Au fil de la trajectoire, les matabilités éprouvées par les individus se transtot,
notamment en se transmettant du malade a ses pratheéciproquement. En effet, méme liées, les
vulnérabilités des proches restent distinctes dlescees malades, contrairement a ce qu’établit la
pratique des gériatres, qui tend a confondre ftagiu malade, fragilisation de ses proches etgpitéc
des situations (Thomas, 2005). Pour autant, méménsertitude est une caractéristique de la
trajectoire, elle n’entraine pas nécessairemergemiment constant d’insécurité. D’abord parce que
l'instabilité de I'état du malade fait alterner espet désillusions ; ensuite, parce que I'orgaitsade

la prise en charge peut répartir la charge entrgiquirs aidants ou précipite la décision d’'uneéenén
institution ; enfin, parce que certains maladdsuats proches font preuve d’une réelle capacitér v

le moment présent, refusant de se laisser gagnémgpgiétude.
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ANNEXES



ANNEXE 1 : Guide d’entretien professionnel

|. PARCOURS ET ACTIVITE

Cursus

e Pouvez- vous nous parler de votre parcours priofessl et nous dire comment vous en

étes arrivé a devenir .... ?
Quels sont vos domaines de compétences ? / Spatiai
e Depuis combien de temps étes-vous en poste ici ?
Quel est votre role exact (/ a vos collegues) ?
Type de contrat/ temps de travail ?
CM2R
e Pouvez- vous nous décrire I'organisation du CM2R ?

Son organigramme

L’'organisation interne (fréquence et temps de iguynavec qui? sur quoi ?/

interlocuteur unique avec la médecine de ville,)etc
e Que représente pour vous ce dispositif ?
Sa création a-t-il changé qq chose dans votren@ation quotidienne ?
Quels sont ses points forts ? Ses limites ?
e Quel est le protocole utilisé lors d’'une considiat?
Les différentes étapes ? étapes normalisées pasitds patients ?
Ce protocole est- il le méme dans tous les CM2R ?

Si non, comment et par qui le vbtre a-t-il été wniéf?

Vous convient- il ? (Difficultés : trop d’attenp®ur les patients ?/ trop de médecins ?)

Exercice en poste

Description

e Pouvez-vous me décrire une semaine/ une jourmgee« au sein de votre service ?
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e Pouvez- vous me décrire le déroulement d’une dtatgn et me résumer en qg mots votre

activité ?
Comment se passe une consultation pour vous ?
Durée de consultation/ en présence de qui/ téatsés, etc.)
e Quel est le travail réalisé apres une consult&i¢@ompte rendus, réunions, etc.)
Quelles orientations thérapeutiques possibles lesyatients ?
(Dans quel cas, orientation médicamenteuse, dfmapagnement...)
Etes vous tjs d’accord avec vos collegues (sutiagnostic, un suivi, etc.) ?

e Quelles sont les principales difficultés que vaaacontrez dans l'exercice du métier

(débordement, manque de moyens, manque de recsamegs interdisciplinarité...) ?
Partenariat
e Pouvez- vous nous parler des relations entretesezsvos collégues ?
Avec qui ? Quels types de relations ? Quellescditiés ?
Comment vivez- vous la pluridisciplinarité ?
Quels avantages/ quelles difficultés ?
e Dans l'instruction de dossiers, le partenariatlaste pratique systématique ?
Quelles sont ses conditions ?
e Pouvez-vous me dresser une liste des partenaistiséitions avec qui vous travaillez ?

en externe) : (Médecine de ville/ travailleurs sogi consultations mémoires/ autres CM2R,

etc.).
Parmi ceux-ci, quels sont ceux avec qui vous tllazde plus souvent ? (Fréguence)
Y a-t-il des liens réguliers avec eux ?

e Quel a été I'impact du plan Alzheimer sur le sesv?
Qu’est-ce que cela a apporté en terme de béndfites de contraintes ?

Comment voyez-vous évoluer votre métier ?
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Il. LE PUBLIC DU CM2R ET SON SUIVI
Pop. du CM2R

e Comment se répartie le public (en fonction des/agexe/ CSP/ rural/ urbain) au sein du
CM2R ?

e Peut- on dégager un ou des profils types de pataatueillis ?
en termes d’age
en termes de genre
en termes de milieu social
e Parmi ces populations, lesquels voyiez-vous I&st/4es + tard ? Pourquoi ?
e Quelle est la durée moyenne de suivi d’'un patent
e Ces différents profils, ont-ils des spécificitéstiulieres ?
e Quels patients vous échappe ?
Lesquels ne voyiez- vous pas ?
Lesquels quittent le systéme de prise en charge ?

e Avez-vous constaté une évolution du public depaisréation du service ? (Montée en

puissance ? pour qui ? pourquoi ?)

Trajectoires de patients

e Pouvez-vous me décrire la trajectoire d’'un patipnt« passe » dans votre service ?
L’adressage du patient (généralistes, travailleacsaux, etc.)
L’annonce du diagnostic (qui, quand, comment, apyecetc.)
Le temps de suivi (6 mois) est-il trop long ? qagasse t-il durant cette période ?

Les orientations et traitements possibles et p@pdgui propose ? qui oriente ? et
vers qui ? y'a-t-il des réunions de service ? $i avec qui ? quand ?, etc./ traitements

différentiels selon profils sociaux des patients ?)

La fin de la trajectoire (mort/ placement en indtdn, etc.) ?
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e Au cours de cette trajectoire, quels sont lesdhffits interlocuteurs (en interne et externe)

gue voit le patient ?

e Pouvez-vous me décrire ce qu’est pour vous urtlgdague « intéressant » ?
Pouvez-vous me décrire ce qu’est pour vous urse jen charge idéale ?
Pouvez-vous me décrire ce qu’est pour vous urse jen charge qui s’est mal passée ?

[ll. LE MALADE ET LES AIDANTS

e Comment se déroule le premier contact avec lalliami
Généralement, les patients, viennent- ils seatsdrapagnés ?

e Comment la famille/ les proches sont- ils invedtss le développement de la maladie ?
Quand fait- on appel a eux ? Sont- ils présentisao long du processus ?
Quelle est leur place par rapport au diagnostia/paise en charge ?
Quelle articulation possible avec la prise en gbarofessionnelle

e Quels sont leurs demandes/ leurs attentes/ |éfficzitiés ?

e Quels liens avec les associations de maladesCM2R peut- il &tre un relais ?

e Qu’est-ce gqu'un « bon » aidant ? Qu’est-ce qu’umakivais » aidant ?
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ANNEXE 2 : Passages obligés dans le déroulement des

Présentation du patient

Sexe

Age

Situation matrimoniale

Milieu social

Lieu de résidence

Nombre de personnes vivant au foyer

Nombre d’enfants

Antériorité de la maladie

Phase diagnostic

Cause de la premiére consultation (mémoire, dépressic.)
Adressé au CMRR par ? (médecin traitant / famillegences / institutions, etc.)
Parcours

Examens (HDJ/ libéral)

Prise en charge et suivi

Traitements proposé

Médicamenteux

Thérapies non médicamenteuses

Aides sociales

Le patient et son entourage

Appréhension de son probléme (déni, reconnaissangejsse, émotions, etc.)
Aidant : qui ? Comment le prend/ennent il/s ?

Regard du professionnel

Caractérisation de la trajectoire (simple, compiguheurtée, etc...)
Principales difficultés

Perspectives
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ANNEXE 3 : courriers

Objet : Etude sur les trajectoires de santé.
Chére Madame, Cher Monsieur,

L’Ecole des Hautes études en santé publique (EHE&Honne actuellement une recherche sur les
trajectoires de prise en charge de personnes anutfe troubles de la mémoire. Issue d'un programme
interdisciplinaire du Centre Nationale de la Recher Scientifique (CNRS), cette recherche est

financée par la CNSA et s’appuie plus spécifiquersantrois sites : Rennes, St Etienne et Nice.

Le premier volet de cette recherche a consisténaordrer différents professionnels (médecins,
gériatres, psychologues, etc.) travaillant danscéagres de consultations mémoimss trois villes
concernées. Notre objectif était de questionnerptefessionnels sur leur activité, de recueillinrle
avis sur les troubles de la mémoire et d’'identifies pistes d’actions a envisager pour une prise en

charge de qualité.

BN

Le deuxiéme volet de la recherche vise a rencordigactement les personnes suivies par les

professionnels pour comprendre leur vécu, leuentds et leurs besoins.

Suite aux différents contacts et entretiens ques @@ons eu avec les professionnels de la consultati
mémoire de I'hépital de Rennes, nous nous permettlmmc de vous contacter pour savoir si vous
accepteriez de vous entretenir avec nous, a votmgcie, dans le cadre d’'un entretien d’'une heure
environ. L'objectif serait de discuter de la prise charge qui est proposée a votre proche et des

éventuelles difficultés rencontrées.

Nous vous remercions par avance de votre partioipajui sera aussi utile que précieuse au bon

déroulement de cette recherche.

Blanche Le Bihan, Arnaud Campéon Docteur X,
Sociologues CHU-CMRRY

Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique Haleitddur Gériatrique
Secrétariat : 02.99.XX.XX.XX Secrétariat : OZ@XX.XX
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Objet : Etude sur les trajectoires de santé.
Chére Madame, Cher Monsieur,

L’Ecole des Hautes études en santé publique (EHE&Honne actuellement une recherche sur les
trajectoires de prise en charge de personnes anutfe troubles de la mémoire. Issue d'un programme
interdisciplinaire du Centre Nationale de la Recher Scientifigue (CNRS), cette recherche est

financée par la CNSA et s’appuie plus spécifiquersantrois sites : Rennes, St Etienne et Nice.

Le premier volet de cette recherche a consisténaordrer différents professionnels (médecins,
gériatres, psychologues, etc.) travaillant danscéagres de consultations mémoimss trois villes
concernées. Notre objectif était de questionnerptefessionnels sur leur activité, de recueillinrle
avis sur les troubles de la mémoire et d’'identifies pistes d’actions a envisager pour une prise en

charge de qualité.

Le deuxiéme volet de la recherche vise a rencordigctement les personnes suivies par les

professionnels pour comprendre leur vécu, leuentds et leurs besoins.

Suite aux différents contacts et entretiens que @ons eu avec les professionnels de la consultati
meémoire de I'hdpital de Saint Etienne nous nousnpéions donc de vous contacter pour savoir Si
vous accepteriez de vous entretenir avec noustra domicile, dans le cadre d’'un entretien d’'une
heure environ. L’objectif serait de discuter dg@ise en charge qui est proposée a votre proctieset

éventuelles difficultés rencontrées.

Nous vous remercions par avance de votre partioipajui sera aussi utile que précieuse au bon

déroulement de cette recherche.

Isabelle Mallon, Marianne Palisse Docteur W

Sociologues, GRS Consultation de Neurologie
Associées a 'lTEHESP Secrétariat : XXXXXXXXX
Contact : 04 77 XX.XX.XX
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ANNEXE 4 : Tableaux portant sur les caractéristiquas des malades et des

aidants

Tableau 1 : Caractéristigues des malades par site

Patients Nice Rennes Saint Etienne Total
Sexe

F 11 17 8 36
H 9 8 12 29
Age

Moins de 70 ans 3 1 1 5
70a 74 ans 2 2 2 6
75479 ans 9 6 7 22
80 484 ans 3 8 7 18
85 a 89 ans 3 7 2 12
90 et plus 1 1 2
PCS

Agriculteurs 1 1
Artisans, commercants et chefs d'entreprises 5 2 4 11
Cadres et professions intellectuelles supériedres 56 3 14
Employés 3 6 2 11
Femme au foyer 2 4 1 7
Ouvriers 2 1 7 10
Professions intermédiaires 3 5 2 10
Non renseigné 1 1
Revenu mensuel du foyer
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2000€ < R< 5000€

R > 5000€

R<2000€

(vide)

Statut marital

Célibataire

Marié/ Concubin

Veuf

Localisation

Non concerné

Rural

Semi

Urbain

Type d’hébergement

EHPAD / MR

Domicile

Sévérité

Léger

Moyen

Sévere

Non renseigné

GIR

GIR 2

GIR 3

GIR 4

10

15

17

20

11

10

15

14

20

11

10

16

12

18

28

28

46

16

16

43

58

18

17

21
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GIR 6 1 1 2
Non concerné 14 8 10 32
Non renseigné 2 7 7 16
APA

Oui 4 4 6 14
En cours 4 1 1 6
non 11 16 13 40
Non concerné 1 1
Total 20 25 20 65
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Tableau 2 : Caractéristiques des aidants par site

Aidants Nice Rennes Saint Etienne Total
Sexe

F 14 18 15 47
H 6 6 5 17
Non concerné 1 1
Age

Moins de 50 ans 4 1 1 6
50 459 ans 5 3 8
60 a 69 ans 3 4 1 8
70 2 80 ans 8 7 10 25
80 ans et plus 3 4 5 12
80 et plus 1 1
Non concerné 1 1
Non renseigné 2 2 4
Lien avec le malade

Belle-fille 1 1
Conjoint 15 12 15 42
Enfant 4 9 3 16
Frere/soeur 1 2 3
Voisin 1 1
Non concerné 1 1 2
Vit avec le patient

Oui 17 12 15 44
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Non 3 12 4 19

Non concerné 1 1 2

Total 20 25 20 65
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ANNEXE 5 : Echantillon

SITE N°1

PEPIN Daniel

Marthe Femme aly2000€ < R< Institution Conjoint professeur lycée
R1 71 | Mariée | 2 foyer 5000€ Semi 2005 Institution depuis 2008 75 technique retraité
BONDIGUEL Claudia

Jacques Dom Conjoint

R2 84 | Marié 3 Polytechnicien| R >5000€ |urbain 2006 5h/sem, (F de ménage) 70 Femme au foyer
CLICHON Marguerite

Robert 20006 < R< Dom 2006 Conjoint

R3 70 | Marié 1 Enseignant | 5000€ urbain GIR 4 hépital 2009 71 Employée retraitée
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Honorée 5000€ urbain
R4
CORDIE Voisin
Annie Dom .
(époux e

R5 76 | Mariée Aide-soignanteR < 2000€ urbain 2005 Inf? institution)
FRUCHARD AXV= 31S | Marie

Aide Soign. = 7j/7, 2 fljours
Hippolyte Radiothérapeut Dom 2005 Kiné: 2flsem, Conjoint
R6 86 | Marié e R > 5000€ rural GIR 2 F. de ménage: 4f/ sem. 86 Biologiste retraitée
BERTHELOT Denise

AXV= 2h/s
Louis 20006 < R< Dom 2001 Inf= 3f/sem. Conjoint
R7 86 | Marié Technicien 5000€ urbain GIR3 Ortho : 1-2f/s 78 Cadre retraitée
RENAUDIN Dom Josiane

AD= 72h/mois
Evelyne 2000€ < R< Rural 2005 Inf. 1h/sem Fille
R8 83 | Veuve Mére au foyer| 5000€ cohabitant | GIR 2 HDJ :1/2 j/lsem. 47 Lingére
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Inf : 707

AD : 3f/sem.
PERICHON Dom ADJ Lsem \yanda
Heb. Temp
Apolline Femme de Urbain 2008 Transport Fille
R9 86 | Veuve ménage R< 2000€ A proximité | GIR 3 Pré-inscrip en Institution 60 IDE retraitée
PIGEARD Thérese
Inf. 77
Jean Dom AD : oh/ sem Conjoint
R10 84 | Marié Agriculteur R 2000€ rural 2008 ADJ :3f/sem. 82 Agricultrice retraitée
AM : 3f/sem
AXV : 6j/7
Portage Repas
Inf: 77, 2flj
HOUARD Dom Transport Gwénola
Adj:3f/sem.
Gladys Urbain 2005 Bistrot-mémoire Fille Secrétaire médica
R11 89 | Veuve Aide cuisiniére R < 2000€ A proximité | GIR 2 Héber. Temp 68 retraitée
CRESTEL Bernard
Solange Dom 2005 Conjoint
R12 80 | Mariée Commercante| <R2000€ urbain Pas d’aide 81 Commergant
VIOT 86 | Veuve Institution | 2003 Institution depuis 1997 Enfant _
Femme aul
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Sophia foyer urbain GIR 4
R13
PERUSSEL Jean-Noél
Angéle 2000€ < R<|POM 2008 ADJ : 2 sem. a venirooniont
R14 84 | Mariée | 2 Cadre 5000€ urbain GIR 4 Pré-inscrip. en institution 69 technicien retraité
FOLLIARD
Bernadette Marielle
R15 2000€ < R< Institution Fille
89 | Veuve 2 Bibliothécaire | 5000€ urbain 2003 Institution depuis 2005 59 Femme au foyer
RIOUX Madeleine
Franck 2000€ < R< Dom Conjoint
R16 78 | Marié 2 Photographe | 5000€ urbain 2009 F. de ménage : 2h/sem 76 assistante sociale
BREHIER Christiane
1
Mireille iz Institution Sceur
décédé
R17 87 | Célib e Réceptionniste| R2000€ urbain 2007 Institution depuis 2008 84 Commercgante retraitée
KERGOET
- Antoine
Maryse 20006 < R< Institution 2007 GIR _
(fils) et
R18 81 | Mariée | 2 Cuisiniere 5000€ Rural 2 Institution depuis 2008 Christine Agriculteur
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(belle-fille)

51
LAMBOLEZ Henri
Irene 2000€ < R< Institution Conjoint
R19 58 | Mariée Technicien 5000€ rural 2006 Institution depuis 2009 60 Technicien retraité
AVENARD Catherine
Gilles ingénieur  en2000€ < R< Dom Conjoint
R20 91 | Marié textile 5000€ urbain 2007 F. de ménage 2h30/semaineg| 84 femme au foyer
GIBOIRE Dom Nicole
Bérangere f Urbain . . . Fille
employée trésar Aide ménagere une
R21 79 | Mariée public R< 2000€ A proximité fois/semaine, 2h 54 prof de maths lycée
Paulette
Conjoint
VIEL [et Gwenn
Yannick Dom Aide ménageére : 2h/semaine | (fille)]
R22 78 Marié instituteur R >5000€ |rural Aide aux courses : 2h/semaine76 institutrice retraitée
ALVAREZ Dom Rosa
Anna-Maria 75 | Veuve IDE R 2000€ Urbain 2006-2007 Pas d'aide Fille bibliothécaire
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R23 A proximité 54
GESBERT Dom Maryvonne
Yvonne Semi Seceur
R24 77 | Célib. Commercante| R2000€ cohabitant | 2008 Pas d'aide 75 Commercgante retraitée
PINEAU Dom Theresa
Rose Semi Fille
Femme au
R25 81 | Veuve foyer R< 2000€ A 100 km Pas d'aide 59 employée de commerc
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SITE N°2

Antériorité

NOM Statut Enfan maladie et AT
patient Age | marital |ts Profession Revenu Lieu de vie | GIR Aide formelle Age Aidant Profession
LEMAIRE Francine
Francois Tapissier Dom Conjoint/
N1 79 | Marié 2 décorateur R 2000€ urbain 2008 Kiné et ortho : 2F/ sem |78 Secrétaire retraitée
RIOCHET Inf : 7jours/7 Marie
Isidore Chauffeur  dd 20006 < R< Dom Aide ménageére : 6h30/sem | Conjoint
N2 88 | Marié 2 taxi 5000€ urbain 2006-2007 71 Femme au foyer
GARANCHE
R Odette
Guy 20006 < R< Dom Conjoint
N3 77 | Marié 3 Assureur 5000€ urbain + de 3 ans Ortho : 2F/sem 75 Femme au foyer
DETOC . Dom 2007-2008 | Aide ménagere : 4h/sem | Colette

Directeur
René 79 | Marié 2 commercial R< 2000€ urbain GIR 2 Inf: 7j/7 Conjoint Femme au foyer
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D

N4 Kiné :2F/sem 78
ADJ : 1F/sem

PALLEAU Odette
Francis 2000€ < R< Dom Conjoint
N5 83 | Marié Ingénieur 5000€ urbain 2006-2007 Aide ménagere 83 Rédactrice
SURBIGUET Josette
Achille Militaire dans| 2000€ < R< Dom Conjoint
N7 78 | Concub la marine 5000€ urbain 2006-2007 Pas d'aide 72 Secrétaire comptable
VILAS Thérese
Roger Contréleur 2000€ < R< Dom + de 3 ans Inf: 7j/7 Conjoint
N8 85 | Marié aérien 5000€ urbain GIR 3 Aide ménageére : 16h/mois | 75 Greffier
TOUFFET Francoise
Jean-Claude 2000€ < R< Dom Conjoint
N9 67 | Marié Polytechnicien| 5000€ urbain + de 3 ans Pas d’'aide 63 Restaurateur
DALIFARD Dom Protage de repas Nadia
Liliale Urbain 2007 Inf: 3F/sem Fille

Femme de
N10 74 | Veuve ménage R 2000€ A proximité | GIR 4 Sous tutelle 47 Femme au foyer
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BOURDIN

Ami (& 100
Madeleine Dom F de ménage : 2h30/sem | km)
N11 71 | Veuve IDE R< 2000€ urbain 1996-2000 | Ortho : 1F/sem Neveu
TOURTELIE
R 2002 André
Renée Dom APA en Aide ménégere : 2F/sem | Conjoint
N12 77 | Mariée Commercant R2000€ semi cours Inf (médicaments) 82 Commercant
BRAULT - + de 3 ans « Assistante  de  vie » Albert
technicienne
Catherine dans e Dom APA en 6h/jour Conjoint
N15 63 | Mariée assurances R > 5000€ | urbain cours ortho : 3h/sem 64 Médecin généraliste
MORIN Dom Claudine
Denise 2000€ < R< Urbain Sceur
N16 85 | Veuve Professeur 5000€ Cohabitant | - de 3 ans F. de ménage : 3h/sem |73 Avocate retraitée
JARDIN Gilbert
Anne 20006 < R< Dom Conjoint
N17 76 | Mariée Commercante| 5000€ urbain 2008 Pas d'aide 78 Commercant retraité
MAIGRET Dom Marie-Rose
Charlotte 82 | Veuve Commercante| R2000€ Rural 2004 Pas d'aide Fille Commercante
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D~

N18 cohabitant 45

Marie-
LABIT Dom Francoise
Josette Urbain Fille .

Employée dans u
N19 82 | Veuve Standardiste R2000€ Cohabitant | + de 3 ans Pas d’aide 47 musée
GROGNARD Dom Christine
+ de 3 ans

Isabelle Femme au Urbain APA en Fille Responsable
N21 76 | Veuve foyer R< 2000€ A proximité | cours Inf : de maniére ponctuellg 43 supermarché
FRABOULET 2004 Albert
Simone Médecin 2000€ < R< Dom APA en Conjoint Représentant [
N22 75 | Mariée anesthésiste | 5000€ urbain cours Aide ménagere 83 pharmacie
CONDUCHE Georges
Anne Femme au2000€ < R< Dom Conjoint
N23 62 | Mariée foyer 5000€ semi 2005 Pas d'aide 63 Chauffeur taxi retrait
PITARD Aude
Anselme Dom Conjoint
N24 79 | Marié Viticulteur R > 5000€ |urbain 2005 F de ménage 74 femme au foyer
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SITE N°3

r

Antériorit
NOM Statut Enfan € maladie Aidant
patient Age | marital |ts Profession Revenu Lieu de vie | et GIR Aide formelle Age Aidant Profession
Francois
PERRUSSEL Dom Conjoint
SE1 76 | Marié 3 MG R > 5000€ urbain 73 enseignant-chercheu
Jean-Michel
Conducteur de
LAMARE travaux dans [€2000€ < R< Dom Conjoint
SE2 76 | Marié 4 batiment 5000€ urbain 80 professeur de lettres
Bernard Francoise
MERCIER Cadre dans ur2000€ < R< Dom Conjoint
SE3 57 | Marié 3 bureau d'études5000€ urbain 58 Assistante maternelle
Jean Solange
DUBOIS Dom Conjoint
commercgante
SE4 82 | Marié 2 Epicier R<2000€ urbain 76 supérette
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André Valérie
FLOCH Dom Conjoint
SE5 83 | Marié Ebéniste R <2000€ urbain 77 Institutrice
Alice Hervé
CHATEL Dom Conjoint
commercant magas
SE6 80 |Mariée Commercante | R<2000€ Rural 81 chaussures
Gérard Aline
GLEMOT . Dom Conjoint
Conseiller au
SE7 75 | Marié assedics R < 2000€ Rural 74 vendeuse
Odette Mathieu
AUTRET Enfant
Femme de
SE8 74 | Veuf ménage R <2000€ Institution | GIR 2 40
Jean Eva
avocat, puis
LEDANTEC Dom Conjoint
chef
SE9 86 | Marié d'entreprise R > 5000€ Rural 74 femme au foyer
Chef de servicg
Georges dans uné2000€ < R< Dom Gisele
LIGER 76 | Marié verrerie 5000€ Rural GIR 3 Conjoint Mére au foyer
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SE10 70
Rosa Jocelyne
GAUDIN Dom Enfant
Femme de
SE11 78 | Veuf ménage R <2000€ urbain 57 Comptable
Edmond Colette
HEMMONET Dom Conjoint
SE12 79 | Marié Métallurgiste | R<2000€ Rural 79 vendeuse chapeaux
Juliette Marie
GUYADER Dom Enfant
SE13 86 | Veuf Commercante | R<2000€ Rural GIR 4 61 Institutrice
Raymond Denise
Contremaitre
CAVELIER Dom Conjoint
dans Ia
SE14 80 |Marié métallurgie R < 2000€ urbain 77 épiciére
Marcello Valentina
Chaudronnier
LACROIX Dom Conjoint . . .
dans Ia mouliniére  industrié
SE15 78 | Marié métallurgie R <2000€ urbain 72 textile

h
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Claire Jean
chef d'entreprisq
DOMENS 2000€ < R< Dom Conjoint ingénieur de
SE16 81 |Mariée |3 femme au foyer 5000€ urbain 82 formation
2
' Dom Belle-
SE17 90 ?|Veuf? |17 ? R >5000€ ? |Urbain ? fille/55 ? ?
Héléne Pierre
directeur d'un
KANSeS centre de 2000€ < R< Dom Conjoint directeur centre d
SE18 80 | Marié 4 vacances 5000€ urbain 82 loisirs
Robert Violette
COURGEON 20006 < R< Dom Conjoint
SE19 77 | Marié 3 instituteur 5000€ urbain 80 Enseignante
Catherine Simon
GRUEL 20006 < R< Dom Conjoint
SE20 73 | Marié 0 employé 5000€ Rural 75 employé
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Michel
SALMON

86

marié

Sophie

Fille
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ANNEXE 6 : Guide entretien

I. PRESENTATION DE L'AIDANT ET DE LA PERSONNE MALAIE

1- Information sur le proche aidant
Quel est votre age ? / votre profession ? / sttnatiatrimoniale et familiale ?
Enfants/ petits-enfants

Quelle est votre situation résidentielle vis-a-dis votre proche malade ? (Cohabitation/ distance

géographique)

2- Information sur la personne malade (s’adressé& personne, si c’est possible
Quel est son age ? / ancienne profession ?/ situatatrimoniale et familiale ?

Quel est son état de santé ?

Pouvez- vous me décrire rapidement comment se es@ies troubles aujourd’hui ?
Date derniére consultation

II. LE PROCESSUS DIAGNOSTIC ET DE PRISE EN CHARGE DA MALADIE

1- Les premiers troubles, la phase d’incubationiaec
Selon vous, a quand remonte les premiers troulelés ohaladie ?

(Quels étaient ces premiers troubles ? les premigtaintes ?) Comment ca s’est manifesté ?

Comment ¢ca a commence ?

(Quelles interprétations en faisiez- vous ? (e¢névellement, celles de I'intéressé, du médec) gt

Et comment vous l'aviez interprété ? Vous en pengimi, a ce moment-la ?
Comment vous et votre entourage avez réagi a lsioeale ces premiers troubles ?
Etiez- vous inquiets ? surpris ?

A qui en avez- vous parlé ? (Famille, amis, médeaic.)

Durant tout ce temps, votre proche était- il s@iétait- il aidé ?

si oui, qui (médecin, neurologue, etc.), commeatyrquoi ?

A partir de quel moment avez-vous décidé de comsptiur ces troubles ? Qui étes-vous allé voir ?
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Votre proche avait-il conscience de ces troubles ?
Comment en parlait-il ? Comment vivait-il (viviepws) avec au quotidien
2- Le moment du diagnostic médical

Comment avez-vous été amené a avoir une consultatéicale spécialisée/ & prendre contact avec

le service de neurologie / de gériatrie ?

Par quel intermédiaire ? (votre proche, vous- méamemédecin, une hospitalisation, une brochure,

etc.)

(La démarche a-t-elle été compliquée ?) Est-ceggua été compliqué ? Est-ce que vous pouvez me

raconter comment ¢a s’est passé ? (Quelles ote®thfférentes étapes ?)

Qu’attendiez-vous de cette consultation ? (Et vptozhe ? Qu'est-ce qu’il en pensait ?) Aviez- vous

des questions particulieres ?

Comment s’est passé cette premiere consultatiome?s@st- il passé lors de cette consultation ?
Qui étaitla ?

Vous rappelez-vous du déroulement de la consutt&iiemps, test, etc.)

Qui votre proche a-t-il (avez-vous) rencontré lbesces consultations ? (psychologue, etc.)

Que vous a dit le médecin ? et a votre proche &zfawus partagé I'information ?)

Comment avez-vous réagi ? Vous-méme ?. Votre prdcleomment avez-vous compris le

diagnostic ? (Quelles ont été vos interprétatiespectives de ce diagnostic ?)

Est-ce que vous avez eu l'impression d’avoir égh limformé ? Suffisamment ? Est-ce que vous avez

posé des questions ? (L'information donnée parddauin vous a-t-elle paru suffisante et adaptée ?)
Que vous a-t-on proposeé a l'issue de cette consuita

Quel type de prise en charge ?

Médicamenteux : médicaments proposés

Social : suivi proposé

Est-ce qu'il y avait des problémes particuliers gaoas souhaitiez régler ? (le travail, la conduites
problémes relationnels ?...) (Etiez-vous en demahdle traitement/ suivi particulier ?) Est-ce que ¢

a poseé des problemes (difficulté d’arréter la caledpar exemple) ?

A ce moment-la, comment est-ce que vous envisdaisuite ? (Evolution des troubles, aménagement

de la vie quotidienne...)
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Aviez- vous eu suffisamment d’informations ? Sumlaladie ? Sur le suivi, les possibilités de peise

charge ?

A l'issu de cette consultation, dans quel étazéti@us ? (angoissé, rassure, etc.)

Depuis ces premieres consultations, comment estéakessuivi de votre proche ?

Qui (médecins, CHU, etc.) et fréquence ? Commesteas décidé [particulierement pour la neuro] ?
Ce suivi vous parait- il adapté ?

Est-ce que vous étes allé voir d’autres personnésus est- il arrivé par vous- méme de prendre

d’autres rdv ? Qui ? Pourquoi ?
Quelles ont été les évolutions en termes de traigsproposes ?
Est-ce que vous avez changé quelque chose ampagmement de votre proche ?
Derniere consultation : quoi, avec qui ? Commaens’est passé ?
3- La perception de la maladie (des troubles)
Qu’est-ce que vous pensez des troubles de votobh@rd Comment est-ce que vous les expliquez ?
Quelles en seraient les causes ? Comment les coezpreous ?
Vous étes vous renseigné a leur propos ?

Comment vous y étes vous adapté ? Est-ce que wes ¢hangé des choses dans votre vie
guotidienne ? Dans votre relation avec votre prétheec les autres (membres de la famille, amis,

voisins, commerc¢ants ? ) Dans votre comporteméentd? ? A quels moments ?

Tout au long de ce parcours, avez-vous percu uakitéon des troubles de votre proche ? A quels

niveaux ?

Autour de vous, qui est informé de la maladie (dasbles) de votre proche ?

La famille ? les voisins ? les proches ? les comamds ?, etc. Comment ¢a s’est fait ? Pourquoi ?
Quelles ont été les réactions de votre entourdgeition ?

Est-ce que vous vous sentez soutenu ? comprisquPar

4- La campagne

Est-ce que vous avez une maison de campagne ?

Quand est-ce que vous y allez ?

Est-ce que la maniére dont ¢a se passe au quogisiatifférente la-bas ? En quoi ?

Est-ce que les gens de la-bas sont au courant ?
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Ill. LA GESTION DE LA MALADIE

1- La situation de la personne malade

Aujourd’hui, quels sont les besoins principaux dee proche ?

Comment se manifestent ses troubles au quotidien ?

Pour quels actes et a quels moments de la jountée proche a-t-il besoin d’aide ?

Comment vous et votre parent percevez- vous latsiu? Est-ce qu'il y a des difficultés ? Une

dégradation ? Ou au contraire tout roule.
2- Le travail de l'aidant et son ressenti

Pouvez- vous me décrire une journée- type (par pbenba journée d’hier)/ semaine- type (par

exemple, la semaine derniere) ?

Concretement, que faites- vous pour votre par€nelles taches ?

Pratique et matériel (hygiéne, soins, administratit.)

Affectif (écoute, soutien moral, etc.)

Y at —il des aspects de la prise en charge que seul(e) pouvez assurer ?

Au quotidien, combien de temps passez —vous aaotiger de votre proche ?

Est-ce qu'il y a d'autres personnes qui apportentadde a votre proche, ou vous apportent ded'&d
Est-ce que vous avez pris contact avec des assosi&t Loire Alzheimer, par exemple ?

Pourquoi ? Si oui, qu'est-ce que ¢a vous appore/¢us a apporté) ?

Comment vous étes vous investi dans cette reldtade ?

Comment et pourquoi vous étes vous investi dans oelation d’'aide ?

Quelles sont les difficultés que vous rencontrez ?

Votre famille participe t-elle a cette relation ida ? Sur quoi ?

Comment vivez- vous cette maladie au quotidien ?

Y a t-il des moments plus difficiles/ gratifiantsegd’autres ?

Est-ce qu’il y a des choses ou des moments qui pesent, dans cette vie aux cotés de la maladie ?
Avez-vous des moments de découragement ? (& qoetiasions ?)

Quels sont les éléments qui vous encouragent éaent? (reconnaissance, réseau social, etc.)

Quelles sont les conséquences (+ et -) de cedttoreld’aide sur votre quotidien ?

160



vie professionnelle ?/ familiale/ vie sociale &\t& ? (stress, fatigue)

3- Le rble des professionnels dans la prise enghar

Depuis quand des professionnels interviennen&uldomicile de votre proche ?
Pourquoi y avoir eu recours ? Comment et par dte cgcision a été prise ?
Qui intervient, quand et pourquoi ? (adresse 6t tel

Quel est le colit de ces aides ?

Le recours a ces services a-t—il changé votre wididjenne ?

Quel type d'aide souhaiteriez- vous voir se medtrglace ?

Quel type d’'aide ne pouvez- vous (ou ne voulez-ypas déléguer ?
L’organisation mise en place vous convient-elletal{ilité, etc.)

IV. PERSPECTIVES

Selon vous, comment I'état de santé de votre praeattdl évoluer ?
Etes- vous inquiet pour I'avenir ?
Savez-vous vers qui vous tourner en cas d’'évolutibrutale » de la maladie ?

Avez-vous prévu d'autres arrangements si la sitoatie votre proche venait a s’aggraver ? (accueils

de jour, auxiliaires de vie, séjours de répits,isaade retraite...)
Est-ce que vous voudriez rajouter quelque chostalon’aurait pas parlé jusqu’ici ?

Merci. Je reste a votre disposition, si jamais veoshaitez compléter ce que vous m'avez dit

aujourd’hui. Numéro de téléphone.
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ANNEXE 7 : Questionnaire

Questionnaire patient a domicile

Partie 1 Identification du patient :

1.1 Caractéristiques sociodémographiques

1.Sexe (S) 1. Masculin O 2. Féminin O
2.Date de naissance (DNAI)
3.Milieu social 1. Elevé d 2. Modeste [J 3. Faible O
4.Statut marital (Stat Marit) 1. Marié U N. enfants N. enfants
2. Veuf 0 N. enfants proches
3. Divorcé 0 N. enfants N. enfants
proches
4. Célibataire
N. enfants
proches
5. Personnes vivant auNombre
domicile
Localisation 1. Rural d 2. Urbain O
Type de logement 1. Maison [ 2. Appartement U 3. Propriétaire : Oui U Non U
Tranches de revenu /mois el.<2000€ [ 2.2000 <R J 3.R>5000¢€
par foyer <5000 €
1.2 Caractéristiques de I'état de santé du patient
Niveau de sévérité du patient 1. Déficit sévere [J | 2. Moyen 0 3. Léger g
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Partie 2 Soins & services médicaux lors de la presgmie consultation (ou consultation
HDJ a vérifier)

2.1 Inclusion du patient : Patient adressé par :

1. Médecin généraliste | 1. Ouil] 2.Nori]

2. Médecin spécialiste | 1. Ouill 2.Noril siouilequel ...ccccvvveeeiiiiiiiiieiiicee,
3. Service hospitalier 1. Ouill 2.Nori] siouilequel ...,
A 0 (Y o (= Y= PP RRR

2.2 Examens & actes réalisés et temps passés pas lprofessionnels lors d’une

consultation
Professionnels impliqués Actes/Examens Temps pags® professionnel
Global ou par acte (si possible)
1. Gériatre Consultation
Examen sanguin
Prescription
Bilan
2. Psychiatre Consultation
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Examen
Prescription

Bilan

w

. Neurologue

Consultation
Scanner
Prescription

Bilan

N

. Cardiologue

Electrocardiogramme

(2]

. Radiologue

Scanner

Radio

6. Neuropsychologue

Bilan

7. IDE nutritionniste

Bilan nutrition

8. Assistante sociale

Bilan
Bilan
9. Ergothérapeute
10. Orthophoniste Bilan
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Partie 3 — Soins médicaux pendant le suivi de la ®nne

Depuis la consultation ou au cours des 4 derniéregmaines, le patient atteint de la MA a-t-il

1. Consulté un MG 1.

2. Consulté un spécialiste 1.
3. Consulté un autre spécialiste.
4. Consulté un autre spécialistel.
5. Bénéficié de soins infirmiers 1.
6. Consulté un kinésithérapeutel.

7. Consulté un orthophoniste 1.

1. Subi des examens sanguins 1.

2. Subi des examensl.

radiologiques

3. Subi d’autres examens

1

4. A été hospitalisé 1
Si oui 5

3

5

Compléter le tableau ci-dessous

1.

. OuilJ 2.NoriJ
. Gériatrie 1. Oui
. Psychiatrie 1. Oui

. Médecine interne 1. OUi

. Chirurgie 1. Oui

. Autre : préciser

Ouill 2.Nori] sioui nb. Examens
Ouill 2.Nor]si oui nb examens

Ouill 2.Norisi oui lequel (s) et nb.

2.NoriJ

2.Nor]

2.Nor

2.NorJ

Ouill 2.Nori] si oui combien de fois/ ou visite

Ouill 2.Nori] siouilequel (s) et nb. Fois/ ou visite
Ouill 2.Nori] siouilequel (s) et nb. Fois / ou visite
Ouill 2.Nori] siouilequel (s) et nb. Fois/ ou visite
Ouill 2.Nori] sioui nb de visites et nb heures par visite
Ouill 2.Nori] sioui nb de visites et nb heures par visite

Ouill 2.Non] sioui nb de visites et nb heures par visite

si oui Nb. Jours
si oui Nb. Jours

si oui Nb jours

si oui Nb jours

Nombre Diagnostic

d’hospitalisations raison de I'hospitalisation si possible

principal oy Code du GHM
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NB : Si ces données n’étaient fournis au moment dentretien, voir si obtenir les données via le méetin

« référent » de I'enquéte, ou via les données du MIsi hdpital, ou enfin via les données d’assurance

maladie.

Partie 4— Autre soins non médicaux formels pendaré suivi du patient (non pertinent. Pas de soins)

4.1 Pendant les 4 derniéres semaines, lors dounmée typique le patient a-t-il bénéficié de smasipour

I'aider dans des activités quotidiennes (ADL):

1. Toilette 1. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui heure/ jg
2. Aide a I'habillage 1. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui heure/ jg
3. Aide a I'alimentation | 1. Ouil] 2.Nori] | Si oui par qui heure/ jou
4. Aide aux déplacementsl. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui

5. Aide aprendre soin de| 1. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui heure/ jg

S'il est impossible d’avoir le détail, indiqueztEmps total des aides pm:l

heures par jour
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Au cours du dernier mois, combien de jours onpéksés pour ces aides fours

4.2. Pendant les 4 derniéres semaines, lors domamée typique, le patient a-t-il bénéficié de smv pour

l'aider dans des activités instrumentales (IADL).

1. Ménage / repassagg 4. Ouil] 2.Nor] Si oui par qui heure/ jd
lessive

2. Transport 1. Ouill 2.Nor] Si oui par qui heure/ jd
3. Aspects financiers 1. Ouill 2.Nor] Si oui par qui heure/ jq
4. Prise de médicament| 1. Ouill 2.Norl Si oui par qui heure/ jq
5. Autres (préparation 1. Ouill 2.Norl Si oui par qui heure/ jq
repas notamment)

S'il est impossible d’avoir le détail, indiquezttstal des aides pD:I:III heures par jo
Au cours du dernier mois, combien de jours onpétEsés pour ces aides ----------------- jours

4.3 Pendant les 4 derniéres semaines, lors d'umméde typique, le patient a-t-il bénéficié de seasi de

« surveillance » pour le protéger contre la sureetiévénement dangereux

Surveillance 1. Ouil 2. Nori]  Si oui par qui Heureljour

Au cours du dernier mois, combien de jours onpéssés pour cette aide --------------- jours

4.4 Bénéficiez-vous d’une aide financiére (APA) ? 1. Oul] 2. Nor]

Quel est son montant ?

Partie 5 — Soins in formels pendant le suivi du pa&nt par les aidants informels

5.1 Description de I'aidant principal (personnel signant ne répondez pas a ces questions)

168



1.Sexe (S) 1. Masculin U 2. Féminin 3. Couple [J
2.Date de naissance (DNAI) 19/01/1937

3.Relation au (a la) patient (e) 1. Mari
2. Epouse

3. Enfant

I A N

4. Ami

5. Autre

4.Statut marital (Stat Marit) 1. Marié U N. enfants vivant avec vous -----

2. Concubin g

3. Veuf 0 N. enfants vivant avec vous -----

4. Divorcé
N. enfants vivant avec vous -----
5. Célibataire

5. Vivez vous avec le (la) patient (e) i 2.NonJ

6. Etes —vous actuellement rémunéré pour votraifrav
1. Oui [, sioui, allez & la section suivante

2. NonlJ, sinon, répondez a la question suivante :

7. Pourquoi avez-vous cesseé votre travail ?

1. Jamais travaillé [

2. Atteint I'age de la retraite [

3. Retraite précoce (non liée &
maladie)

4, Licencié 0
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5. Probléme de santé personnel [

6. Pour prendre soin du (de la) patient
‘e’
7 Autre [

5.2 Services apportés par I'aidant informel princi@l pas de service ni de soins spécifiques donnés p

l'aidante potentielle

5.2. a Pendant les 4 derniéres semaines, (quargdax@z procuré du soin au patient, combien de t@awvps —

vous passé pour aider le patient a faire les &é&tide sa vie quotidiennes (ADL) suivantes:

1. Aide a la toilette 1. Ouill 2.Nori| Si oui heure/ jo

2. Aide a I'habillage 1. Ouill 2.Nori| Si oui heure/ jo

3. Aide a I'alimentation | 1. Ouil] 2.Nori| Si oui heure/ jo

4. Aide aux déplacementsl. Ouil] 2.Nori| Si oui heure/ jo

5. Aide a prendre soin del. Ouill 2.Nori| Si oui heure/ jo

soi

S'il est impossible d’avoir le détail, indiqueztiamps total passé pour les ADL heuresar p
jour

Au cours du dernier mois, combien avez —vous ppgsgces ADL jous

5.2.b. Pendant les 4 derniéres semaines, (quarglax@z procuré du soin au patient, combien de tewvps —

vous passe pour aider le patient a faire des &&giimstrumentales (IADL) suivantes:

1. Ménage / repassage / 1. Qli 2.Non| Si oui, heure/ |
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lessive U

2. Préparation des repas| 1. OuilJ 2.Non| Si oui, heure/ jo

3. Transport 1. OuilJ 2.Non| Si oui, heure/ jo
O

4. Aspects financiers 1. OuilJ 2.Non| Si oui, heure/ jo
O

5. Shopping 1. OuilJ 2.Non| Si oui, heure/ jo
O

6. Autres (prise de 1. Ouill 2.Non| Si oui, heure/ jo

médicaments par ex.)

S'il est impossible d’avoir le détail, indiqueztlamps total passé pour heures par jour

Au cours du dernier mois, combien avez-vous passé ges IADL jours

5.2.c. Pendant les 4 derniéres semaines, (quardawmz procuré du soin au patient, combien de teawvgs —

vous passe a surveiller le patient pour éviter ém@nement dangereux ?

1. Surveillance Oui I Non Si oui, heure/joD:Ij]

Au cours du dernier mois, combien de jours onpéksés pour cette aide jeur

Partie 6 — Consommation de médicaments ou autressghiositifs liés a la maladie d’Alzheimer

Médicament prescrit Dose par jour /semaine Prix

Alzheimer
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Psychotrope

Autres

Dispositif

Thérapies non médicamenteuses

Type de thérapie

Nombre d’heure par semaine

Prix

Ateliers mémoire

Ateliers théatre

Partie 7 - Solutions de répit pour les aidants
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Solutions de répit

Nombre d'heures par semaine

Prix

Accueil de jour

Hébergement temporaire

Séjour, vacances

Garde de nuit
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QUESTIONNAIRE PATIENT EN INSTITUTION

Partie 1 Identification du patient

1.2 Caractéristiques sociodémographiques

1.Sexe (S) 1. Masculin [ 2. Féminin O

2.Date de naissance (DNAI)

3.Milieu social 1. Elevé U 2. Modeste U 3. Faible O
4.Statut marital (Stat Marit) 1. Marié U N. enfants N. enfants
2. Veuf O N. enfants proches
3. Divorcé 0 N. enfants N. enfants
0 proches
4. Célibataire
N. enfants
proches
5. Personnes vivant auNombre
domicile
Localisation (de 1. Rural [ 2. Urbain U
linstitution)
Type de logemers'il existe 1. Maison U 2. Appartement [J 3. Propriétaire : Oui U Non [J
encore)
Institution 1. MR U 2. HEPAD 0 3.SLDurée U
Tranches de revenu /mois el.<2000€ [ 2.2000 <R J 3.R>5000¢€ U
par foyer <5000 €
1.2 Caractéristiques de I'état de santé du patient
Niveau de sévérité du patient 1. Déficit sévére  [1 | 2. Moyen [ 3. Léger d
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Partie 2 Soins & services médicaux lors de la presdmie consultation (ou consultation
HDJ a vérifier)

2.1 Inclusion du patient : Patient adressé par :

1. Médecin généraliste | 1. Ouil 2.Nort]

2. Médecin spécialiste | 1. Ouill 2.Noril siouilequel ...cccovveeeeiiiiiiiiiiiiiceeee,
3. Service hospitalier 1. Ouill 2.Noril siouilequel ...cccovveveeiiiiiiiieiiiiceeeee,
B 1= (=[S =1 SRR
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2.2 Examens & actes

consultation

réalisés et temps passés

pas lprofessionnels lors d’une

Professionnels impliqués

Actes/Examens

Temps pags# professionnel

Global ou par acte (si possible)

1. Gériatre

Consultation
Examen sanguin
Prescription

Bilan

N

. Psychiatre

Consultation
Examen
Prescription

Bilan

w

. Neurologue

Consultation
Scanner
Prescription

Bilan

N

. Cardiologue

Electrocardiogramme

(€2}

. Radiologue

Scanner

Radio

6. Neuropsychologue

Bilan
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7. IDE nutritionniste

Bilan nutrition

8. Assistante sociale

Bilan

9. Ergothérapeute

Bilan

Partie 3 — Soins médicaux pendant le suivi de la ®nne

Depuis la consultation ou au cours des 4 derniéregmaines, le patient atteint de la MA a-t-il

1. Consulté un MG 1.

2. Consulté un spécialiste 1.
3. Consulté un autre spécialiste.
4. Consulté un autre spécialiste 1.

5. A Dbénéficié de soinsl.

infirmiers
1.

6. Consulté un kinésithérapeute1

7. Consulté un orthophoniste

1. Subi des examens sanguins 1.

2. Subi des examensl.

radiologiques 1

3. Subi d’autres examens

Ouil] 2.Nort!

Ouil] 2.Nort!

Ouil] 2.Nort!

Ouill 2.Nori]

Ouill 2.Nor]

Ouill 2.Nori]

Ouill 2.Nori]

Ouil] 2.Nort!

Ouill 2.NorJ

Ouill 2.NorJ

. OuilJ 2.NoriJ

si oui combien de fois/ ou visite

si oui lequel (s) et nb. Fois/ ou visite
si oui lequel (s) et nb. Fois / ou visite
si oui lequel (s) et nb. Fois/ ou visite
si oui nb de visites et nb heures par visite
si oui nb de visites et nb heures par visite

si oui nb de visites et nb heures par visite

si oui nb. examens
si oui nb examens

si oui lequel (s) et nb.
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4. A été hospitalisé

Si oui

1. Gériatrie

2. Psychiatrie

1. Oui

1. Oui

3. Médecine interne 1. OUi

4. Chirurgie

5. Autre : préciser

Compléter le tableau ci-dessous

1. 0u

2.NorJ

2.Nort]

2.Nort]

2.NortJ

si oui Nb. Jours
si oui Nb. Jours

si oui Nb jours

si oui Nb jours

Nombre

d’hospitalisations

Diagnostic

raison de I'hospitalisation si possible

principal oy Code du GHM

NB : Si ces données n’étaient fournis au moment dentretien, voir si obtenir les données via le méetin

« référent » de I'enquéte, ou via les données du MIsi hopital, ou enfin via les données d’assurance

maladie.

Partie 4 — Autre soins non médicaux formels pendare suivi du patient

4.1 Pendant les 4 dernieres semaines, lors doummége typique le patient a-t-il bénéficié de sesipour

l'aider dans des activités quotidiennes (ADL):

1. Toilette

1. OuilJ

2.Nor]

Si oui par qui

heure/ jg

2. Aide a I'habillage

1. Oul

2.NorJ

Si oui par qui

heure/ jg
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3. Aide a l'alimentation | 1. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui heure/ joy

4. Aide aux déplacements1. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui heure/ jg

5. Aide a prendre soin dg 1. Ouill 2.Nori] | Si oui par qui heure/ jo

S'il est impossible d’avoir le détail, indiqueztEmps total des aides pour ADL heures par jour
Au cours du dernier mois, combien de jours onpétEsés pour ces aides fours

4.2. Pendant les 4 dernieres semaines, lors doummége typique, le patient a-t-il bénéficié de mmw pour

I'aider dans des activités instrumentales (IADL).

1. Ménage / repassagg 1. Ouill 2.Norl Si oui par qui heure/ jq
lessive

2. Transport 1. Ouill 2.Norl Si oui par qui heure/ jq
3. Aspects financiers 1. Ouill 2.Nor] Si oui par qui heure/ jd
4. Prise de médicament| 1. Ouill 2.Nor] Si oui par qui heure/ jd
5. Autres 1. Ouil] 2.Nor] Si oui par qui heure/ jd

S'il est impossible d’avoir le détail, indiquezttetal des aides pcl |

Au cours du dernier mois, combien de jours onpéksés pour ces aides

| heures par jo

4.3 Pendant les 4 derniéres semaines, lors d'ummée typique, le patient a-t-il bénéficié de semside

« surveillance » pour le protéger contre la sureeti@vénement dangereux
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Surveillance 1. Ouil 2. NoriJ  Si oui par qui Heureljour

Au cours du dernier mois, combien de jours onpésEsés pour cette aide --------------- jours

4.4 Pendant les 4 derniéres semaines, le patidfit participé a la vie collective de I'établissente

(animations) ?
1.0ui U
2. Non[J

* Si oui : le patient a participé a combien d’activités ?

Ressources utilisées
Transport (codt o
Activités _ Colt de [l'activitd
Personnel (effectifstransport en o )
) (prix ticket ciné par Subvention (en €
et temps passé) |commun ou nb dp )
ex.
km)
* Sinon: Pour quelle(s) raison(s) le patient n'a t-isgearticipé aux animations ?
1. Désintérét 0
2. Incompatibilité de I'animation avec la pathawg@lzheimer U
3. Pas d’animations organisées U

4.5 Le patient a-t-il été aidé par un bénévole @es®ciations de soutien aux malades) ?

1.0ui U
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2.Non [I

* Si oui : Dans quelle mesure ?

4.7 Bénéficiez-vous d’une aide financiére (APA) ? 1. Oul 2. Non
Quel est son montant ?
Partie 5 — Soins in formels pendant le suivi du pa&nt par les aidants informels
5.1 Description de I'aidant principal (personnel signant ne répondez pas a ces questions)
1.Sexe (S) 1. Masculin U 2. Féminin O 3. Couple [
2.Date de naissance (DNAI)
3.Relation au (a la) patient (e) 1. Mari [
2. Epouse 0
3. Enfant a
4. Ami H
5. Autre H
4.Statut marital (Stat Marit) 1. Marié U N. enfants vivant avec vous -----
2. Concubin O
3. Veuf 0 N. enfants vivant avec vous -----
. —

4. Divorcé

5. Célibataire

N. enfants vivant avec vous
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5. Vivez vous avec le (la) patient (e) uao 2.NonJ
6. Etes —vous actuellement rémunéré pour votrailrav

1. Oui [, sioui, allez & la section suivante

2. Nonl], sinon, répondez a la question suivante :

7. Pourquoi avez-vous cesseé votre travail ?

1. Jamais travaillé []

2. Atteint I'&ge de la retraite [

3. Retraite précoce (non liée &
maladie)

4, Licencié 0

5. Probléme de santé personnel [

6. Pour prendre soin du (de la) patient

e

7 Autre 0

5.2 Services apportés par I'aidant informel princigl

5.2. a Pendant les 4 derniéres semaines, (quargdax@z procuré du soin au patient, combien de t&awvps —

vous passe pour aider le patient a faire les a&&tide sa vie quotidiennes (ADL) suivantes:

1. Aide a la toilette 1. Ouill 2.Nori| Si oui heure/ jo
2. Aide a I'habillage 1. OuilJ 2.Nori| Si oui heure/ jo
3. Aide a l'alimentation | 1. Ouill 2.Nori| Si oui heure/ jo
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4. Aide aux déplacementsl. Ouil] 2.Nori| Si oui heure/ jo

5. Aide a prendre soin del. Ouill 2.Nori| Si oui heure/ jo

soi

S'il est impossible d’avoir le détail, indiqueztiamps total passé pour les ADL heuresar p
jour

Au cours du dernier mois, combien avez —vous ppgsgces ADL jous

5.2.b. Pendant les 4 derniéres semaines, (quarsglax@z procuré du soin au patient, combien de tewvps —

vous passe pour aider le patient a faire des &&giimstrumentales (IADL) suivantes:

1. Préparation des repas 1. Oui[J 2.Non| Si oui, heure/ jo
(le dimanche par ex.) :

2. Transport 1. OuilJ 2.Non| Si oui, heure/ jo
3. Aspects financiers 1. OuilJ 2.Non| Si oui, heure/ jo
4. Shopping 1. Ouil] 2.Non| Si oui, heure/ jo
5. Autres 1. Ouil] 2.Non| Si oui, heure/ jo

S'il est impossible d’avoir le détail, indiqueztlamps total passé pour

Au cours du dernier mois, combien avez-vous passé ges IADL

heures par jour

jours

5.2.c. Pendant les 4 derniéres semaines, (quarglax@z procuré du soin au patient, combien de tewvps —

vous passe a surveiller le patient pour éviter ém@nement dangereux ?
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1. Surveillance Oui [

Au cours du dernier mois, combien de jours onpéksés pour cette aide

Non Si oui,

heure/ jol

jeur

Partie 6 — Consommation de médicaments ou autressghiositifs liés a la maladie d’Alzheimer

Médicament prescrit

Dose par jour /semaine

Prix

Alzheimer

Psychotrope

Autres

Dispositif

Thérapies non médicamenteuses

Type de thérapie

Nombre d’heure par semaine

Prix

Ateliers mémoire

Ateliers théatre
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Partie VII _Evolution de I'état du patient : & 6 mois

Temps du soignant

1.1 Soignant formel

1.1 a.Lors d'une journée typique de soins au courglernier mois (quand vous avez procuré du souatien
patient) combien de temps avez-vous passé paajaiger le patient a faire des taches personnedi@sne aller
aux toilettes, manger, s’habiller, prendre soin s, marcher et se baigner (également appeléesgach

personnelles de la vie quotidienne-ADL) ?

Temps total 1 heures par jour

1.1b. Au cours du dernier mois, combien de jourzaxmis passé a procurer ces services au patient ?

jours

2a). Lors d’une journée typique de soins au courslernier mois (quand vous avez procuré du sowatiepatient),
combien de temps avez-vous passé a aider le(i@ng@) a faire des tdches comme les courses, ngrélganourriture,
s'occuper de la maison, la lessive, les transpopgendre les médicaments et s'occuper des aspects

financiers (également appelées taches instrumerdeléa vie quotidienne-IADL)?

Temps total 6h30 par semaine heures par jour

ANidA mAnanAy

2b). Au cours du dernier mois, combien de jourgax@is passé a procurer ces services au patient ?
jours

3a). Lors d’'une journée typique, au cours du denmieis (quand vous avez procuré du soutien aurgatieombien

de temps par jour avez-vous passé a supervise) ftient(e) (c’est-a-dire prévenir des évenemdangereux)?

Temps total O heures par jour

3b). Au cours du dernier mois, combien de jourzax@is passé a procurer ces services au patient ?

jours
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1.2 Soignant informel - idem Q1 —rien a changer

1.1 a. Lors d'une journée typique de soins au cdurdgernier mois (quand vous avez procuré du soatiepatient)
combien de temps avez-vous passé par jour a &gmtient a faire des taches personnelles commeaalk toilettes,
manger, s’habiller, prendre soin de soi, marcheseetbaigner (également appelées taches persondellés vie
quotidienne-ADL) ?

Temps total heures par jour

1.1b. Au cours du dernier mois, combien de jourzaxmis passé a procurer ces services au patient ?

jours

2a). Lors d'une journée typique de soins au cours daidemois (quand vous avez procuré du soutien éier
combien de temps avez-vous passé a aider le(l@nt@a) a faire detiches comme les courses, préparer la nou
s'occuper de la maison, la lessive, les transpopsendre les médicaments et s'occuper des

financiers (également appelées taches instrumerdeléa vie quotidienne-IADL)?

Temps total heures par jour

2b). Au cours du dernier mois, combien de jourgzax@is passé a procurer ces services au patient ?

jours

3a). Lors d’'une journée typique, au cours du demmeis (quand vous avgrocuré du soutien au patient), con

de temps par jour avez-vous passé a supervisey ftient(e) (c’est-a-dire prévenir des évenemdangereux)?

Temps tota:|:||:|:| heures par jour

3b). Au cours du dernier mois, combien de jourgzax@is passé a procurer ces services au patient ?

jours
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2.2.1 Hébergement du(de la) patient(e)

1. Soins de longs séjours et assimilés. Depuistaiére visite de I'étude, est-ce que le patieshangé de

domicile de facon permanentgc’est-a-dire a déménagé et vit maintenant dansounreau logement) ?
1. Qui O sioui, répondez aux questions 2 a 4

2. Non X sinon, répondez a la question 5

2. S'il vous plait indiquez la les conditions d’leggement actuelles du (de la) patient(e).
1. Domicile personnel [
2. Forme d’hébergement intermédiaire [
3. Hébergement en résidence spécialisée dalésiiance [
4. Soins de long séjour institutionalisé [

5. Autre: 0

3. S'il vous plait indiquez la date a laquelle lmngement est survenu.

/ /

jj/ mm/aa

4. Veuillez préciser la principale raison de ce éeagement.
1. Aggravation des fonctions cognitives du(de ktjent(e) U

2.Aggravation des capacités du(de la) patient(gira des taches quotidiennes!

(par exemple, se nourrir, s’habiller, entreteninmsson, etc.

3. Accroissement des troubles du comportement dajdeatient(e) O
4. Mauvaise santé du soignant d
5. Amélioration des fonctions cognitives du(dedajient(e) O

6. Amélioration des capacités du(de la) patierd(&ire des taches quotidiennes!

(par exemple se nourrir, s’habiller, entreteninsgison, etc.

7. Amélioration du comportement du(de la) patient(e [
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8. Amélioration de la santé du soignant d

9. Autres g

5a). Hospitalisation pour soulager l'aidant et mél§i: Depuis la derniére visite, le(la) patientéet-il(elle)
déménagé de fagdrmporaire (c’'est-a-dire, a habité dans un nouveau logementiant plus de 24 heures et

est revenu(e) dans son logement de départ) ?
1. Oui [
2. Non X
5b). Sioui, veuillez préciser ou le sujet a habité de fagonporaire.
1. Domicile personnel U

2. Forme d’hébergement intermédiaire

(non spécifique de la démence) [
3. Hébergement en résidence spécialisée datisriance a
4. Soins de long séjour institutionalisé d
5. Autre: [

5c¢). Veuillez préciser le nombre de nuits passiées cet hébergement temporaire.

Nombre de nuits
1. Domicile personnel
2. Forme d’hébergement intermédiaire
(non spécifique de la démence) _
3. Hébergement en résidence spécialisée dans lendém
4. Soins de long séjour institutionalisé

5. Autre

1. Depuis la derniére visite de I'étude, le(la)igraie) a-t-il(elle) été admis(e) dans un hopiyr plus de 24

heures) ?
1. Oul/ sioui, allez a la question 2

2. Non X sinon, allez a la question 5
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2. Depuis la derniére visite de I'étude, combieriaie le(la) patient(e) a-t-il(elle) été hosED ?
fois

3. Pour chaque hospitalisation (depuis la derniéite de I'étude) indiquez, s'il vous plait, leaginostic ou la

raison de chaque hospitalisation

Nombre d’hospitalisations Diagnostic principal ou mison de Groupe homogeéne de malades) (si
I'hospitalisation possible)

1

2

3

4

4. Veulillez préciser le nombttetal de nuits passées dans chaque type d’unité (patestdes hospitalisations

depuis la derniére visite de I'étude).
Unité Durée du séjour
Gériatrie
Psychiatrie
Médecine interne
Chirurgie

Autre (précisez)

5. Pour chaque service indiqué ci-dessous, présidevous plait, le nombre de fois ou le servicéta regu

depuis la derniére visite de I'étude et le nombhewdres de chaque visite pour ce service en moyenne
Service Nombre de visites Nombre d’heures par visi
Infirmiére & domicile
Assistante a domicile
Portage de repas

Soins de jour

189



Transport (payé avec des fonds publics)

Autre (précisegaide ménagere
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