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Préambule

Durant mes trois années de formation, j'ai eu la chance d’effectuer mon troisieéme
stage en lien avec des personnes agées atteintes de la maladie d’Alzheimer au sein d’'une
Equipe Spécialisée Alzheimer (ESA) intervenant a domicile dans le but d’effectuer des
bilans et des séances de rééducation et réadaptation en fonction des besoins de la
personne. Ce stage m’a permis de découvrir la maladie d’Alzheimer, une pathologie qui
m’est alors apparue intéressante et pertinente a questionner. Pour mon mémoire de fin
d’étude, c’est donc tout naturellement que je me suis concentrée sur cette population
avec comme théme, la prise en charge ergothérapique des personnes agées atteintes de

la maladie d’Alzheimer et souffrant de démence.

J'ai choisi de concentrer ma recherche sur les troubles du comportement et leur
prévention concernant les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Lors de mon
stage, j'ai en effet constaté que ces troubles affectent fortement lI'autonomie et
I'indépendance des patients dans leur quotidien, impactant ainsi leur qualité de vie et la
prise en charge ergothérapique. C'est tout naturellement que m’est apparu la question
autour de la prévention des troubles du comportement chez le patient atteint de Ila

maladie d’Alzheimer.
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Introduction

La maladie d’Alzheimer est une maladie neurodégénérative posant un enjeu de santé
publique important, comme I’a reconnu le ministére du travail, de la santé et des solidarités
en 2022. Elle est I'une des principales causes de perte d’autonomie chez les personnes agées.
En plus d’'un déclin cognitif, les patients atteints de cette maladie sont fréquemment
confrontés a des troubles du comportement pouvant considérablement affecter leur qualité
de vie et celles de leurs proches. La prise en charge de ces troubles représente un défi majeur
pour les professionnels de santé, notamment les ergothérapeutes intervenant a domicile

(Alzheimer’s Association, 2018).

Dans ce contexte, le role de 'ergothérapeute a domicile devient fondamental dans la
gestion et la prévention des troubles du comportement chez les patients atteints de la maladie
d’Alzheimer. En intervenant directement dans I’environnement familier du patient, les
ergothérapeutes ont la possibilité d’élaborer des stratégies spécifiques, réduisant ainsi les
facteurs de stress et les comportements perturbateurs (Gitlin et al., 2010a). L'approche
centrée sur I'amélioration de la participation occupationnelle et sur le soutien aux aidants
familiaux, permet de promouvoir une meilleure qualité de vie pour le patient (Trouvé, 2012).
En effet, des études montrent que des interventions ergothérapiques spécifiques au patient
peuvent améliorer la participation occupationnelle et la qualité de vie des patients (M. J. L.

Graff et al., 2006).

Se pose alors la question de recherche initiale suivante : Comment |'ergothérapeute
prévient-il a domicile, les troubles du comportement chez le patient atteint de la maladie
d’Alzheimer ? Afin de traiter cette question, la partie théorique abordera la maladie
d’Alzheimer et les troubles du comportement associés, en décrivant leurs impacts sur la
participation occupationnelle du patient et I'intervention préventive des ergothérapeutes a
domicile. Dans un second temps, la partie méthodologie de recherche présentera une
enquéte exploratoire qui a été réalisée aupres de professionnels de terrain. Les résultats

obtenus seront analysés et discutés en tenant compte de la littérature scientifique.
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Partie Théorique

1.1 La maladie d’Alzheimer

1.1.1 Définition et épidémiologie
La maladie d’Alzheimer se distingue comme étant la maladie la plus fréquente des
maladies cérébrales dégénératives démentielles (Duzan & Fouassier, 2011). Cette maladie
neurodégénérative se caractérise par une détérioration progressive de la mémoire et des
facultés cognitives (Duzan & Fouassier, 2011). D’aprés I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS)(2023), elle représente 60 a 70% des cas de démence, également appelé trouble
neurocognitif majeur dans le DSM-5 (2023). Les troubles suffisamment séveres peuvent
impacter la capacité du sujet a effectuer seul ses Activités de la Vie Quotidienne (AVQ). La
prévalence des démences, toutes causes confondues, augmente exponentiellement entre 65
et 85 ans et double environ tous les 5 ans (OMS, 2023). En France, la maladie d’Alzheimer
touche 23% de la population aprés 80 ans. D’aprés Santé Publique France (2022), environ 1
200 000 personnes pourraient étre touchées en France et 900 000 personnes seraient
diagnostiquées soit 1,3% de la population totale. La maladie d’Alzheimer constitue donc un
véritable probléme de santé publique, étant la premiére cause de perte d’autonomie et

d’indépendance, menant souvent a un placement en institution.

1.1.2 Les différents stades de la maladie

La maladie d’Alzheimer progresse lentement au fil des années, permettant de définir
plusieurs stades d’aggravation progressive. Généralement, cette maladie est divisée en sept
stades (Annexe A), bien que cette classification puisse varier selon les auteurs (Hauw, 2019a).
Allant généralement du premier stade appelé phase préclinique, ou il n’y a aucun symptome
jusqu’au dernier stade, également appelé stade terminal, marqué par une perte totale
d’autonomie ou des complications médicales peuvent survenir dans les dernieres années
(Hauw, 2019a). Il est important de noter que la progression de la maladie peut
considérablement varier d’un patient a un autre, et que tous ne passeront pas nécessairement
par tous les stades (Hauw, 2019a). La maladie d’Alzheimer est une maladie progressive, ol les
troubles varient en fonction de sa sévérité. Selon Hauw (2019a), des épisodes aigus, des
périodes de confusion, ou méme des épisodes dépressifs peuvent survenir a tous les stades

de la maladie, en raison de sa progression lente. Les troubles du comportement, étudiés dans

6
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ce travail de recherche, peuvent se manifester a différents stades de la maladie d’Alzheimer,
mais tendent a étre plus fréquents et séveéres aux stades avancés. Cependant, certains
symptémes comportementaux peuvent émerger dés les premiers stades de la maladie, bien

qu’ils soient généralement moins séveres a ce moment-la.

1.1.3 Les troubles associés a la maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer se caractérise par une symptomatologie évolutive et irréversible
(Hauw, 2019a). Ces troubles peuvent étre tres différents d’une personne a une autre. Il est

donc important de les identifier pour une meilleure prise en charge. Parmi eux :

Les troubles mnésiques qui affectent la capacité de mémorisation. Selon I'Institut National de
la Santé Et de la Recherche Médicale (Inserm, 2019), la mémoire est la capacité cognitive
permettant aux individus d’intégrer, conserver et rappeler des informations pour interagir
avec leur environnement. Dans la maladie d'Alzheimer, les troubles de la mémoire sont parmi
les premiers observés, se manifestant généralement par des troubles de la mémoire a court
terme. Les personnes atteintes ont souvent du mal a exprimer le moment présent et tendent
plutot a décrire des événements passés, importants et marquants. L’atteinte de la mémoire a
long terme est généralement plus tardive, entrainant une atteinte de la représentation dans
le temps et dans I'espace (Hauw, 2019a). En conclusion, en raison des troubles de la mémoire
a court terme, les patients se replient souvent sur eux-mémes pour éviter les difficultés
sociales, ce qui peut impacter leur participation occupationnelle (Hauw, 2019a).

Les troubles gnosiques incluent I'agnosie des visages (ou prosopagnosie), qui correspond a
I'incapacité a reconnaitre des visages, ainsi que I'agnosie concernant des objets ou des reperes
spatio-temporels. L'anosognosie, la méconnaissance de sa propre maladie souvent associée a
un déni, est également fréqguemment observée. Cela peut se manifester par une errance
nocturne, une désorientation temporelle et une confusion entre le jour et la nuit. Ces
comportements peuvent contribuer a la rupture des liens sociaux et a I'abandon des activités
quotidiennes, menant finalement a la désinsertion sociale (Hauw, 2019a).

Des troubles phasiques se caractérisant par une perte progressive des capacités de
communication, affectant le langage et/ou la compréhension. Ce déficit de communication
peut conduire a une perte des activités quotidiennes, a une désinsertion sociale et a des

comportements spécifiques pour se faire comprendre (Hauw, 2019a).
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Des troubles des fonctions exécutives impactent |'organisation, la planification et la
réalisation de taches complexes et peuvent également affecter I'attention et le jugement. Par
la suite, ces troubles entrainent une modification des pensées, du raisonnement et des
processus cognitifs de I'individu, conduisant a un retrait de nombreuses activités quotidiennes
et sociales (Hauw, 2019a).

Des troubles praxiques interférant avec les activités de la vie quotidienne sont évidents.
L'individu éprouve des difficultés en matiere de coordination motrice, d’écriture, de
manipulation d’objets du quotidien, d’équilibre, de marche, etc. Ces perturbations entrainent
la perte des roles sociaux et contribuent a I'arrét de diverses activités qu’elles soient
guotidiennes ou non (Hauw, 2019a).

Des troubles affectifs et émotionnels tels que la dépression et I'anxiété entrainant également
la perte de roles sociaux (Hauw, 2019a).

Enfin, des troubles du comportement détaillés dans la prochaine sous-partie et pouvant

émaner des différents troubles présentés précédemment.

1.1.4 Les troubles du comportement

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS, 2009), le terme de comportement renvoie a «
I’ensemble des réactions, observables objectivement, d’'un organisme qui agit en réponse a
une stimulation venue de son milieu intérieur ou de son milieu extérieur ». Un trouble du
comportement suppose alors une réaction inadaptée ou inattendue face a une stimulation.
Les troubles du comportement sont une partie intégrante de la maladie d’Alzheimer. lls
comprennent des attitudes ou expressions perturbatrices, dérangeantes, voire dangereuses
pour la personne ou pour autrui (HAS, 2009). La HAS a répertorié ces troubles en plusieurs

catégories :

L’opposition : patient refusant de recevoir des soins, de s’alimenter, d’assurer son hygiene,
de respecter les normes sociales ou de coopérer.

L’agitation : activité verbale ou physique inappropriée survenant souvent en réponse a des
situations stressantes ou frustrantes. Elle peut se manifester verbalement (cris, verbalisations
stéréotypées) ou physiguement (mouvements excessifs, inappropriés ou sans objectifs

précis).
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L’agressivité : qu’elle soit verbale ou physique, est percue par I'entourage comme un
comportement violent envers des personnes ou des objets. Elle est souvent assimilée a une
menace ou un danger pour le patient lui-méme ou pour son entourage.

Comportements moteurs aberrants : activités répétitives et stéréotypées, sans but apparent
ou dans un but inapproprié. Cela peut inclure des déambulations, des gestes répétitifs, etc.
La désinhibition : comportement impulsif et inapproprié par rapport aux normes sociales ou
familiales. Cela peut inclure des remarques grossiéres, attitudes sexuelles incongrues ou des
comportements impudiques ou envahissants.

Les cris : verbalisations compréhensibles ou non, de forte intensité et répétitives,
généralement perturbantes pour I’entourage et tout particulierement en institution.

Idées délirantes : perceptions ou jugements erronés de la réalité tels que la persécution (vol,
préjudice), la non-identification (délire de la présence d’'un imposteur ou de sosies), I'abandon
ou encore la jalousie.

Hallucination : perceptions sensorielles qui ne sont pas réelles. Ces hallucinations peuvent
étre visuelles, auditives ou tactiles.

Troubles du rythme veille/sommeil : trouble de la durée et de la qualité du sommeil. Ils

peuvent également inclure une inversion du cycle nycthéméral.

Les troubles du comportement représentent un défi majeur dans le traitement de la
maladie d'Alzheimer. Une étude a démontré leur grande hétérogénéité clinique d’une
personne a |'autre, et leur apparition peut étre prédite par divers facteurs (Cho et al., 2021).
Leur origine est multifactorielle résultant de facteurs personnels (somatiques, personnalité,
génétiques), sociaux (communication avec les pairs, isolement social) et environnementaux
(entourage, routines) (Cho et al., 2021). Identifier les facteurs prédictifs permet de choisir des
stratégies ciblées pour prévenir ou gérer les symptomes, qui peuvent avoir un impact
significatif sur la qualité de vie des patients et leur adaptation a I'environnement (Cho et al.,
2021 ; Gitlin et al., 2012). La détérioration du bien-étre chez les personnes agées atteintes de
démence se manifeste souvent par des sentiments d’angoisse, de méfiance, de tristesse,
d’irritabilité ou d’agitation ainsi que de manque d’intérét (M. Graff et al., 2013). La perte
d’indépendance et de I'autonomie peut entrainer un sentiment d’inutilité et une baisse de
I’estime de soi. Lorsqu’une personne perd confiance en ses propres compétences, elle trouve
de plus en plus difficile d’accomplir une tache avec succes. Sa participation occupationnelle
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est alors impactée (M. Graff et al., 2013). Ces troubles comportementaux exposent a des
risques tels que la maltraitance ou la négligence en épuisant et frustrant les aidants. Ils
influencent le pronostic fonctionnel de la maladie en accélérant le déclin cognitif et
fonctionnel des patients en raison de I'augmentation du stress et de la réduction des
interactions sociales. Ils conduisent a des prescriptions inappropriées de médicaments,
augmentent les risques d'hospitalisation et d'institutionnalisation, et affectent a terme, la
qualité de vie et le bien-étre physique et psychologique des aidants. Ces derniers subissent
une lourde charge émotionnelle et psychologique, diminuant leur capacité a fournir des soins
efficaces et affectant leur propre santé mentale (HAS, 2009). Toutefois, il est prouvé qu’une
intervention ergothérapique a domicile offre des avantages significatifs non seulement pour
les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et démence, mais aussi pour leurs aidants

(M. Graff et al., 2013).

1.2 L'impact des troubles du comportement chez un patient

atteint de la maladie d’Alzheimer sur sa participation

occupationnelle

1.2.1 Définition de la participation occupationnelle selon le MOH
Le modele de I'occupation humaine (MOH) développé par Gary Kielhofner dans les

années 1980, est un modele ergothérapique centré sur I'occupation. Il permet de comprendre
comment les individus s’engagent dans leurs occupations quotidiennes et comment ces
occupations influencent leur santé et leur bien-étre. Selon ce modele, la participation a des
occupations résulte d’un processus dynamique impliquant la personne (I'Etre), I'occupation

(I’Agir) et I'adaptation (le Devenir) (Morel-Bracq et al., 2017) (Annexe B).

Concernant I'Etre, Kielhofner décrit trois composantes de la personne : la volition,
I’habituation et la capacité de performance.

La volition, ou motivation personnelle, se compose de trois éléments : les valeurs (ce qui est
important pour la personne), les centres d’intéréts (ce qu'elle trouve agréable), et la causalité
personnelle (sa perception de ses capacités et de son efficacité). La volition facilite

I'engagement de la personne dans ses activités (Morel-Bracq et al., 2017).
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L'habituation concerne les habitudes de vie, englobant les routines quotidiennes et les roles
sociaux et personnels. Elle influence la maniere dont les personnes organisent et réalisent
leurs occupations (Morel-Bracq et al., 2017).

La capacité de performance est |'aptitude d'une personne a agir en utilisant ses composantes
objectives (physiques et mentales) et ses expériences subjectives du corps. En d'autres
termes, elle concerne la capacité de la personne a réaliser une activité en utilisant ses
ressources disponibles (Morel-Bracq et al., 2017).

Cette personne évolue également dans un contexte qui lui impose a la fois des limitations
physiques et sociales. Lorsqu’un individu interagit dans un environnement, il réalise une

activité et entre ainsi dans le domaine de I’Agir (Morel-Bracq et al., 2017).

Le domaine de I’Agir se caractérise également par trois niveaux d’actions : la participation
occupationnelle, la performance occupationnelle et les habiletés (Morel-Bracq et al., 2017).
La participation occupationnelle correspond a I'engagement de la personne dans ses activités
productives, ses loisirs ainsi que ses activités de la vie quotidienne (Morel-Bracq et al., 2017).
La performance occupationnelle correspond a I'accomplissement de toutes les taches qui
favorisent la participation autrement dit le résultat obtenu lorsque le sujet fait I'activité
(Morel-Bracq et al., 2017).

Les habiletés désignent les différentes compétences mises en ceuvre pour réaliser cette
activité. Elles peuvent étre de différents types : motrices, opératoires, de communication et
d’interaction (Morel-Bracq et al., 2017).

Pour que la personne maintienne son activité dans son environnement, elle doit
nécessairement s’adapter. Elle entre alors dans le domaine du Devenir (Morel-Bracq et al.,
2017).

Le Devenir est I'accumulation des expériences vécues lors des différentes occupations,
comprenant I'identité occupationnelle de la personne et ses compétences occupationnelles
qui lui permettent de s’adapter a de nouvelles occupations. En s’adaptant, la personne
acquiert diverses compétences, notamment la capacité a établir et a maintenir des routines
d’activités en accord avec son identité occupationnelle, autrement dit les obligations et les
responsabilités liées a ses différents roles, tout en s’assurant que ces routines aient du sens

et correspondent a ses valeurs. Cette expertise dans les activités contribue a forger ainsi son
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identité, car elle est consciente du sens que ces activités ont pour elle, faisant partie intégrante
de son identité (Morel-Bracq et al., 2017).

Dans ce travail de recherche, I'Etre représente la personne agée atteinte de la maladie
d’Alzheimer présentant des troubles du comportement. L'environnement est associé au
domicile du patient. L’Agir correspond a une activité signifiante. Il est noté que la personne
est active dans I'accomplissement de son activité, mais que cette activité significative a
également un impact sur sa volition. En effet, le sens attribué a I'activité influence la
motivation du sujet. Du fait de sa signification, l'activité engendre un sentiment de

compétence, change l'identité de la personne et conduit finalement a une adaptation.

1.2.2 L’action des troubles du comportement chez le patient atteint
de la maladie d’Alzheimer

La maladie d'Alzheimer, forme courante de démence, est caractérisée par un déclin
cognitif progressif affectant la mémoire, la pensée et le comportement, entrainant une
diminution de I'autonomie. Les troubles du comportement observés chez les personnes
atteintes de la maladie d'Alzheimer sont souvent considérés comme faisant partie des
troubles neurocognitifs associés a cette maladie (Bennett et al.,, 2019). Les troubles
neurocognitifs (TNC) sont définis comme étant “une réduction acquise, significative et
évolutive des capacités dans un ou plusieurs domaines cognitifs” (HAS, 2018), ce qui
compromet l'indépendance et I'autonomie des individus (HAS, 2018). Ils sont souvent
précurseurs des symptomes psycho-comportementaux (SPC), avec jusqu’a 90% des personnes
atteintes manifestant au moins un SPC au cours de la maladie (Engasser et al., 2015).

Les SPC se réferent aux manifestations comportementales observées chez les
personnes atteintes de troubles cognitifs tels que la maladie d’Alzheimer. lls incluent des
symptoémes tels que l'agitation, I'agressivité, I'anxiété, la dépression, les hallucinations,
I'apathie et les comportements aberrants, entre autres. lls peuvent avoir un impact significatif
sur la qualité de vie des personnes atteintes ainsi que sur leurs soignants et leurs proches
(Cummings et al., 1994). L'évaluation de ces symptomes peut étre réalisée a I'aide de
I'inventaire neuropsychiatrique (NPI), une échelle comprenant I'analyse de douze troubles tels
gue les idées délirantes, les hallucinations, |'agitation, la dépression, etc. Il existe également
une version courte de passation plus rapide, le NPI-réduit (Annexe C), destiné aux aidants, et

le NPI-ES (Annexe D), destiné aux équipes soignantes en établissement (Martin, 2015). En
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outre, I'échelle d’agitation de Cohen-Mansfield, recommandée par la HAS, permet une

évaluation spécifique de I'agitation physique et verbale (HAS, 2000), (Annexe E).

1.2.3 Les conséquences de ces probléemes comportementaux sur la
participation occupationnelle du patient Alzheimer

Les troubles du comportement chez les personnes atteintes de démence, notamment la
maladie d’Alzheimer, ont été associés a une augmentation du taux d’hospitalisation, de la
durée moyenne du séjour et des colts de soins (HAS, 2009). Etant donné que la plupart des
personnes atteintes de démence vivent a domicile et dépendent des soins prodigués par des
aidants familiaux, (Bennett et al., 2019) les changements dans la communication, le
fonctionnement et les comportements peuvent générer du stress et représenter un défi
important pour ces aidants (Bennett et al., 2019). Cela peut entrainer un environnement
moins favorable pour le bien-étre du patient (Bennett et al.,, 2019). Les troubles du
comportement impactent significativement les occupations quotidiennes et le mode de vie
des personnes atteintes de démence (Aubin et al., 2002), influencant ainsi leur performance
occupationnelle dans leurs activités de la vie quotidienne tels que les soins personnels,
I'alimentation, la mobilité, le travail et les loisirs (Maggi, 2021) appauvrissant alors la qualité
de vie du patient (Febvre, 2024). Certains auteurs évoquent le concept de déséquilibre ou
déreglement occupationnel pour décrire cette situation (Bennett et al., 2019 ; Febvre, 2024).
Sur le plan occupationnel, ils entrainent un déclin fonctionnel, se manifestant par des
difficultés a réaliser les AVQ et a s’engager dans des activités significatives (Febvre, 2024). Les
auteurs parlent également d’une rupture de I'engagement (de la volition) (Bennett et al.,
2019). Ces difficultés peuvent étre dues a la maladie elle-méme ainsi qu’a I'environnement
social ou physique de la personne (Febvre, 2024). Les troubles du comportement accélérent
souvent la progression de la maladie aggravant ainsi les symptomes et dégradant
considérablement la qualité de vie du patient (HAS, 2009). IlIs peuvent également entrainer
une rupture d’engagement dans les occupations, provoquant de I'incertitude et une perte de
I'identité occupationnelle, avec une déconnexion entre les occupations passées, présentes et
futures. En effet, selon Hauw (2019b) les troubles du comportement ont un impact significatif
sur l'identité personnelle des individus atteints de démence, notamment la maladie

d’Alzheimer. lls compromettent le fonctionnement cognitif, la capacité a maintenir un
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sentiment de stabilité face aux changements et la personnalité globale des patients. Cela peut
entrainer une faible estime de soi et un affaiblissement de la personnalité. De plus, la
communication devient souvent difficile en raison de la maladie et des troubles du
comportement, ce qui peut provoquer des réactions anxieuses ou agressives (Hauw, 2019b).
L’apparition des symptomes tels que l’agitation, I'agressivité, les déambulations et les
réactions d’opposition sont fréquents, avec une incidence de 10 a 50% selon les études, et ont

un impact fonctionnel important, perturbant les occupations du patient (Hauw, 2019b).

1.3 La prévention des troubles du comportement du patient

atteint de la maladie d’Alzheimer a travers une intervention

ergothérapique a domicile

1.3.1 Définition de la prévention

Afin de comprendre la pertinence d’une intervention ergothérapique en tant que
stratégie de prévention, il est utile de présenter les 3 types de prévention qui s’inscrivent dans
le domaine de la santé : la prévention primaire, la prévention secondaire et la prévention
tertiaire (Maggi, 2021).
La prévention primaire vise a prévenir 'apparition de maladies en réduisant leur incidence.
En ergothérapie, cela se traduit par des interventions telles que la promotion d’'un mode de
vie sain et de l'activité physique mais aussi de la sensibilisation a la sécurité de travail.
L’objectif principal en ergothérapie est alors d’encourager et de maintenir la santé et le bien-
étre des individus, en minimisant les risques de développement de problemes de santé ou de

limitations cognitives ou fonctionnelles (Maggi, 2021).

La prévention secondaire, quant a elle, cherche a identifier une maladie dées ses premiers
stades afin de ralentir sa progression. En ergothérapie, cela inclut des évaluations régulieres
de la fonctionnalité et des interventions visant a renforcer les capacités et a améliorer les
compétences d'adaptation. L'objectif de la prévention secondaire en ergothérapie est alors
de prévenir I'aggravation des problémes de santé ou de fonctionnement chez les patients a

risque ou présentant des signes (Maggi, 2021).

Enfin, la prévention tertiaire intervient apres la manifestation de la maladie, visant a aider les
individus a gérer leur condition de santé et a maximiser leur qualité de vie. En ergothérapie,
cela englobe la réadaptation visant a restaurer les capacités fonctionnelles, les modifications
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environnementales pour faciliter I'accessibilité et la participation, I’éducation thérapeutique,
tous adaptés a chaque patient pour favoriser leur autonomie et leur intégration sociale

(Maggi, 2021).

1.3.2 La prévention et les recommandations des troubles du
comportement de la maladie d’Alzheimer

L’apparition des troubles du comportement dans les maladies neurodégénératives
comme la maladie d’Alzheimer pose un défi complexe nécessitant une approche spécifique
(Febvre, 2024). Selon les recommandations de I'HAS (2009), Iutilisation en premieére intention
des techniques de soins non médicamenteuses adaptées aux troubles cognitifs est préconisée.
Ces approches visent a atténuer les troubles du comportement avant d’envisager un
traitement médicamenteux (HAS, 2009).

Les interventions non médicamenteuses (INM) dans le cadre de la maladie d’Alzheimer sont
des approches psychologiques, physiques, nutritionnelles, numériques ou élémentaires visant
a prévenir, traiter ou guérir. Elles sont adaptées a chaque individu et reposent sur des données
probantes et une démarche qualité (Ninot et al., 2018). Ces interventions englobent une
diversité de disciplines et d’approches, intégrées dans un programme global visant a améliorer
la santé (Ninot et al., 2018). Supervisées par des professionnels de santé, leur choix est discuté
avec le patient (Ninot et al., 2018). Avant de recourir a une INM, il est crucial d’exclure toute
cause somatique du trouble du comportement et, le cas échéant, de la traiter en priorité (HAS,
2009). En 2021, La Fondation Médéric Alzheimer a publié un guide pratique répertoriant
différentes INM pour la prise en soins de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer telles
que les activités physiques adaptées, I'art-thérapie, I’hortithérapie, les interventions assistées
par I'animal, les interventions basées sur la danse, la musicothérapie, la réhabilitation
cognitive, la stimulation sensorielle, la thérapie par réminiscence ou encore la thérapie par
stimulation cognitive (Ninot, 2021). Cette liste non exhaustive a été sélectionnée sur la base
des données scientifiques attestant de leurs bienfaits, notamment sur les troubles du
comportement (Ninot, 2021). Ces INM peuvent contribuer aux objectifs de prévention
secondaire et tertiaire. En effet, les techniques non médicamenteuses ne peuvent étre mises

en place qu’a la suite d’'une évaluation ayant abouti a un diagnostic. Les objectifs de la INM,
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dans un contexte de maladie neurodégénérative, seront alors de prévenir et de diminuer les

troubles du comportement (Ninot et al., 2018).

1.3.3 La place de l'ergothérapie dans les INM et le role de
I’ergothérapeute dans la prévention des troubles a domicile

L'ergothérapie, bien qu’elle ne soit pas strictement une INM, peut inclure des
interventions relevant de ce domaine lorsqu’elles sont formalisées en protocole (Ninot et al.,
2018). Les sciences de l'occupation adoptent une approche holistique de la santé,
reconnaissant l'impact des facteurs physiques, psychologiques, sociaux, culturels et
environnementaux sur les occupations. Ainsi, les ergothérapeutes, en tant qu’experts de ces
sciences, sont en mesure de mettre en place des INM (Ontario Society Of Occupational
Therapists, 2017). Les ergothérapeutes procedent a une analyse fonctionnelle des troubles du
comportement et engagent les individus dans des activités significatives (Febvre, 2024).
L’ergothérapeute vise a favoriser la participation occupationnelle, qui résulte de I'interaction
entre des facteurs personnels et environnementaux (Maggi, 2021 ; Petersson et al., 2009).
Ainsi, lorsque lI'environnement entrave cette participation, I'ergothérapeute intervient en
adaptant I’environnement et en travaillant sur I’ensemble de la participation occupationnelle.
Bien souvent, le travail de I'ergothérapeute ne se concentre pas uniquement sur une
composante spécifique de la participation occupationnelle, mais plutét sur son ensemble
(Maggi, 2021). En comprenant la relation complexe entre la personne, 'environnement et
I'occupation, les ergothérapeutes peuvent aider a une exécution réussie des taches (Fraker et

al., 2014).

1.3.4 Le role de I'’ergothérapeute en Equipe Spécialisée Alzheimer
Les équipes spécialisées Alzheimer (ESA) offrent un soutien aux personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer vivant a domicile, ainsi qu’a leurs proches. L'intervention de
I’ergothérapeute au sein des ESA se fait sous prescription médicale et vise a maintenir
I'autonomie des personnes atteintes de la maladie, a réduire les troubles du comportement
et a améliorer la relation entre I'aidé et I'aidant (Santé.fr, 2024). Selon le Circulaire n°2011-
110 du 23 mars 2011 (relative a la mise en ceuvre des mesures médico-sociales du plan

Alzheimer., s. d.), ce service est principalement destiné aux personnes diagnostiquées a un
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stade léger ou modéré de la maladie. Le suivi comprend généralement 12 a 15 séances
étendues sur 3 mois, impliquant une équipe pluridisciplinaire comprenant un ergothérapeute,
un psychomotricien et des assistants de soins en gérontologie. Les ergothérapeutes et/ou les
psychomotriciens réalisent les diagnostics et élaborent un plan d’intervention avec des
objectifs spécifiques, qui sont ensuite mis en ceuvre par les assistants de soins en gérontologie
a travers des activités adaptées (Circulaire n°2011-110 du 23 mars 2011 relative a la mise en
oeuvre des mesures médico-sociales du plan Alzheimer., s. d.; Santé.fr, 2024). Pour les
personnes atteintes de démence, les déficiences cognitives affectent le traitement sensoriel
et la planification motrice, réduisant ainsi leur capacité a effectuer les activités de la vie
quotidienne. L’ergothérapeute intervient en cherchant a adapter les exigences de
I’environnement et les taches aux capacités cognitives du patient. Une approche centrée sur
le patient implique de proposer des activités significatives et réalisables, de mettre en place
des stratégies pour assurer sa sécurité et de soutenir les aidants tout en réduisant leur stress
(Fraker et al., 2014). La recherche suggere que les activités peuvent répondre a des besoins,
maintenir les réles sociaux, réduire les frustrations et renforcer l'identité personnelle et les
liens sociaux. Des études ont montré que I’'engagement dans des activités significatives réduit
I'agitation, diminue l'utilisation de mesures de contention et de médicaments, et améliore la

qualité de vie des personnes atteintes de démence (Gitlin et al., 2009).

Selon Gitlin et al., (2009) une amélioration de la participation occupationnelle peut contribuer
a prévenir et réduire les troubles du comportement chez les personnes atteintes de démence.
Les troubles du comportement peuvent résulter d'une rupture entre lidentité
occupationnelle et les compétences occupationnelles de la personne, influencée par des
facteurs tels que la maladie, les troubles du comportement et I'environnement. Malgré
I’avancement de la maladie, les personnes peuvent maintenir une expression de leur identité
a travers les occupations, appelée I'engagement dans des occupations (Cooper et al, 2018). Le
role de l'ergothérapeute est de prévenir et de réduire les troubles tout en facilitant une
continuité occupationnelle entre le passé et le présent, méme en cas d'évolution de la maladie
(Febvre, 2024). Pour cela, I'ergothérapeute méne des entretiens avec le patient et son
entourage pour explorer les centres d’intérét, les routines de vie et les roles de la personne

(Febvre, 2024). En paralléle, il analyse les troubles en s’appuyant sur les 3 catégories du MOH
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: L'Etre, I'Agir et le Devenir, en tenant compte de I'’environnement du patient. En effet, une
absence d’occupation peut se manifester soit de facteurs environnementaux, soit du non-
respect des habitudes de vie et une incompréhension de I'environnement (Febvre, 2024). Ces
hypotheses et raisonnements doivent tenir compte de I'individualité de la personne a travers
son histoire occupationnelle et I'observation des troubles du comportement (Febvre, 2024).
Par la suite, I'ergothérapeute procéde a une évaluation comprenant une analyse de la

participation occupationnelle de la personne.

1.3.5 Les différentes possibilités d’intervention de I’ergothérapeute
a domicile dans ce contexte

1.3.5.1 Les éléments essentiels a prendre en compte pour une intervention
ergothérapique a domicile en raison des troubles du comportement

Pour une intervention ergothérapique efficace vis-a-vis des troubles du comportement chez
les patients atteints de la maladie d’Alzheimer, plusieurs facteurs doivent étre pris en
considération. Comme mentionné précédemment, I'ergothérapeute vise a améliorer la
qualité de vie en encourageant I'engagement dans des activités significatives (M. Graff et al.,
2013). Pour cela la motivation, les aptitudes physiques, psychologiques et cognitives a réaliser
des activités, ainsi que I'influence de I'environnement physique et social (Engasser et al., 2015)
sont des éléments cruciaux a considérer.

La motivation

Pour les personnes atteintes de démence, les changements, surtout ceux qui exigent une
adaptation, peuvent susciter un sentiment d’insécurité et de frustration. Ces réactions
peuvent entraver la coopération du patient lors des interventions thérapeutiques.
L’ergothérapeute joue un role crucial en favorisant une attitude positive et en motivant le
patient a s’engager dans le processus thérapeutique. Rosenfeld (1997) souligne que la
motivation est influencée par I'environnement et que la participation active du patient est
essentielle pour le succes de I'intervention. L'ergothérapeute doit comprendre les besoins et
les motivations du patient pour favoriser son engagement et l'atteinte des objectifs
thérapeutiques. (M. Graff et al., 2013)

Les récits de vie

Les récits de vie jouent un réle important dans l'intervention ergothérapique en permettant

de mieux comprendre la personnalité du patient, ses limites et I'impact des thérapies. lls
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renforcent également l'identité occupationnelle du patient, favorisant sa participation
occupationnelle, sa confiance en soi, sa dignité et son sentiment de sécurité. Ces récits de vie
guident l'ergothérapeute dans la détermination des objectifs, des approches et des
interventions a utiliser. Les méthodes narratives sont essentielles pour comprendre les
motivations du patient (M. Graff et al., 2013).

Les activités significatives

Afin d’apprendre aux personnes a vivre avec leur démence, il est important de comprendre le
sens des activités, des routines, des habitudes et des réles qu’elles avaient dans le passé ou
qu’elles ont actuellement. Le programme ergothérapique doit refléter ce qui est significatif
pour la personne, en prenant compte non seulement de la valeur de I'activité, mais aussi le
sens et les émotions qu’elle évoque. En comprenant cela, la personne sera plus encline a
s’engager dans I'activité (M. Graff et al., 2013).

L’autonomie

L'autonomie, définie comme une autodétermination active avec le soutien d’autrui, porte une
grande importance pour tout individu, permettant de prendre des décisions et de faire ses
propres choix. Pour les personnes atteintes de démence, I'adaptation est une nécessité
constante en raison de la réduction de leurs capacités. Elles ont besoin d’aide pour compenser
cette perte, mais leur capacité a utiliser consciemment des stratégies est limitée. Les
stratégies utilisées émanent d’un besoin personnel et sont souvent intuitives et conscientes.
Chaque patient utilise sa propre stratégie a sa facon. Il est crucial pour I'ergothérapeute de
respecter ces stratégies existantes, évitant d’en introduire de nouvelles qui pourraient étre
peu familieres pour le patient. En honorant les stratégies personnelles du patient,
I’ergothérapeute favorise un sentiment de maitrise et de contréle dans les AVQ, renforcant
ainsi la coopération du patient pour le reste de l'intervention (M. Graff et al., 2013).

Un environnement sécurisé

Il est primordial de garantir la sécurité de I'environnement occupationnel du patient,
notamment chez ceux atteints de démence. L'intervention ergothérapique a domicile se
concentre sur l'adaptation de cet environnement physique pour faciliter les activités
quotidiennes et réduire I'anxiété. Pour ce faire, il est recommandé d’entourer le patient
d’objets simples et familiers pour faciliter ses occupations. En ce qui concerne un

environnement occupationnel social, Kielhofner (2002) affirme que I'environnement peut
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influencer I'exécution de tache que cela soit positif ou négatif. Par exemple, un aidant peut a
la fois stimuler ou au contraire freiner le patient, par son approche. L'ergothérapeute peut
alors avoir le role de médiateur entre le patient et son aidant. Si I'aidant est en confiance et
fait preuve de savoir, I'environnement sera per¢u comme sécurisé et le patient va pouvoir
oser agir (M. Graff et al., 2013)

Les habitudes routiniéres

Les routines et les automatismes permettent d'exécuter des actions sans une réflexion
constante, tandis que les habitudes consistent en des réponses cohérentes et répétées dans
des environnements familiers. Il est crucial d’associer les activités autant que possible a ces
habitudes, en particulier chez les personnes agées, car les activités quotidiennes, étant les
plus automatisées, restent souvent mieux mémorisées. Préserver ces habitudes est donc
important, sauf en cas de nécessité liée a la démence, ou des ajustements limités peuvent
étre nécessaires. Les manieres de procéder, qui sont des séries d'actions acceptées et
identifiables culturellement, sont également essentielles a comprendre pour les personnes
agées atteintes de démence, ou l'utilisation d'objets familiers et des actions dans un
environnement connu peuvent favoriser l'autonomie. En revanche, un environnement
inconnu peut restreindre leur capacité a agir et entrainer des comportements inadéquats (M.
Graff et al., 2013)

L’adaptation activité

Selon Kielhofner (2002), I'ergothérapeute a pour responsabilité de garantir a ce que les
personnes vivent des expériences positives lorsqu'elles s'engagent dans des activités
significatives. Les choix d'activités doivent étre guidés par les valeurs, I'histoire
occupationnelle, les habitudes, la motivation et les facteurs environnementaux de la
personne. L'expérimentation est essentielle dans le processus de sélection des activités, car
leur valeur réelle peut parfois étre découverte seulement lors de leur pratique. Pour les
patients atteints de démence, les activités doivent étre claires, bien structurées, faciles a
comprendre, de courte durée, et aboutir a des résultats concrets. Plusieurs facteurs, tels que
I'effort requis, l'importance de I'activité et son lien avec les réles de la personne, déterminent
si une activité doit étre maintenue ou adaptée. En cas d'activité devenue difficile a réaliser,

des ajustements environnementaux peuvent étre envisagés (M. Graff et al., 2013).
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1.3.5.2 Les évaluation possibles

Pour élaborer un plan d’intervention, I'ergothérapeute effectue des évaluations visant
une intervention spécifique au patient. L'objectif des évaluations est de souligner les
compétences préservées de la personne, a intégrer dans l'intervention, et déterminer si les
capacités déficitaires expliqueraient les troubles du comportement. Pour ce faire, divers outils
sont disponibles :
Le Mini-mental Status Examination (MMSE) est un outil d’évaluation utilisé pour évaluer les
fonctions cognitives et planifier des interventions visant a améliorer la qualité de vie des
patients. |l offre également une base objective pour la communication avec d’autres
professionnels de la santé et les aidants familiaux. Le MMSE se compose de six catégories et
27 éléments, évaluant l'orientation dans le temps et I'espace, I'enregistrement, I'attention et
le calcul, le rappel, le langage et |la capacité de composition visuospatiale. Le score maximum
est de 30, avec des scores supérieurs a 24 indiquant un état normal, 20 a 23 points indiquant
un déficit cognitif Iéger, 10 a 19 points indiquant un déficit cognitif modéré et des scores de 9
ou moins indiquant un déficit cognitif sévere.
Le MOHO-ExpLOR est un outil d'évaluation clinique fondé sur le Modele de I'Occupation
Humaine, congu pour examiner en détail les compétences et les habitudes occupationnelles
des individus, afin d'optimiser leur participation et leur engagement dans les activités de la vie
quotidienne. Il analyse les facteurs explicatifs de la participation, notamment la motivation, le
profil d’occupation, les habiletés et I'environnement (Cooper et al.,, 2018). Cet outil est
particulierement adapté pour les ergothérapeutes du fait qu’il puisse étre utilisé lors de
I’évaluation des personnes présentant des troubles du comportement. Le MOHO-ExpLOR est
rempli a travers des observations informelles a domicile, des évaluations formelles en
individuel ou en groupe, des entretiens avec le patient, son entourage ainsi que par I'examen
du dossier médical (Febvre, 2024).
L'utilisation d’outils d’entretien est favorisée pour adopter une approche centrée sur la
personne, prenant en compte ses intéréts et ses compétences. Cet outil facilite la
communication non verbale et favorise I'engagement émotionnel, ce qui conduit a une
évaluation plus efficace et pertinente dans ce contexte spécifique. L’OPHI-II (Occupational
Performance History Interview-ll) est un entretien semi-structuré qui évalue I'histoire

occupationnelle du patient en explorant ses expériences passées, présentes et futures

21

(CC BY-NC-ND 4.0) CINATO



concernant ses activités quotidiennes, ses roles sociaux, ses habitudes et ses routines. |l
permet a I'ergothérapeute d’identifier les activités significatives et de définir les objectifs
d’intervention en collaboration avec I'aidant. De méme, I’OCAIRS (Occupational Circimstances
Assessment Interview and Rating Scale) est un autre entretien semi-structuré accompagné
d’une grille d’auto-évaluation, qui établit des liens entre la participation occupationnelle
d’une part et les points forts et les défis du patient d’une autre part. Ces outils aident a mieux
comprendre la perspective de I'aidant ou de la famille du patient sur ses activités et son
fonctionnement quotidien (M. Graff et al., 2013).

Des outils d’observations sont également utilisés notamment pour des personnes chez qui les
entretiens ne sont pas réalisables. L’observation est un outil important lors de I’évaluation de
la maladie d’Alzheimer et de ses troubles du comportement apparentés. Le MOSV (Manuel
d’Observation du Systéme de Volition), L'ACIS (Assessment of Communication and Interaction
Skills) ainsi que I’ AMPS (Assessment of Motor and Process Skills) sont des outils d’observation
permettant d’évaluer la performance occupationnelle du patient sur des taches significatives
pour celui-ci (M. Graff et al.,, 2013). Ces outils aident a comprendre comment le patient
interagit avec son environnement et a identifier les défis auxquels il est confronté dans ses
activités quotidiennes.

Enfin, le Geriatric Quality of Life-Dementia (GQOL-D). Cet outil se compose de 15 éléments
abordant la santé physique, la santé psychologique, les relations sociales et I'environnement
des patients atteints de démence. Il comprend ensuite des items sur la santé globale et la
satisfaction. Cet outil est utile pour évaluer la qualité de vie des personnes atteintes de
démence, offrant ainsi une perspective globale de leur bien-étre physique, psychologique,
social et environnemental.

Ce processus d’évaluation examine les troubles du comportement a travers I'histoire
occupationnelle et de la participation occupationnelle de I'individu. Une fois le diagnostic posé
et les hypothéses explicatives du comportement formulées, I'intervention peut étre initiée via

des programmes d’activités personnalisées.

1.3.5.5 Les différents programmes d’activités personnalisées spécialisées dans
les troubles comportementaux

Les interventions non pharmacologiques sont couramment utilisées pour prévenir et

ralentir I'avancée de la MA. Elles incluent des activités de stimulation cognitive, qui aident les
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personnes a vivre de maniére autonome tout en conservant une qualité de vie élevée. Ces
interventions visent a améliorer les fonctions cognitives, qu’elles soient physiques et/ou
sensorielles, et a développer des compétences sociales a travers diverses activités et
programmes (Ninot et al., 2018).

Selon Wong & Leland (2016), I'ergothérapeute est un professionnel de santé apte a
développer des INM personnalisées et évaluer si elles sont efficaces. Il est recommandé de
recourir a des interventions personnalisées, que I'ergothérapeute peut mettre en place
notamment via des programmes de réhabilitation cognitive. La réhabilitation cognitive est une
approche personnalisée qui vise a améliorer la participation occupationnelle en permettant
aux patients de mieux gérer les taches et les activités de la vie quotidienne malgré leurs
déficits cognitifs. Elle peut inclure des activités visant a améliorer la mémoire, |'attention, les
fonctions exécutives, le langage, les capacités visuo-spatiales, et d'autres aspects des
fonctions cognitives. Ces activités peuvent étre réalisées a travers une variété de méthodes,
notamment via des programmes thérapeutiques (Woods et al., 2012). Plusieurs programmes
d’activités personnalisées associés aux maladies neurodégénératives et aux troubles du
comportement existent :

COPE (Care of Persons with Dementia in their Environment) est une intervention non
pharmacologique a domicile. Ce programme s’étend sur 4 mois et inclut 10 visites a domicile
par un ergothérapeute, ainsi qu’une visite a domicile et un rendez-vous téléphonique de suivi
par une infirmiére. L'objectif principal du programme est d’améliorer la participation
occupationnelle de patients atteints de démence et de renforcer les compétences des aidants
dans la gestion de la démence. Les résultats d’un essai clinique randomisé montrent que les
participants au programme COPE ont amélioré leur indépendance fonctionnelle et étaient
plus engagés dans les AVQ (Fortinsky et al., 2017). Cependant, dans la littérature actuelle,
aucun détail présentant les limites de ce programme est retrouvé.

Dans le méme champ d’action que le programme COPE, COTiD (Community
Occupational Therapy in Dementia) est un programme de réhabilitation cognitive centré sur
I'occupation. Les études montrent que les approches centrées sur la personne satisfont
davantage les personnes atteintes de démence, améliorent la communication et réduisent
I'agressivité, I'agitation et I'angoisse (M. Graff et al., 2013). L'objectif du programme COTiD

est d’améliorer la participation occupationnelle des patients en identifiant et en ciblant les
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déficits cognitifs qui affectent leur capacité a réaliser des AVQ. Le programme utilise les AVQ
comme support pour la réhabilitation, aidant les patients a développer des stratégies
cognitives et des habiletés fonctionnelles (M. Graff et al., 2013). Cependant, aucune limite de
ce programme n’est détaillée dans la littérature actuelle.

Le Tailored Activity Program (TAP) est un programme américain basé sur des preuves,
congu pour étre utilisé a domicile et spécifiquement ciblé sur les troubles du comportement.
L'objectif principal de ce programme est de réduire les symptémes de comportements
difficiles et de diminuer I'épuisement des aidants en développant des activités significatives
et en formant I'entourage du patient a leur utilisation (Gitlin et al., 2009). Le TAP comprend
jusqu’a 8 séances, réparties en 6 séances a domicile et 2 appels téléphoniques intermittents,
dispensés par des ergothérapeutes pendant une période de 4 mois. Il y a en tout 3 phases :

¢ La phase d’évaluation permettant la prescription de trois activités négociées entre la
personne et le thérapeute

. La phase d’implémentation permettant la démonstration et la pratique des activités
avec le thérapeute. Au cours de cette période, I'aidant recevra une éducation sur

I'importance de I'environnement et des activités, ainsi que I'acquisition de techniques

telles que lindicage, I'application flexible des regles, le respect du rythme et la

simplification de la communication.
e La derniére phase est appelée généralisation. Elle comprend alors la poursuite de

I'entrainement et la généralisation par la suite a d’autres activités.

Le TAP propose alors des activités structurées basées sur les intéréts, I'environnement et les
capacités préservées de la personne, afin de rétablir une participation occupationnelle. Une
méta-analyse de ce programme montre une nette amélioration de I'engagement et de la
performance occupationnelle ainsi qu’'une amélioration du plaisir et de la qualité de vie des
patients. De plus, cette approche a démontré qu’elle permet de diminuer les symptémes
comportementaux difficiles chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer et d’améliorer
le sentiment d'efficacité personnelle des aidants. Ces derniers sont perturbés par les
comportements difficiles et constatent une amélioration de leurs compétences et de leur
sentiment de maitrise. Cette étude a ainsi démontré que I'implication significative du patient
dans une activité permet de préserver la qualité de vie et de gérer les comportements difficiles

a domicile (Gitlin et al., 2009). Cependant, le programme présente des défis pour sa mise en
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place, tels que I'accessibilité, la formation des ergothérapeutes, le financement et le temps
nécessaire a sa réalisation et a son interprétation. Toutefois, la littérature actuelle ne fournit
pas de détails sur les limites de ce programme.

Sur le versant de la communication, souvent impactée par la maladie d’Alzheimer et
pouvant entrainer des troubles du comportement, la méthode de validation développée par
Naomi Feil en 1997 s’avere efficace (Feil et al., 2018). La validation est fondée sur la notion
selon laquelle il existe une raison derriere chagque comportement. Cette méthode repose sur
I’écoute empathique, reconnaissant les émotions des personnes agées atteintes de démence,
comme réelles et valides. En acceptant et validant leurs sentiments, méme sans partager leur
point de vue, cette technique permet de restaurer I'estime de soi, de réduire I'utilisation de
contentions chimiques et physiques, de limiter I'isolement, et d’améliorer la communication
verbale et non verbale ainsi que les interactions sociales. Les patients deviennent moins
enclins a se replier sur eux méme, déambulent moins, présentent une meilleure allure
générale et interagissent davantage avec les autres, ce qui renforce leur sentiment de valeur
personnelle, réduit I'anxiété et améliore leur bien-étre subjectif. Bien que plusieurs études
montrent que la validation provoque une satisfaction chez les patients, cet effet est souvent
temporaire et n'empéche pas la progression vers un état végétatif. De plus, elle n’est pas
efficace avec toutes les personnes agées et les soignants doivent étre conscients de ces limites
(Feil et al., 2018 ; Giles, 2018).

Enfin, en ergothérapie, les médiateurs sont des outils, des techniques ou des stratégies
facilitant le traitement des patients présentant des troubles du comportement.
L’ergothérapeute peut utiliser des stratégies comme des techniques de relaxation et de
gestion des émotions, pour aider les patients a gérer leur anxiété et leur agitation (Ninot,
2021). Ces approches peuvent également inclure différentes formes d’art thérapie, comme la
danse ou la musique. L'efficacité des INM basée sur des activités de médiation (musique,
chant, jardin, etc.) est démontrée par leur impact sur lintensité des troubles du
comportement (Engasser et al., 2015). Une approche écologique, qui considere I'interaction
entre les personnes et leur environnement, peut soutenir une communication thérapeutique
bénéfique pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. La médiation sensorielle
est également une INM pouvant réduire les troubles du comportement (Ninot, 2021). Des

recherches montrent une diminution significative de ces troubles lorsqu’un environnement
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sensoriel adapté est mis en place, ce qui peut moduler 'intensité des symptomes. En utilisant
ces différentes médiations, I'ergothérapeute aide les patients a développer des compétences
fonctionnelles, a gérer leur stress et a améliorer leur qualité de vie globale. Néanmoins,

aucune limite de ce programme n’est explicitement mentionnée dans la littérature actuelle.

Cette premiere partie théorique a permis de mettre en avant diverses approches
préventives concernant I'intervention ergothérapique a domicile. Cependant, aucune analyse
n’a été proposée quant aux possibles obstacles et limitations associés a ces interventions et
techniques de prévention. Se pose alors la question de quelles sont les limites de
I'intervention ergothérapique a domicile vis-a-vis de la prévention des troubles du

comportement chez la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ?

Partie Méthodologie
2.1 Objectifs de la recherche

2.1.1 Rappel de la problématique
La problématique choisie issue de la partie théorique était : Quelles sont les limites de
I'intervention ergothérapique a domicile vis-a-vis de la prévention des troubles du

comportement chez la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ?

2.1.2 Objectifs de I'enquéte d’entretien
L’enquéte d’entretien qui suit a pour but d’atteindre les trois objectifs suivants :

Identifier la prévention des troubles du comportement de la maladie d’Alzheimer
utilisée par I'ergothérapeute en ESA et son impact sur la participation occupationnelle. Il
s’agira a travers cet objectif d’identifier si les ergothérapeutes interrogés utilisent ou non la
prévention concernant les troubles du comportement en intervenant au domicile et quels en
sont les impacts sur la participation occupationnelle du patient.

Identifier les techniques et moyens de prévention utilisés en ESA. Il s’agira a travers
cet objectif d’identifier si les ergothérapeutes interrogés utilisent ou non des techniques et

des moyens reconnus de prévention en intervenant a domicile ainsi que leur mise en place.
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Investiguer sur les différentes limites que rencontre un ergothérapeute en ESA vis-a-
vis de la prévention des troubles du comportement chez le patient atteint de la maladie
d’Alzheimer. Il s’agira a travers cet objectif d’identifier les limites et les difficultés que peuvent
rencontrer les ergothérapeutes interrogés vis-a-vis de la prévention lors de la prise en charge

de patient étant atteint de troubles de comportement dus a la maladie d'Alzheimer.

2.2 Type de recherche, population et outils d’investigation
2.2.1 Type de recherche

Dans le but de répondre aux objectifs de cette étude, une recherche qualitative de
type exploratoire a été réalisée. Elle repose sur le recueil d’expériences individuelles
d’ergothérapeutes permettant de clarifier les éléments étudiés en fonction de leurs points de
vue et de leurs perspectives. Ce recueil d’expériences est basé sur des entretiens semi-
structurés (semi-directifs) permettant un échange et une souplesse vis-a-vis des questions
posées. Dans un deuxiéme temps, une méthodologie exploratoire comparative a été utilisée
prenant en compte les données recueillies des différents ergothérapeutes. Cela a pour objectif
de confronter les différentes méthodes de travail et les différentes perceptions des
ergothérapeutes afin de répondre a la problématique et de susciter une interrogation de

recherche plus approfondie sur le sujet (Tétreault, 2014).

2.2.2 Choix de la population
La population interrogée se compose d’ergothérapeutes exercant en ESA.
Effectivement, I'ESA est un lieu de pratique ou les ergothérapeutes accompagnent les patients
atteints de la maladie d’Alzheimer en intervenant au domicile de ces derniers. Le sujet de
recherche portant sur I'accompagnement de la maladie d’Alzheimer a domicile, il est alors

nécessaire de questionner les pratiques réalisées au sein de ces organisations.

2.2.2.1 Criteres d’inclusions
L'objectif est de pouvoir comparer les différents avis et témoignages au sein de la méme
profession mais dans des structures différentes. Pour cela, les critéres d’inclusions sont les
suivants :

o Ergothérapeutes titulaires d’un diplédme d’Etat en France.
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e Ergothérapeutes exercant en France
e Ergothérapeutes exergant en ESA

e Ergothérapeutes exercant dans différents ESA.

2.2.2.2 l’échantillon et les caractéristiques des participants
Quatre ergothérapeutes de différents ESA ont pu étre interrogés lors de cette recherche
qualitative exploratoire. Les ergothérapeutes ont dans un premier temps été contactés par
mail. Aprés réponse positive de leur part, un formulaire de consentement leur a été envoyé
afin de pouvoir réaliser I'entretien. Compte tenu des situations géographiques de ces
professionnels, aucun entretien n’a pu étre réalisé en présentiel. Ceux de E1, E2 et E4 ont été
réalisés par téléphone quant a celui de E3, il a été réalisé via une plateforme de

visioconférence.

2.2.3 Outil d’investigation

Afin de réaliser cette recherche qualitative exploratoire, des entretiens d’environ 45 minutes
a 1 heure ont été réalisés. Pour cela, un guide d’entretien (Annexe F) a été construit a partir
de la problématique et des objectifs de recherche. Ce guide d’entretien comprend alors
différents themes :

e Lestroubles du comportement dans la maladie d’Alzheimer

e Les différents moyens d’interventions mis en place en ESA vis-a-vis de ce contexte

e Limpactdestroubles du comportement sur la participation occupationnelle du patient

e La prévention a travers différents outils

e Méthodes utilisées / formations

e Limites rencontrées
Pour chacun de ces théemes, des questions ouvertes et semi-ouvertes ont été créées ainsi que

des indicateurs associés permettant d’orienter plus précisément les réponses aux questions.

2.2.4 Méthode de traitement et analyse des données
L’analyse qualitative de ces entretiens a tout d’abord débuté par la retranscription compléete
de ces derniers. Cela a été suivi par la thématisation qui consistait alors a reprendre les
différents themes définis pour en faire une grille d’analyse (Annexe G). Cette grille d’analyse

permet de l'identification des thémes au sein des verbatims. Par la suite, seuls les mots ou
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phrases essentielles de ces verbatims ont été retenus dans les différents themes et analysés
dans le but de n’en garder que l'essentiel et ainsi explorer davantage en profondeur les
thématiques en lien avec la problématique. La derniére étape impliquait I'identification des

sous-thémes, suivie par la synthese des résultats selon ces thémes et ces sous-themes.

2.2.5 Aspects éthiques

Cette recherche exploratoire respecte les principes éthiques énoncés dans la loi Jardé
(Décret N°2017-884 du 9 mai 2017), visant ainsi a assurer la protection des participants de
méme que les établissements ou exercent les professionnels interrogés. Un formulaire de
consentement a lire et a retourner signé, a été envoyé aux personnes interviewées avant
chaque entretien. De plus, 'anonymat et la confidentialité des données ont été respectés. Les
faits ont été exposés a travers les verbatims des participants, sans jugement de valeurs et sans
prise de position. Enfin, les enregistrements utilisés pour la retranscription des entretiens ont

été supprimés apres I'analyse et le traitement des données recueillies.

Analyse des résultats

3.1 L'organisation de I’ESA et caractéristiques des participants

Tableau 1 : Caractéristiques des participants

Ergothérapeutel | Ergothérapeute 2 | Ergothérapeute 3 | Ergothérapeute 4

(E1) (E2) (E3) (E4)

Date du 1994 2002 2021 2016
diplome

Ancienneté 12 ans 10 ans 2 ans 3ans1/2
ESA
Temps de 50 % 80 % 100% 50%
travail

Ce tableau récapitule les caractéristiques des quatre ergothérapeutes participants.
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Tableau 2 : Organisation ESA

El E2 E3 E4

Organisation Ergothérapeute, psychomotricien, assistant de soins en gérontologie (ASG),

de ’ESA infirmiére coordinatrice (E1, E2), ergothérapeute coordinatrice (E3, E4) + une
psychologue pour E3.

Intervention Pas de bilan annoncé : source de Evaluation et entretien.
stress pour le patient. Bilan, évaluation et objectifs d’intervention.
Bilan écologique. Lien avec les aidants forts durant cette
Flexibilité possible au niveau des période.
séances.

Avantages Bonne communication avec I'équipe. Au plus pres de la personne et de la situation.

Réintervenir permet de voir la progression dans les objectifs et dans I’adhésion.

Inconvénients | Ne voit pas Alliance Ne voit pas Pas beaucoup de visu
d’inconvénient. | thérapeutique d’inconvénient. | (temps)

Ressources extérieures
limitées (délai d’attente,
manque de personnel)

Ce tableau ci-dessus permet de percevoir de fortes convergences et des divergences vis-a-vis

des organisations suivant les différents ESA.

3.2 Qu’est-ce que le trouble du comportement en ESA
3.2.1 Les types de troubles du comportement pergus en ESA
Pour I'ensemble des ergothérapeutes interrogés, I'agressivité qu’elle soit physique ou verbale,
I'anosognosie ainsi que I'anxiété et les angoisses sont les troubles les plus fréquemment
retrouvés chez le patient atteint de la maladie d’Alzheimer. Par la suite, d’autres troubles du
comportement ont été suggérés par E4 comme les errances, la désorientation, les
déambulations nocturnes, les troubles de ’lhumeur, les cris, la désinhibition, les hallucinations
ou encore les idées délirantes, également énoncé par E1. E4 précise “il s’agit de troubles qui
peuvent étre multiples, variés a des degrés d’intensité différents, dépendants de la

personne, de son environnement et parfois aussi de ses moments vécus”.

3.2.2 Laraison de ces troubles et leur fréquence
L’origine de ces troubles pour E4 “est multifactorielle”. Les ergothérapeutes interrogés
attribuent principalement les troubles du comportement chez le patient atteint de la maladie

d’Alzheimer a leur environnement. En effet, E1 explique que “c’est la situation et
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I’environnement qui rend le patient agressif [...] si la personne est accompagnée dans un
lieu bienveillant, on a moins de comportements qu’on peut appeler oui, trouble du
comportement”. E2 ajoute également “un environnement sain, une luminosité et une
ambiance sereine qui en fait tout I’art d’éviter I’apparition de ces comportements”. Pour E2
et E3, cet environnement peut étre la cause des troubles lorsque ce dernier incorpore des
changements non anticipés par le patient. E2 mentionne “je pense qu'un changement dans
leur environnement ou dans leur routine”, “un rythme brusqué de la journée”, “forcément il
n’y a pas eu d'anticipation de leur part donc ¢a peut les bouleverser”. Une raison également
spécifiée chez tous les ergothérapeutes interrogés est la relation avec I'aidant. E1 exprime
“c’est souvent un épuisement de la part de l'aidant qui fait qu’il est moins dans
I’'accompagnement et dans la bienveillance [...] un climat de tension qui fait que la personne
malade ne s’y retrouve plus et développe ces troubles”. Cette méme tension est également
mentionnée par E2. La relation avec I'aidant impacte méme, selon E2, la confiance qu’a le
patient vis-a-vis de I'aidant et son estime de soi : “la personne ne se sent pas en confiance,
perd aussi de I'estime et cela peut créer les troubles”. Pour E2 et E3, les troubles du
comportement chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer peuvent aussi résulter de
la progression rapide de la maladie et de ses conséquences. Pour E2, il s’agit surtout de
“Paphasie” des personnes. Cela engendre “une réaction physique, de faire des gestes
brusques ou de crier”. Pour E3, “il y a beaucoup de choses avec 'avancée de la maladie.
Beaucoup de choses sont plus difficiles a comprendre, des choses sont oubliées [...] ¢a ameéne
des agressivités parce que la personne ne comprend pas”. Enfin, E2 et E4 suggérent que les
troubles du comportement peuvent également étre de raison “somatiques” et qu’il est
important d’écarter cette piste avant d'intervenir. E2 détaille “’ai déja entendu que les
traitements que prennent les patients peuvent en étre la source”, et pour E4 “on s’interroge
aussi sur le coté somatique, savoir s’il n’y a pas un probléme, s’il y a pas un risque infectieux,
qu’il n’y a pas une déshydratation, quelque chose”. Enfin E4 précise tout de méme qu’il est
possible “au travers des entretiens d’arriver a les cerner. Mais trouver la cause en elle-méme,

¢a peut parfois étre compliqué [...] dans la limite de temps”.

3.2.3 Les troubles du comportement en séance
Pour E1, E2, E3 et E4, les troubles du comportement chez les patients se manifestent
plutdt chez les aidants que lors de leur propre intervention. En effet, E2 indique “ne pas
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vraiment faire face aux troubles, mais c’est plutét le conjoint ou 'aidant qui va nous relater
qu’il y a eu tel ou tel comportement”. E3 précise “le plus souvent, c’est plutét diriger sur les
aidants que sur nous”. Cependant, E4 mentionne le fait “qu’il y a des choses que I'on peut
voir ou ressentir mais a un moindre degré”. L’agressivité verbale, I'anosognosie, la
déambulation et I'anxiété sont les troubles du comportement, d’aprés les ergothérapeutes
interrogés, les plus récurrents lors des séances. E4 précise “oui on a déja vu de I'agressivité,
de la déambulation, le fait de brasser des objets [...] le coté anxieux aussi, ¢a on I’a souvent,
ainsi que les saut d’humeur ¢a on I'a beaucoup et on I'observe plus fréequemment dans le

cadre de 'ESA”’.

3.3 l'impact des troubles du comportement

3.3.1 L'impact des troubles du comportement sur la participation
occupationnelle

Tous les ergothérapeutes interrogés ont unanimement affirmé que les troubles du
comportement chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer pouvaient affecter leur
participation occupationnelle de diverses maniéeres. Pour E1 et E3, les troubles du
comportement peuvent nuire a I'attention du patient lors des séances, impactant ainsi sa
participation occupationnelle. En effet, E1 explique que “le patient est mal dans sa téte donc
il est difficile pour lui de se détacher de ¢a”. De la méme facon, E3 précise “quelqu’un qui est
omnibulé, qui a des troubles du comportement, c’est difficile de I'inscrire dans des activités
[...] ¢a monopolise beaucoup d’énergie et beaucoup d’attention pour lui”. Selon les
ergothérapeutes, les troubles du comportement peuvent également impacter la volition du
patient lors des séances mais également lors de ses activités de la vie quotidienne. La notion
de motivation et d’intérét a été soulevée par les ergothérapeutes interrogés. Pour E3, il y a
une “perte de motivation et une perte d'occupation” pouvant s’expliquer par le fait que “les
personnes ne vont plus spontanément aller faire des activités”. En effet, E2 souligne
également le manque d’initiative que les patients peuvent avoir dans ce contexte : “la perte
d’initiative est quelque chose d’assez récurrent qui a un impact sur le quotidien du patient”
de méme que E4 : “on est vite limité sur I'investissement dans les activités. [...] Il n’était pas
investi”. E3 parle également de la spontanéité ainsi que la mise en place d'activités
significatives pour la personne pouvant étre impactés par la présence de troubles de
comportement “les personnes ne vont plus spontanément aller faire des activités qu’elles
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faisaient avant, notamment des activités qui leur plaisent et qui étaient signifiantes pour
elles”. E3 parle également d’une forme d’“apathie” qui limiterait alors les occupations du
patients. E4 reprend également ces notions en expliquant “quelqu'un qui a des troubles du
comportement, c’est difficile de I'inscrire dans des activités, méme si c’est quelque chose
pour lui qui fait sens” de méme que pour E1 “on peut oui, rencontrer des difficultés dans la

mise en place d’activité parce qu’ils ne mettent plus de signification dedans” .

3.3.2 Ll'impact des troubles du comportement sur la PEC
ergothérapique

Trois des ergothérapeutes interrogés ont confirmé que les troubles du comportement
pouvaient affecter leur intervention et leur prise en charge a domicile. Seul E2 déclare ne
“jamais étre vraiment géné dans nos séances”. Les autres trouvent dans un premier temps
difficile d’élaborer des objectifs spécifiques en fonction des troubles du comportement
présentés par la personne. Pour E1, il n’est pas toujours possible en séance de travailler
I'objectif spécifique qu’il s’était fixé préalablement. Il y a alors toujours une question
d’adaptation : “on arrive avec des idées en téte, mais on s’adapte. L’état dans lequel est la
personne, ol elle en est au moment ol on arrive : on s’adapte”. Il en est de méme pour E3
concernant la mise en place des objectifs “c’est plus compliqué de mettre en place les
objectifs en prenant compte du trouble”. Selon E4, la mise en place des objectifs et des
séances demande de la “patience”, de “adaptation”, ainsi qu’une “écoute”. L'adaptation est
également essentielle pour E4 “on essaie de s’adapter surtout au niveau des troubles du
comportement”. E4 précise également que I'impact des troubles du comportement sur la
prise en charge ergothérapique a domicile provoque une remise en question sur leur pratique
: “ca nous remet beaucoup en question sur notre pratique aussi pour essayer de trouver ce
qui pourrait limiter ces troubles du comportement”. Enfin, E2 démontre également une
grande anticipation et adaptation pour minimiser I'impact des troubles du comportement sur
sa prise en charge “c’est tout un travail d’anticipation et d’adaptation en fait. On anticipe

ces comportements”.

3.4 La prévention des troubles du comportement en ESA

3.4.1 Conception de la prévention a domicile
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Pour E3 et E4, la prévention des troubles du comportement en ESA est toutes les choses
faites “en amont” pour “essayer de limiter I'apparition de ces troubles”. Deux grands axes
concernant la prévention sont communs aux 4 ergothérapeutes interviewés : I’'environnement
physique du patient et son environnement social notamment en lien avec I'aidant. En effet,
pour E1, la prévention des troubles du comportement est “tout ce qui peut étre fait dans
I’environnement pour justement éviter ces crises”. Il en est de méme pour E2 qui précise
“tout ce que I'on va faire au niveau de I'’environnement, I’'adapter pour que justement ces
troubles n’apparaissent pas”. Pour E2, un environnement adapté serait “un climat calme,
serein ou les aidants le seraient aussi. Je pense que si tout cela était mis en place, on aurait
beaucoup moins de troubles du comportement”. Pour E1, E2 et E4, la prévention des troubles
du comportement passe aussi par tout ce qui est en lien avec 'aidant : “ce serait vis-a-vis de
I’entourage” (E1); “la prévention c’est tout ce que I'on va faire vis-a-vis des aidants” (E2);
“ce serait un gros point de la formation aux aidants, de les sensibiliser pour ces points-la”
(E4). Pour E1, “Vaidant est a la fois une aide mais c’est aussi eux qui en sont les

déclencheurs”.

3.4.2 La prévention mise en place au sein de I’ESA

Sur tous les ergothérapeutes interrogés, E1, E2 et E3 se disent faire de la prévention
au sein de leur ESA. E4 reste plus réticent sur le terme prévention, trouvant faire plutét de la
sensibilisation et de I'information “J’ai pas I'impression de faire de la prévention parce que
j’ai plus le sentiment a moi, @ mon niveau, de sensibiliser [...] je fais de la prévention mais je
sais déja qu’il y a des prémices on va dire” (E4). Concernant les préventions mises en place
au sein des ESA, E1, E2 et E4 soulignent I'importance de la prévention auprés des aidants
familiaux. Cela passe alors par de “la communication aux aidants” (E1); “de la discussion avec
les aidants” (E4); “durant nos séances on a de gros moments dédiés aux aidants” (E2). E2
affirme avoir “avoir beaucoup d’échanges avec eux en leur donnant des conseils sur les
situations”. E1, E2 et E4 fonctionnent également en mettant en place des relais pour les
aidants. “On met aussi en place le café des aidants que I'on peut proposer. Je sais que les
aidants peuvent nous appeler en dehors des séances, c’est important qu’ils se sentent
entendus, pas jugés et de les faire déculpabiliser” (E2). “Les guider vers des plateformes de
répit” (E2). E1 affirme également faire de la prévention aux aidants dans la maniere de
communiquer avec le patient en gardant une attitude bienveillante. Concernant E3, il pratique
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la prévention en adaptant I’environnement “on travaille beaucoup sur 'aménagement de
I’environnement avec le renforcement de repéres”. Enfin, E1 et E2 pratiquent également la
prévention en adaptant les séances et les activités avec des médiations significatives pour
éviter I’émergence des troubles du comportement. “L’objectif c’est de trouver un médiateur
qui plaise au patient et qui lui permettra de s’apaiser.” (E1); “On essaye donc de faire des
choses sympas, que le patient aime et qui a du sens pour lui pour ainsi éviter que ¢a nous
impacte dans notre prise en charge et éviter également l'apparition aussi de troubles” (E2).
Pour chaque ergothérapeute interviewé, la prévention des troubles intervient des que I'aidant
alerte d’un trouble ou alors que I'ergothérapeute lui-méme est interpellé par une situation.
“c’est toujours fait en fonction du moment et de la personne” (E1). “deés qu'on voit qu'il y a

une problématique, on essaie de le faire” (E3)

3.4.3 Les avantages

Les quatre ergothérapeutes voient des avantages a prévenir les troubles du
comportement chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer, mais ils identifient des
bénéfices dans différents domaines. Pour E1, “les avantages c’est tout ce qui va en découler
et ce coté apaisant. Quand I’environnement et I’entourage sont favorables, on ressent tout
de suite le bénéfice”. De méme que pour E2 “je pense qu’il n’y a que des avantages que ce
soit pour les patients, pour les aidants et méme pour nous les professionnels de santé”. De
par la communication et l'information aux aidants, qui permettrait d’aprés E1 “ils
comprennent un petit peu mieux la maladie [...] qu’ils aient plus conscience de ce qui leur
fait du bien”. D’apres E4, la prévention permettrait de “de les sensibiliser sur ces points-ia,

de formation, d’éducation thérapeutique”. Enfin E3 souligne les avantages de la prévention

en favorisant une prise en charge précoce de ces troubles, afin d’éviter leur progression.

3.4.4 Inconvénients
Chacun des 4 ergothérapeutes interrogés trouvent également des inconvénients a cette
prévention. Pour E1, en vue de la population en ESA, “ce n’est pas forcément facile a mettre
en place avec les populations actuelles, qui ne sont pas du tout habituées a tout ¢a [...] ils
sont plus réticents a ¢a parce qu’ils ne connaissent pas et c’est une population qui n’a pas eu
I’habitude de prendre soin d’elle donc c’est un peu compliqué de les amener a ¢a”. E2

mentionne que I'ergothérapeute doit répondre aux besoins du patient et de I'aidant, ce qui
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peut parfois nécessiter une adaptation et méme dépasser leur réle habituel : “ils nous mettent
un peu la casquette qu’ils veulent”. Comme pour les avantages, E3 décrit le moment
d’intervention en précisant que “quand on met les repéres trop tard, on voit finalement qu'ils
ne seront pas intégrés [...] qu’on intervienne trop tard et que ce n'est pas accepté par la
personne”. Enfin, E4 s’exprime sur les inconvénients de la prévention en suggérant le manque
de “temps formel” pour I'aide a I'aidant ainsi que la disponibilité de I'aidant a recevoir tout ¢a
“Ca peut faire peur [...] et dans une situation ou la phase d'acceptation de la maladie est
déja compliquée, surajouter des choses qui peuvent arriver, qui sont compliquées aussi a

entendre” .

3.5 Les moyens utilisés en ergothérapie a domicile
3.5.1 Les démarches d’évaluation

Concernant les démarches d’évaluation, aucun des 4 ergothérapeutes n’utilisent de
bilan spécifique aux troubles du comportement. E1 et E2 vont plutét faire des bilans dits
“écologiques” et en fonction de I'impact et des objectifs, mettre des choses en place. E4
insiste également en précisant que les troubles du comportement sont évalués de “maniére
plutét informelle” au moment de I'entretien mais “n'utilise pas un bilan a proprement parler
pour pouvoir évaluer ¢a”. Néanmoins, E2, E3 et E4 soulignent I'importance de I'utilisation de
la grille mini-Zarit avec les aidants, car elle facilite la discussion sur le fardeau et I'épuisement
qu’ils peuvent ressentir, aidant ainsi a prévenir plus efficacement les troubles du
comportement : “un support de lancement a la conversation [...] c'est au travers de ce point-
la qu'on arrive a rebondir sur d'autres choses [...] ot 'aidant arrive a pencher sur certaines
situations et a nous remettre en avant ce qui ne va pas [...] on a un peu ce billet d'entrée
la”. Enfin, E4 révele également que I'évaluation de trouble du comportement peut se faire au
travers de mise en situation “c’est dans les mises en situation qu'on peut faire, si on suspecte
un peu des troubles du comportement. En suivi des séances [...] tu vois comment il réagit ¢ca

peut étre un peu des mises en difficulté a ce niveau-la ”.

3.5.2 Les programmes, méthodes et formations spécifiques aux
troubles du comportement

Les quatre ergothérapeutes interrogés ont pour habitude de mettre en place des médiations

lorsqu’ils rencontrent des patients ayant des troubles du comportement. Pour E4, il s’agit du
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“caeur de notre pratique”. Cela passe notamment par de la médiation auditive : “écouter de
la musique (E2) ; “la musique sur certaines personnes, ¢ca marche beaucoup, ¢a leur fait du
bien”(E4). Il est également notifié par les ergothérapeutes, toutes les médiations qui mettent
le corps en mouvement : “aller se balader” (E2) ; “des activités un peu plus physiques” (E3)
ou encore “la médiation artistique aussi comme la peinture. On fait intervenir aussi des art-
thérapeutes, on oriente en fonction” (E4). Enfin, les médiations sensorielles ont également
été abordées par E2 “c’était les textures et le touché des pompons qui I'apaisait donc en
séance c’était une médiation car dés qu’elle sentait que ¢a arrivait, elle les touchait et ¢a
allait mieux”. Concernant les autres programmes spécifiques aux troubles du comportement,
uniqguement E1 utilise la technique de validation de Naomi Feil “je ne dis pas que c’est une
solution miracle mais on essaye d’avoir cette attitude dans notre accompagnement”, et
seulement E3 dit connaitre de nom la validation mais ne l'utilise pas n’ayant pas été formé
pour, contrairement a E2 et E4 qui n’en ont jamais entendu parlé. Pour ce qui est du
programme TAP, aucun des ergothérapeutes interrogés étaient en connaissance de ce
programme. Seul E4 mentionne connaitre la méthode COTiD mais ne I'utilise pas, n’étant pas

4

formé pour : “j’en ai connaissance aprés moi je ne m'en sens pas capable, [...] mais j’aimerai
bien étre formée pour”. Les quatre ergothérapeutes déclarent ne connaitre aucune autre
formation spécifique aux troubles du comportement, a I'exception de la formation aux
aidants, de la méthode COTiD pour E4, et de la validation pour E1 et E3. Globalement, E4

déclare avoir “trés peu de formation en lien avec tout ¢a”.

3.5.3 Les intéréts de l'utilisation de ces méthodes

L’'ensemble des ergothérapeutes interrogés déclarent voir un intérét dans I'utilisation
des différentes méthodes “je pense qu’il y a un intérét multiple”(E4). Pour les quatre
ergothérapeutes, |'apaisement de la personne est un des principaux intéréts a l'utilisation de
ces techniques “nous ce qu’on recherche vraiment c’est 'apaisement de la personne” (E2);
“on voit que ¢a va complétement les détendre et les apaiser” (E3) “pour essayer de le
canaliser” (E4). E1 et E3 appuient également sur le fait que ces techniques peuvent aider a la
prise en charge des patients “c’est vraiment des moyens qui nous aident a avancer dans nos
objectifs” (E1); “ils ont un peu plus de mal a s'engager et grdce a un certain type de

médiation, ¢a va complétement changer” (E3). E1 voit également un intérét en aidant la
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personne a valider ses émotions plus facilement “c’est aussi beaucoup des générations qui
n'avaient pas I'habitude d'exprimer ses émotions”. Enfin, E4 souligne que I'utilisation de
médiations pourrait davantage impliquer I'aidant, car ces derniers connaissent les préférences
et les activités appréciées de la personne concernée “ils les connaissent bien, ils savent ce
qu'ils aiment et veulent faire. C'est ¢a qui fonctionne. C’est souvent eux qui peuvent trouver

ce qui peut fonctionner aupreés de leurs proches”.

3.6 Les limites et les difficultés rencontrées
3.6.1 Les difficultés rencontrées au sein d’ESA

Le manque de temps est une notion abordée par les quatre ergothérapeutes lorsque le
sujet des difficultés est abordé. En effet, E4 affirme “je pense qu'on peut rencontrer un
manque de temps, c'est-a-dire que peut-étre avec plus de temps, plus de séances, on pourrait
trouver peut-étre autre chose” quant a E2 “pas assez de temps pour étre a la fois avec la
personne et avec l'aidant”. E1 et E2 discutent également des difficultés de relation avec
I'aidant, la ou il pourrait avoir des attentes trop hautes “certains aidants pensent que les
séances vont étre un petit peu la baguette magique” (E1) “Oui, c’est compliqué d’a la fois
gérer le patient et I'aidant en une seule séance d’1h” (E2). Les ergothérapeutes soulignent
tous les forts troubles d’anosognosie chez les patients, qui se traduisent par un déni de leur
maladie ou de leurs troubles. Ils font part de difficultés concernant la motivation du patient
et la recherche d’une approche pour I'engager dans ses activités : “lls sont dans le déni. En
fait, une des grandes difficultés d'accompagnement, c'est I’anosognosie” (E1). Enfin, E2 et
E4 évoquent également des difficultés rencontrées lors de relais avec des associations ou
d’autres structures, ce qui peut prendre du temps et avoir un impact sur la prise en charge.
“Et puis les relais sont souvent compliqués aussi [...] pour les contacter, pour que les familles
soient d'accord, ¢a peut étre chronophage et ¢a prend du temps” (E2) ; “si du coup, on n'a
pas de relais qui permettent d'étayer le domicile, justement, dans les actions, on trouve rien”

(E4).

3.6.2 Les limites de l'intervention
Les ergothérapeutes décrivent six principales limites lorsqu’ils sont confrontés aux
troubles du comportement au cours de leur intervention. La premiére est le manque

d’engagement de la personne, malgré I'utilisation de techniques et d’'un accompagnement
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spécifique, ce qui conduit parfois le thérapeute a interrompre la prise en charge : “parce qu'il
y a des gens qui ne sont pas du tout réceptifs. Il faut vraiment, justement, trouver le bon
médiateur. Et si vraiment il n’y a aucun médiateur qui prend, on arréte” (E1) “Nous, on n'a
aucun intérét a continuer si elle a pas envie de s’engager et qu’elle n’y voit pas d'intérét”
(E3). Le manque d’outils et de formation sont également deux limites énoncées par les
ergothérapeutes : “Avoir d'autres formations et d'autres outils, parce que moi je n'ai pas
I'impression d'en avoir suffisamment [...] Peut-étre qu'en fait il y a des choses qui
marcheraient et juste nous on a pas forcément les outils ou les connaissances pour”. (E3) ;
“oui un manque de formation surtout d'actualisation des troubles du comportement” (E1) ;
“les formations, sur les troubles du comportement. Oui, je pense qu'il faudrait des
formations réguliéres” (E4). E2 et E4 parlent également de la place de I'aidant comme étant
une limite dans la prise en charge. En effet, E2 dit “que les familles soient d'accord. Si elles
ne le sont pas, on peut vite se retrouver bloqué” de méme que pour E4 “ca peut étre aussi
les aidants qui veulent pas forcément voir les choses ou mettre les choses en place
effectivement la il y a une sorte de négligence qui peut s'installer [...] il n’y a plus la
possibilité de mettre des choses en place avec le refus de tout”. Les ergothérapeutes
soulignent également une contrainte temporelle, déplorant un manque de temps qui ne leur
permet pas de réaliser tout ce qu’ils aimeraient accomplir : “Alors moi clairement je manque
de temps pour réaliser un vrai travail de qualité” (E2) mais également vis-a-vis des 15 séances
et du manque de flexibilité que cela engendre “Ce qui est dommage c'est qu'on n'ait pas plus
de flexibilité pour réduire parfois les séances et ou alors parfois les augmenter afin d’adapter
au mieux et mettre en place des choses”. (E3) Enfin, les ergothérapeutes mentionnent comme
derniere limite I'obligation d’institutionnalisation ou d’hospitalisation en raison d’un risque
réel pour le patient et du manque de ressources pour y faire face: “On arrive un peu trop tard
et que les troubles, ils sont déja bien installés [...] d’essayer d'orienter vers une
hospitalisation dans une unité. On a peu de leviers en fait, quand ¢a devient trop important”
(E3); “qu’on pergoive qu'il peut y avoir une mise en danger pour la personne ou pour I'aidant.
La, effectivement, il y a une limite par rapport a ce domicile [...] ¢a chemine une entrée en

institution ou en EHPAD par manque de ressource de notre part aussi ».
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3.6.3 Les ressources et les soutiens nécessaires aux ergothérapeutes

En ce qui concerne les ressources disponibles aux ergothérapeutes actuellement, E1, E3

et E4 mettent en avant l'importance de la communication au sein de I'équipe
pluridisciplinaire. Cela permettrait “d’avancer lors de situations plus complexes” (E4). Selon
E1, il sagirait d’'un “moyen de voir les évolutions et de trouver des solutions aussi quand on
est moins sir ou quand on ne sait plus trop comment agir”. Enfin, E3 déclare avoir “beaucoup
de temps informels sur lesquels on peut discuter et se déverser parfois quand on a des
situations un peu lourdes”. Les ergothérapeutes se disent aussi beaucoup aidé par les
dispositifs de relais mis a leur disposition notamment E1 “on oriente beaucoup [...] et ¢a nous
aide aussi a avancer” ou encore E4 “on alerte les relais autour, c’est une ressource qu’on
peut avoir”. E1, E2 et E3 soulignent également I'importance d’avoir un psychologue dans
I’équipe en tant que ressource et soutien nécessaire actuellement manquant pour les
ergothérapeutes “On s’est directement dit que ce qui manquait dans cette équipe, c'était
une psychologue. Aussi bien pour les équipes que pour les familles et les patients” (E1). Pour
E2 : “c’est hyper important parce que je trouve que I'on se retrouve beaucoup de fois dans
des situations ol on fait leur travail mais on est pas psy nous”. En effet, pour E2, |la présence
d’un psychologue permettrait d’aider au “positionnement vis-a-vis des familles, des aidants”
et d’éviter le glissement de tache “on touche a des choses que I'on ne maitrise absolument
pas mais bon on y va quand méme”. Enfin, E3 décrit I'importance du temps psychologue déja
mis en place au sein de son ESA, en expliquant le bénéfice que cela peut avoir “trés aidante
dans toutes ces situations du trouble du comportement parce que du coup elle, elle a un
autre regard, elle a toujours des pistes et puis on peut aussi lui demander d'intervenir auprés
de ces personnes” et demanderait d’ailleurs d’avantage de temps psychologue. Une autre
demande des ergothérapeutes, en particulier E1, E3 et E4, est d'avoir plus de formations
spécifiques sur les troubles du comportement, notamment sur les outils et ressources
disponibles pour les traiter : “avoir des formations un peu plus poussées sur tout ce qu’est
l'utilisation de certain médiateur [...] avoir plus de crédit la dessus, ¢a peut étre vraiment
intéressant” (E3). E1 et E4 exposent également le manque de formation spécifique aux
troubles du comportement de la part du personnel intervenant au domicile des patients et
pouvant alors majorer les troubles de la personne : “je pense qu’il reste un gros travail a faire

sur les aides a domicile et tout le personnel médical qui intervient en fait a domicile [...] Les
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patients n’ont pas besoin de ¢a” (E1) ; “s'il a besoin quand méme d'une aide a la toilette,
mais que la personne n'est pas formée ¢a va étre pire, il faudrait aussi former les

intervenants qui vont intervenir auprés d'eux” (E4). Enfin, seul E4 énonce le fait qu’il serait

“” “

judicieux d’étre davantage “ en lien avec les partenaires de secteur” afin de “ mieux
comprendre leur fonctionnement pour qu'on puisse aussi les solliciter de maniéere plus

adéquate, qu'ils puissent répondre a notre demande ”.

Discussion

4.1 Confrontation des résultats en rapport aux études
théoriques
4.1.1 Les troubles du comportement en ESA

4.1.1.1 Les différents troubles du comportement

Les résultats et la littérature (Lyketsos et al., 2011) s’accordent pour affirmer qu’il existe
divers troubles du comportement chez le patient atteint de la maladie d’Alzheimer tels que
I'agressivité, la désorientation, les déambulations nocturnes, les cris, la désinhibition, les
hallucinations ou encore les idées délirantes. La littérature (Hauw, 2019a) souligne également
la présence de troubles associés a la maladie, comme les errances nocturnes, la désorientation
temporelle, I'anosognosie, les anxiétés, les angoisses ainsi que les hallucinations, pouvant
déclencher des troubles du comportement. Ces troubles associés ont été confirmés par les
résultats : 'anosognosie est fréquemment observée par les ergothérapeutes en ESA, ayant
pour conséquences de créer ou d’amplifier les troubles du comportement. Cependant, les
ergothérapeutes interviewés signalent que les troubles peuvent étre multiples, variés et se
manifester a des degrés différents. En effet, la littérature (Lyketsos et al., 2011) précise que

I'apparition des troubles du comportement est hétérogéne et spécifique a chaque patient.

4.1.1.2 Les différents facteurs expliquant les troubles du comportement

Une étude (Brodaty, Draper, et al.,, 2003) révele que l'origine des troubles du
comportement est multifactorielle, pouvant étre influencée par des facteurs personnels,
sociaux et environnementaux. Les résultats soulignent I'intérét des ergothérapeutes pour les
facteurs environnementaux du patient et I'importance du rbole de l'aidant, tant dans
I'identification de ces facteurs que dans leur propre impact sur les troubles du comportement.
Cela peut s’expliquer par le fait que I'ergothérapie, en tant que science de I'occupation,
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adopte une approche holistique tenant compte des facteurs physiques, psychologiques,
sociaux, culturels et environnementaux (Ninot et al., 2018). Grace a leur pratique, les
ergothérapeutes sont ainsi mieux équipés pour repérer les facteurs environnementaux et

sociaux.

4.1.1.3 Une dynamique délétére entre les troubles du comportement et la
qualité de la relation avec I'aidant et I’environnement

Les ergothérapeutes interrogés ont fait émerger un élément non détaillé dans la partie
théorique. Selon les résultats, les troubles du comportement chez les patients atteints de la
maladie d’Alzheimer peuvent conduire a des situations d’épuisement chez I'aidant pouvant se
sentir dépassés et incapables de gérer la situation. Cet épuisement peut affecter la patience
et la tolérance des aidants, compromettant ainsi un environnement favorable pour le patient
et pouvant méme conduire a de la négligence ou de la maltraitance. Ce climat de tension peut
aggraver les troubles du comportement chez le patient, qui peut perdre confiance en ses
proches et en lui-méme. Les ergothérapeutes évoquent ainsi un cercle vicieux ou les troubles
du comportement et la qualité de la relation avec les aidants se détériorent mutuellement. En
effet, des études corroborent cette relation en mettant en évidence le lien entre les troubles
du comportement des patients atteints de la maladie d’Alzheimer et le fardeau des aidants.
Ces recherches démontrent que les aidants de personnes atteintes de démence portent un
fardeau plus important et sont davantage sujets au stress, a la dépression et a diverses autres
complications de santé que ceux s’occupant de personnes ayant des atteintes physiques
(Brodaty & Donkin, 2009; Gaugler et al., 2008 ; Schulz & Sherwood, 2008). Deux modeles
fournissant des cadres utiles pour développer des interventions visant a soutenir les aidants
familiaux en réduisant leur stress et en visant a soutenir les aidants familiaux en réduisant leur
stress et en améliorant leur bien-étre général : le modele de Pearlin qui offre un cadre
théorique pour comprendre le stress chez les aidants familiaux, en particulier pour la maladie
d’Alzheimer, et le modéle de Poulshock et Deimling, utilisé pour comprendre les expériences
des aidants familiaux de personnes atteintes de démence (Pearlin et al., 1990 ; Poulshock &
Deimling, 1984). Cette dynamique souligne I'importance des interventions visant a soutenir a

la fois les patients et leurs aidants.

42

(CC BY-NC-ND 4.0) CINATO



4.1.2 Les impacts des troubles du comportement sur la participation
occupationnelle du patient

4.1.2.1 Le r6le de la volition dans la participation occupationnelle

La notion de volition et d’engagement semble primordiale pour favoriser la participation
occupationnelle du patient. Les résultats exprimés mettent en évidence qu’une diminution de
la motivation, de la spontanéité et de I'intérét pour les activités proposées est associée a une
participation occupationnelle réduite. Selon le MOH, la volition facilite I'’engagement du
patient dans ses activités, ce qui influence directement sa participation occupationnelle car
elle est la résultante de I'engagement de la personne dans ses activités (Morel-Bracq et al.,
2017). Cette approche permet d’explorer le lien entre la participation occupationnelle du
patient et la rupture d’engagement due aux troubles du comportement. Ainsi, favoriser
I'engagement du patient dans ses activités pourrait améliorer sa participation

occupationnelle.

4.1.2.1 L'importance des activités signifiantes afin de favoriser la participation
occupationnelle

La littérature (Gitlin et al., 2012) et les résultats convergent sur I'importance des activités
signifiantes pour stimuler la participation occupationnelle du patient. En offrant des activités
signifiantes, I'engagement du patient est renforcé. Selon le MOH, le sens attribué a une
activité influence I'engagement du patient dans ses diverses occupations, qu’elles soient
productives, de loisirs ou liées aux activités de la vie quotidienne. Cette signification génére
un sentiment de compétence, modifie I'identité de la personne et conduit a une adaptation.
Cette adaptation permet au patient de maintenir ses activités dans son environnement,
favorisant ainsi sa participation occupationnelle. En pratique, les ergothérapeutes soulignent
la nécessité d’adapter constamment les activités significatives proposées en fonction de
I'importance des troubles du comportement du patient. L'implication de I'aidant dans la prise
en charge du patient est également cruciale pour mettre en place des activités significatives,
favorisant ainsi une alliance thérapeutique entre I'aidant, le patient et le thérapeute. En
engageant le patient dans des activités adaptées a ses capacités et a ses intéréts, son

sentiment de compétence et son engagement semblent étre favorisés.

4.1.3 L'intervention préventive de I’ergothérapeute en ESA

4.1.3.1 l’évaluation des troubles
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La littérature met en avant de nombreuses évaluations et outils permettant d’analyser
les troubles du comportement a travers I’histoire occupationnelle et la participation
occupationnelle du patient. En pratique, les opinions varient. La plupart des ergothérapeutes
interrogés réalisent des bilans dit écologiques, évaluant le patient par des entretiens et des
mises en situation. Les deux ergothérapeutes les plus expérimentées, par leur plus longue
carriere en ESA, n’utilisent plus de bilan et d’évaluation formels, mais s'adaptent en fonction
des besoins du patient et de leurs observations. En revanche, les deux autres ergothérapeutes
interviewés, en poste en ESA depuis un maximum de 3 ans, ont pour habitude d’intégrer des
bilans comme le MMSE ou encore la grille mini-Zarit (Annexe H), permettant d’initier la parole
chez I'aidant en I'utilisant comme support de lancement de discussion sur les troubles du
comportement du patient et le fardeau ressenti par les aidants. Les participants notent
également que les bilans ou les évaluations peuvent étre sources de stress supplémentaire
pour le patient, I'obligeant a confronter ses difficultés et diminuant ainsi son estime de soi. La
littérature (Lai et al., 2008) indique que les évaluations peuvent effectivement provoquer du
stress chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer, car ces évaluations peuvent mettre
en évidence leurs déficits cognitifs et fonctionnels, entrainant des sentiments d’inadéquation
et de frustration. Cela peut, a son tour, diminuer leur estime de soi et exacerber les problémes
comportementaux existants. En particulier, les évaluations qui ne prennent pas suffisamment
en compte les perspectives du patient ou qui ne sont pas adaptées a leurs besoins, peuvent
contribuer a ce phénomeéne. Il semble donc important que les ergothérapeutes choisissent et
adaptent avec soin les outils d'évaluation pour minimiser les effets négatifs possibles (Pizzi &
Richards, 2017). Les évaluations doivent étre bienveillantes et valorisantes, tenant compte des
perspectives et des capacités individuelles des patients, afin de ne pas causer de troubles

supplémentaires.

4.1.3.2 Le niveau de prévention

La littérature (Maggi, 2021) présente trois types de prévention s’inscrivant dans le
domaine de la santé : primaire, secondaire, tertiaire. Au travers des résultats, seulement la
prévention secondaire et tertiaire sont utilisées par les ergothérapeutes en ESA. En effet,
I’ergothérapeute intervient a domicile en identifiant les troubles du comportement dés leur

apparition afin d’éviter leur aggravation (prévention secondaire) mais également en
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minimisant les impacts des troubles du comportement déja présents et en améliorant la

qualité de vie du patient et de I'aidant (prévention tertiaire).

4.1.3.3 La cible d’action préventive et les moyens d’intervention
L’approche théorique (Ninot, 2021) et les résultats obtenus sont unanimes sur I'importance
de la prévention a domicile concernant les troubles du comportement du patient atteint de la
maladie d’Alzheimer. Cette approche vise a apaiser les patients et a ralentir I'évolution rapide
des troubles soulignant ainsi son importance cruciale dans la prise en charge de la maladie. La
littérature met davantage en avant les interventions non médicamenteuses, axées sur les
activités quotidiennes du patient, comme moyens de prévention de ces troubles. Cependant,
les ergothérapeutes interrogés soulignent I'intérét d’intervenir auprés des aidants familiaux
du patient. En pratique, les ergothérapeutes vont davantage exercer leur action préventive
sur les aidants, en leur offrant une éducation et une formation pour gu’ils puissent identifier
les premiers signes de détérioration et y réagir adéquatement. Ils fournissent également un
soutien pour aider les aidants a gérer leur stress et leur épuisement, en leur proposant des
stratégies pour faire face aux comportements difficiles. Néanmoins I'efficacité spécifique de
ces interventions auprées des aidants concernant la prévention des troubles du comportement
chez le patient Alzheimer au détriment de l'intervention centrée sur le patient reste peu
documentée dans la littérature (Gitlin et al., 2010b). Concernant les moyens d’intervention,
I'approche théorique (Gitlin et al., 2009 ; M. Graff et al., 2013 ; Ninot et al., 2018) met en
avant plusieurs programmes d’activités personnalisées spécialisées dans les troubles
comportementaux. En pratique, uniquement les outils de communication comme la
Validation de Naomi Feil ainsi que des médiateurs tels que I’art thérapie ou encore les activités
physiques sont utilisées par les ergothérapeutes. Les programmes tels que COPE, COTiD ou
encore TAP ne sont pas utilisés par manque de formation et de temps mais également

inconnus pour certains ergothérapeutes.

4.1.4 Les limites de l'intervention préventive
Au travers de la littérature, les limites de la prévention des troubles du comportement

chez le patient atteint de la maladie d’Alzheimer restent assez peu représentées en France
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(Gitlin et al., 2010b ; Murphy et al., 2007). Cependant, les résultats offrent plusieurs pistes

concernant les limites de I'intervention préventive ergothérapique en ESA.

4.1.4.1L’ESA
Le cahier des charges de I'ESA (Circulaire n°2011-110 du 23 mars 2011 relative a la mise en
oeuvre des mesures médico-sociales du plan Alzheimer., s. d.) précise que “les soins de
réhabilitation et d’accompagnement sont limités dans le temps”. De plus, il est stipulé que
“I'intensité et la fréquence des séances sont variables en fonction des besoins et du stade
d’évolution de la maladie” (12 a 15 séances). Toutefois, les ergothérapeutes interrogés
mentionnent un manque de flexibilité concernant les séances en fonction de I’évolution du
patient et un manque de temps formel concernant la prise en charge du patient et de 'aidant,
ne permettant pas la réalisation d’un travail de qualité en conséquence pour certains d’entre
eux. De plus, le cahier des charges spécifie la composition de I'’équipe ESA comprenant un
infirmier coordinateur, un ergothérapeute ou un psychomotricien et un assistant de soins en
gérontologie. Cependant, dans la pratique, les ergothérapeutes soulévent un manque
concernant l'aspect psychologique de cette prestation. lls expriment le souhait d’intégrer un
psychologue au sein de I'’équipe ESA afin de mieux répondre aux besoins du patient. Toutefois,

la littérature scientifique sur I'intégration d’un psychologue dans une équipe ESA ne montre

aucune preuve significative de son intérét et de son impact jusqu'a présent.

4.1.4.2 Les limites au sein des structures

Les résultats mettent également en avant les défis auxquels font face les
ergothérapeutes en termes de moyens et de ressources. lls signalent un manque d’outils et
de formations accessibles et disponibles pour faire face aux troubles du comportement des
patients, lorsque les méthodes actuelles ne sont plus efficaces. De plus, I'absence de relais par
des institutions ou des associations crée des contraintes, obligeant les patients a rester a
domicile et aggravant leurs troubles. Ces difficultés semblent étre dues a un manque
d’accessibilité aux formations pour les professionnels de santé, d’'un manque de temps et d’un
manque de moyens financiers de la part des structures. Aucune littérature actuelle ne
présente les enjeux de ces difficultés pointées par les ergothérapeutes. Les résultats
soulignent également un manque de formation concernant les troubles du comportement
chez les intervenants a domicile. En I'absence de sensibilisation, ces professionnels risquent

d’aggraver les situations en favorisant 'augmentation des troubles du comportement chez les
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patients atteints de la maladie d’Alzheimer. Des études démontrent que le manque de
formation du personnels concernant les troubles du comportement ont raison de leur
augmentation (Livingston et al., 2014) cependant aucune d’entre elles étaient spécifique aux

troubles du comportement chez le patient Alzheimer et a une intervention a domicile.

4.1.4.3 Les limites vis-a-vis de la place de I’aidant

Au travers des résultats, les ergothérapeutes abordent I'importance du réle de I'aidant
pouvant a la fois étre bénéfique comme délétere. En effet, les ergothérapeutes témoignent
du fait que les aidants peuvent refuser ou ne pas étre capables de participer activement aux
interventions, ce qui limite I'efficacité des stratégies préventives. De plus, les aidants peuvent
étre surchargés ou épuisés, ce qui peut réduire leur capacité a appliquer de maniere
cohérente les interventions préventives. De nombreuses études (Brodaty, Green, et al.,
2003) ; Gallagher-Thompson et al., 2003 ; Mittelman et al., 2004) mettent en avant le soutien
et les conseils continus mis en place pour les aidants, améliorant ainsi leurs compétences en
gestion des troubles du comportement. Cela provoquerait une diminution de leur détresse
psychologique et du fardeau gu’ils peuvent rencontrer. Cependant, le Circulaire n°2011-110
du 23 mars 2011 (relative a la mise en oeuvre des mesures médico-sociales du plan Alzheimer.,
s. d.) précise que “I'’équipe spécialisée n’a pas vocation a faire du soutien a I’aidant (bien que
la prestation réalisée ait pour incidence secondaire de soulager l'aidant et d’améliorer les
relations patients/aidants)”. Il a également été mentionné dans les résultats, la disponibilité
de I'aidant vis-a-vis d’'une mesure préventive sur I’évolution de leur proche. Deux catégories
semblent alors émerger : celle ou les aidants sont favorables a étre sensibilisés et informés
sur les troubles du comportement afin de mieux comprendre leur proche et de s’y préparer.
Une autre, ou les aidants préferent éviter ce sujet, pouvant créer une source de stress et
d’appréhension supplémentaire en mettant en avant un avenir potentiellement difficile. Dans
la gestion de la maladie d’Alzheimer et la prévention des troubles du comportement, les
aidants semblent alors jouer un role complexe. lls peuvent étre une ressource précieuse que
les ergothérapeutes peuvent mobiliser dans la prise en charge du patient. Cependant, ils

peuvent également constituer un obstacle a I'évolution positive de la maladie et a la

réalisation des interventions thérapeutiques.
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4.2 Les limites de cette étude

De nombreuses limites peuvent étre soulignées dans ce travail d’initiation a la
recherche. Tout d’abord, sur le plan méthodologique, le manque d’expérience a restreint
I’élaboration et la réalisation des entretiens, rendant difficile la réactivité aux réponses des
participants. De plus, les entretiens ont été principalement menés par échange téléphonique,
a I’exception d’un seul en visioconférence ou la caméra n’a pas pu étre activée, ce qui a freiné
I’établissement de la confiance mutuelle et de la communication non verbale, créant ainsi une
certaine distance dans les échanges.
Une limite concernant les entretiens des ergothérapeutes travaillant dans des ESA de la méme
région, en raison des contacts établis lors des stages liés au diplome d’Etat d’ergothérapie.
Cette restriction pourrait introduire un biais dans les résultats, étant donné qu’ils évoluaient
tous dans un cadre similaire. Enfin le manque de temps concernant la réalisation des
entretiens, n’a pas permis l'inclusion davantage de participants ce qui aurait été intéressant

pour enrichir I'analyse.

L'implication de l'aidant dans la prise en charge et la prévention des troubles du
comportement a domicile de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer est une notion
revenant de nombreuses fois dans ce travail de recherche. Il aurait été alors intéressant
d’avoir les avis et les points de vue des aidants notamment de leur vision de la prévention et
de l'intérét sur le long terme. L’inclusion de ces perspectives aurait pu susciter de nouveaux
guestionnements et enrichir I'étude. De plus, cette recherche se concentre sur la prévention
des troubles du comportement en prenant compte uniquement de I’avis des ergothérapeutes.
L'intégration des perspectives d’autres professionnels de santé intervenant au domicile des
patients, aurait permis d’explorer différents aspects de I'accompagnement et de I'affiner

davantage en fonction des besoins spécifiques du patient.

4.3 Question de recherche et suggestion pour la poursuite

d’étude

Cette étude met en avant les différentes approches de préventions des troubles du
comportement chez la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer grace a des interventions
ergothérapiques a domicile. Cependant, la réussite de ces interventions est fortement

influencée par I'implication des aidants, qu’elle soit bénéfique ou entravante. Ainsi, il serait
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intéressant d’examiner les interventions actuelles dans la prévention de ces troubles, en
mettant I'accent sur I'implication des aidants. |l est également nécessaire d’explorer les
facteurs influant I'acceptabilité et I’efficacité des stratégies préventives, en tenant compte du
niveau d’'implication et de soutien des aidants. Enfin, il serait pertinent d’évaluer I'impact des
programmes de formation et de soutien destinés aux aidants sur leur capacité a prévenir et a

gérer les troubles du comportement chez les patients atteints de la maladie d’Alzheimer.
Une nouvelle question de recherche pourrait émerger a la suite de ces questionnements et
résultats : Comment I’ergothérapeute, en intervenant a domicile, peut-il inclure I'aidant

dans la mise en place de stratégies préventives vis-a-vis des troubles du comportement chez

le patient atteint de la maladie d’Alzheimer ?
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Conclusion

Cette étude a exploré diverses approches de prévention des troubles du comportement
chez les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer grace une intervention ergothérapique

a domicile, tout en examinant les limites et les défis associés a ces interventions.

La littérature scientifique a permis de dresser un cadre global de la maladie d’Alzheimer,
ses troubles associés, et I'impact de ces troubles sur la participation occupationnelle des
patients. Elle a également mis en évidence le réle crucial des ergothérapeutes et des

interventions non médicamenteuses dans la prévention de ces troubles.

Les résultats de I’'enquéte exploratoire ont permis de révéler plusieurs points essentiels
tels que I'importance des activités significatives, le role crucial de la prévention dans la prise
en charge des patients, et les défis rencontrés par les ergothérapeutes concernant les
ressources et le role des aidants. La confrontation des résultats avec la littérature scientifique
a montré que, malgré les bénéfices évidents des interventions ergothérapiques, plusieurs
limites subsistent. Ces limites incluent les défis logistiques, le manque de ressources et de
soutien pour les ergothérapeutes, ainsi que les obstacles liés a I'implication des aidants dans

la mise en place de stratégies préventives.

Ainsi, un futur travail de recherche pourrait étre poursuivit afin d’explorer comment les
ergothérapeutes peuvent mieux inclure les aidants dans la mise en place de stratégies
préventives. Il serait intéressant de déterminer si I'implication active des aidants pourrait

améliorer I'acceptabilité et I'efficacité des interventions a domicile dans ce contexte.
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Abstract /Résumé

Title: Prevention of behavioral disorders in patients with Alzheimer's disease through in OT.

Introduction: Alzheimer's disease is one of the leading causes of loss of autonomy. The associated
behavioral disorders can severely impact the patient’s quality of life and occupational participation.

Purpose : Explore how occupational therapists' home interventions can prevent behavioral disorders
in patients with Alzheimer's disease and examine whether is an impact on the patient's quality of life
and occupational participation.

Methods: Explorative qualitative study was conducted with four OT working in specialized Alzheimer's
home care services through semi-structured interviews. An analysis grid was used to examine key
themes: behavioral disorders, their impact on occupational participation, prevention strategies,
methods used for prevention, and the limitations of these preventive measures.

Results: OT used preventive measures through various specific interventions for both patients and
caregivers. However, they encountered certain limitations in implementing this prevention.

Conclusion: This research demonstrated that preventing behavioral disorders was beneficial in terms
of the patient’s occupational participation and the role of caregivers. All OT acknowledged the
importance of prevention but used different techniques and tools. Additionally, these prevention
methods presented certain limitations, impacting the care of patients in specialized Alzheimer's home
care services.

Key Words: Alzheimer's disease — occupational therapist — behavioral disorder — prevention —
occupational participation — specialized Alzheimer's home care services

Titre : Prévention des troubles du comportement chez les patients atteints de la maladie d'Alzheimer
en ergothérapie.

Introduction : La maladie d’Alzheimer est 'une des principales causes de perte d’autonomie. Les
troubles du comportement qui y sont associés peuvent gravement impacter la qualité de vie et la
participation occupationnelle du patient.

Objectifs : Explorez comment les intervention a domicile des ergothérapeutes peuvent prévenir les
troubles du comportement chez les patients atteints de la MA et voir s’il y a un impact sur la qualité
de vie du patient et sur sa participation occupationnelle.

Méthode : Une recherche qualitative exploratoire a été réalisée aupres de 4 ergothérapeutes évoluant
en équipe spécialisée Alzheimer (ESA) a travers des entretiens semi-directifs. Une grille d’analyse a
permis d’examiner des thématiques clés : les troubles du comportement, leur impact sur la
participation occupationnelle, les stratégies de prévention, les méthodes utilisées en prévention et les
limites de ces mesures préventives.

Résultats : Les ergothérapeutes utilisent des mesures préventives a travers diverses interventions
spécifique pour les patients et les aidants. Cependant, ils rencontrent certaines limites dans la
réalisation de cette prévention.

Conclusion : Cette recherche a démontré que la prévention des troubles du comportement était
bénéfique en s’intéressant a la participation occupationnelle du patient et au réle des aidants. Tous
les ergothérapeutes reconnaissaient I'importance de la prévention, bien qu’ils utilisent différentes
techniques et outils. Cependant, ces méthodes de prévention présentent des limites, affectant la PEC
des patients en ESA.

Mots clés: Maladie d'Alzheimer — Ergothérapeute — Troubles du comportement — Prévention —
Participation occupationnelle — Equipe spécialisée Alzheimer
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Annexe A : Les différentes stade de la maladie d’Alzheimer selon Hauw

Au stade initial de la maladie, il existe ce que Hauw (2019) appelle la période
préclinique. Au cours de cette phase précoce, il n'y a généralement aucun symptome évident
de la maladie. Cependant, des changements pathologiques commencent a se produire dans
le cerveau et peuvent alors étre visibles par des examens biologiques ou une imagerie
cérébrale.

Le second stade décrit par Hauw (2019), est appelé « prodromique » ou encore le «
stade léger de déficience cognitive ». Il se réfere au fait que la personne peut commencer a
remarquer des problémes de mémoire ou de concentration mais les symptomes peuvent étre
subtils et facilement négligés. Ce stade dure habituellement quelques années.

S’ensuit le troisieme stade, appelé le stade léger a modéré de la maladie d’Alzheimer.
Les symptomes deviennent de plus en plus évidents et il devient plus difficile pour la personne
de fonctionner normalement dans la vie quotidienne. C'est également a ce stade que des
oublis fréquents, des difficultés a trouver les mots justes et des changements d’humeur
peuvent étre perceptibles. (Hauw, 2019a).

Le quatrieme stade de la maladie d’Alzheimer est le stade modéré. A ce stade, les
symptomes s’aggravent encore. La personne peut rencontrer des difficultés a effectuer des
taches de la vie quotidienne telles que s’habiller ou se nourrir. Elles peuvent également
rencontrer des problémes de reconnaissance des membres de leur famille ou des amis
proches. Le patient commence a présenter des sautes d’humeur, avec une tendance au repli
sur soi, en particulier dans des situations socialement ou mentalement éprouvantes. (Hauw,
2019a).

Pour ce qui est du cinquiéme stade, il s’agit du stade modéré a sévere de la maladie
d’Alzheimer. A mesure que la maladie progresse, les symptomes deviennent plus graves. La
personne a désormais besoin d’aide pour accomplir ses activités de la vie quotidienne
notamment celles impliquant les fonctions exécutives. Les changements de personnalité et
les comportements difficiles peuvent également devenir plus prononcés. (Hauw, 2019a)

Concernant le sixieme stade décrit comme étant le stade sévére de la maladie. A ce
stade avancé, les personnes peuvent perdre la capacité de communiquer verbalement et avoir
besoin d’une aide constante pour les soins personnels. A ce stade, Hauw (2019) décrit la
personne comme ne pouvant plus se souvenir d’événements récents personnels, avoir besoin
d’aide pour certaines taches liées aux soins personnels ou encore subir des modifications
majeures de la personnalité ou du comportement (hallucination ou troubles obsessionnels
compulsifs).

Enfin, le septieme stade est le stade terminal de la maladie d’Alzheimer. Il s’agit de la
phase finale de la maladie ou la personne est incapable d’interagir avec son entourage bien
gu’elle puisse encore prononcer des mots ou des phrases. Elle requiert une importante aide
pour les activités basales et peut ainsi devenir totalement dépendante d’une tierce personne
pour les soins. Les complications médicales, telles que les infections, sont fréquentes, et le
déces survient généralement dans les dernieres années de cette phase. (Hauw, 2019a)
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Annexe B : Le modele du MOH

_/Identité

,/

Participation

Rendement - Adaptation

Habiletés

\ Compétence

Schéma illustrant la dynamique du Modéle de I'Occupation Humaine (version Québécoise)
Traduit et librement inspiré des travaux de R. Taylor, P. Bowyer & G. Fisher par G. Mignet, A. Doussin et C. Marcoux (2024).
Diffusé par le Centre de Référence sur le Modele de I'Occupation Humaine (Université Laval, Québec).
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Annexe C: NPI-Réduit
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question non applicable

SOMMEIL

« Estce que ke patient/la paterte a des problémes de somemed 7

(e pas tenir comple du fat u'Nelle se ve uniquement une fos cu deux par Nl seulement pour se
rendre ensuite

toloties et se rerdort imemédiatement)
Ext-ielle debout la ruit ? Estce quil/elle e ks nut, shabille ou dérange
NON (score = 0) Passez & la question suivanie wim_umnhm—mu-
‘question non applicable
APPETIT/TROUBLES DE L'APPETIT

-E-«mly-wmem-mm—!wtwmmmm-ﬂ
(Coter NA si le patient est incapable d'avor un comporiement alimentare aulonome ef dot se faire
nourrir)

Est.-co qul y 8 eu des mu—--mnm-w préfere 7

NON (score = 0) Passez 3 1a question mavanie OUN Evakier fa grava et lo relemtissement NA =
quession non applicable

he Inventory. L
ings, 1904

(CC BY-NC-ND 4.0) CINATO



Annexe D : NPI-ES

HAS

MAUTE AUTORITE D1 SANTE

Inventaire neuropsychiatrique - version équipe
soignante (NPI-ES)

Bsur
umarqumnn)ua“mum-m-n-pwa
compartement des patients soufrant de démence. Le NP1 version pour équipe

(NPLES) a 61é développé pour évaluer des patients vivant mwumﬂ!sw

Btre Utlisd par un dvaluateur exleMe qui va § enteten avec Un Membre de Féquipe (par exemple,

dans le cadre d'une recherche ou d'une évaluation exerne)

AL un membee de [égupe sognante, Comme -""’l |o¢mwuz

variables neurovegétatives sont pris en compte dans ke NPLE

LINTERVIEW DU NPL-ES

Le NPL-ES se base sur les piponses dun memies de [équige soignante imolauds dans 1a pise an.
L'entretien ou ldvaluation est condull de préfdrence en fabsence du patient afin de

taciliier une discussion ouverte sur des comporiements Qui pourraient Mres dificles & décrie en sa

présence. Lorsque vous présentez finterview NPLES su soignant, insiste2 sur les points suivants ©

Le but de l'interview
L s les achvités

Les réponses se rapportent & des Qui ont étés présents durant is semaine passée ou
pendant des sutres périodes bien définies (par exemple depuls | mols ou depuis |a derniére
évalustion)

Mmmammmu-m- OU « Non »

. m-wm;-ummmmmmw-wm
s'occupe-til loujours du patient ou seulement cccasionnelement ; quel est son rble auprés du
patient mmlunﬂmmmmummm questons.
Ou NPLES ?

- recueilir les par le patient.

QUESTIONS DE SELECTION

La question de sélecson est posée pour déterminer s le changement de componement est présent ou
absent Si la réponse & 1 question de sélection est négative. marquez « NON » ef passez au domaine
suvant. Sila rdponse & 8 question de sdlection est positve OU & vous svez des doules s
réponse donnde par ke soignant 0u encore 81 y & discordance entre la riponse du soignant el des
donndes dont vous svez comaissance (ex. - ke sognant répond NON & la question de sélection sur
Teuphorie mais e patient apparalt euphorique au cinicen), il faut marquer « OUT » &t poser les sous-
questions.

A IDEES DELIRANTES
« Le patientia patente coll-iielle des choses dont vous savez qu'elles ne sont pas vises 7 Par

p-ehummnu-m?hmp*puﬂ'mﬂmﬂo soupgonneuse | ce qui
miintéresse, C'est de savolr si le patientla patiente est viakment convaincule) de i réalté de ces
choses. »

HAS

MAUTE AUTORITE DI SANTE

L APPETIT/TROUBLES DE LAPPETIT (NA)

)72 Estece quily type o

SOUS-QUESTIONS
Quand 1a réponse i question de sélection est « OUL ». i faut alors poser e sousquestions. Dans
soignant répond de

mwm—nmmmmmummmmmmm
dans des stustons partcullres. Par exemple. les patents gn—m'umman

Sile
ot QUOSIIoNS Ne sont pas APIOpIGes, hmmulmu‘-m-(mm-
envegistrée pour
sont invakdes (ex ummm
coter « NA »

dans le con supédewr GroR Ge chaque feuile). et sucune aulre donnée nest
mmmm-hmmnumm

Souvent : environ une o par semaine
- tous les jours ou

Le score du domaine est détenminé comme suit
score du domaine = x

HAS

WAUTE AUTORITE DF SANTI

B. HALLUCINATIONS (NA)

-ummmmn-nw1nm-.mumwm
Welle des voix 7 Semble-t-lielle VO, enlendre cu percevol des choses qui nexistent pas 7 Je ne

Cchoses. par exempie affemer que Quelqu'un
st encons en vis skors qu'h et d4o4ds. Co que e voural svol, Ces 1 petierit patends voll oy
‘entend vraiment des

parle pas du simple st de Croie ar ereur & catanes
choses anomales 7 »

C. AGITATION/AGRESSIVITE (NA)

« ¥ 814 des périodes pendant lesquelles le patientis patente

gens I'aider 7 Est-d afficile de Iamener & faire ce qu'on lul demande 7

D. DEPRESSION'DYSPHORIE (NA)

« Le patentia patiente sembletdele tiste ou déprimée) 7 DitiUelle quiele se senl triste ou

deprime(e) 7 »

E ANXIETE (NA)
Le patientia

Wh
peur détre séparé(e) de vous 7 »
F. EXALTATION DE LHUMEUR/EUPHORIE (NA)

« Lo patientia paente sembie-d-dlelle frop oyewsise) ou heureux(se) sans aucune mison 7 Jo ne
parie pas de ka joie tout & il normale que Fon dprouve lorsque ['0n voit des amis. recor des cadeaux
présente une bonne

ou passe du lemps en famille. Il s'agh Pludt de savor sl ke patientis patiente
humewr anormale et constanie, ou siWele rouve drile ce Qui ne il pas rire les sures 7 »

G. APATHIE/INDIFFERENCE

(NA)
.umwmmmmmumurmvnmumm
activités 7 Estil

es

a (o dos chosea cu de motivation pour de nouvedes
devenu phus difficie & engager une conversation avec kuilelle 0u de lela tare pariciper sux theh
ménagéres 7 Est-tiele apathique ou indiftécentie) 7 »

H. DESINHIBITION (NA)

« Le patient/la patiente sembie-t-l/elle agh de mansre impulsive, sans réfidcher 7 Dil-eSe ou fail-
Wele des choses qui. en général, ne se font pas ou ne se disent pas en publc 7 Faililielle des choses

Qui sont embarrassantes DOUr VOUS OU POLE les sulbes 7 »
L IRRITABILITEANSTABILITE DE L'HUMEUR (NA)

Que jo Voudrais savor, Cest i le patient/ls patiente
anomales, ou dhumeur qui ne Ml

J. COMPC MOTEUR

« Le patieniia patiente fail-diele les cent pas. refail-dielie sans cesse les mémes choses comme
‘ouvrir les placards ou kes Broks, ou Iripoter sans amét des objets ou envouler de & ficslle cudu il 7 »

K. SOMMEIL (NA)

« Est-e que e patientis paliente a des problémes de sommel (ne pas leni compte du fail qu'Nelis
e leve se rendre aux koleties el se rendort
mnmvw»mumvmwwnmuu-uwnwww

une fois ou deux par nut seulement pour
1o sommel des proches 7 »

HAS

MAUTE AUTORITE DE SANTE

RETENTISSEMENT
Une fols Gue chaque domaine & été exploné et que ke soignant a coté |a fréquence ot la gravitd, vous
devez aborder | quassion relative au -

(elentinsement (pecurbation) aur es coougatons professoonslies duy sognant.
Pour ce taire, demander su soignant si le componement dont il vient de parer sugmente sa charge de.
waval, ulmmmmwubmuuumm psychologique. Le
‘scignant dot coter s

0 Pas du tout
1 Perturbation

minmum
presque Jos activitie

2 Légérement :
quelques changements dans les acivités de routine mais peu de modifications dans i gestion du
temps de travail

3. Modérément :
Gésorganise les actvilés de rouline el nécessite des modifications dans & gestion du lemps de
avad
4 Assez sévérement -
Glecrgaise. secks féqebe e0rarks o e s patents, pebennts une kikackon refeire

Téquipe solgnante et les sutres patients, prend
m-nn-mu-mwuxn--—-wumm

Le score total su NPH-ES peut &tve calculé en addlionnant 1ous les scores sux 10 premiers domaines.

wr
de chacun des 10 (ou 12)

INTERPRETATION DES RESULTATS
mﬂ-r«mmummnmmhmmxwm
chaque domaine (un score supérieus & 2 est pathologique).
Oisprée Saco . Tourst M. Lafrd V. Beroohs C, Bt C. Grocdane 1. o . Troubes v comportemard chuz
sujets dements en Svaluation & parte de Mewventare Newrcpsychatngue pour les équipes
-qnu-- Lmo—.—-mu 18171

Copyrights .c
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umammmupﬂlu

patiente est-lielie rés nerveux(se), nquistiéte) ou eflrayé(e) sans rsson apparente 7
trés tendule) ou a-tdlele du mal & rester en place 7 Le patiertls patiente a-l-ele

uwwu‘mmd’mmu



Annexe E : Echelle d’agitation de Cohen-Mansfield

Annexe 4. Echelle d’agitation de Cohen-Mansfield
(CMAI - Cohen-Mansfield Agitation Inventory)

Date :
Nom et prénom du patient :
Nom du référent - (conjoint — enfant — soignant — autre)
1-Cherche a saisir
2-Déchire les affaires
3-Mange des produits non comestibles
4-Falt des avances sexuelles physiques
5-Déambule

6-Se déshabille, se rhabile

Aghation physique non |5 -2ie e repétitives

- 8-Essaie d'aller ailleurs

S-Manipulation non conforme d'objets

10-Agitation généralisée

11-Recherche constante d'attention

12-Cache des objets

13-Amasse des objets

14-Répodle des mots, des phrases

Agitation verbale non | 15-Se plaint

agressive "16-Emet des bruils bizarres

17-Fait des avances sexuelles verbales

18-Donne des coups

19-Bouscule

20-Mord

21-Crache

Aghtation el agressivitd o275 e des coups de pied

phySGues 23-Griffe

24-Se blesse, blesse les aulres

25-Tombe volontairement
26-Lance les objets
27-Jure

Agnaliovn:t agressivité 28-Est op i
29-Pousse des hurlements

Evaluation de chaque item sur les 7 jours précédents :
Non évaluable - 0
Jamais : 1
Moins d'une fois par semaine : 2
Une ou deux fois par semaine : 3
Quelquefois au cours de la semaine - 4
Une ou deux fois par jour : 5

Version frangaise traduite et valldée par Micas M. Ousset PJ, Vellas B.
©PJOUSSET:
Référence : Micas M, Ousset PJ, Vellas B. Evaluation des troubles du

. Présentation de

comportement
l'échelie de Cohen-Mansfield. La Revue Fr. de Psychiatnie et Psychol. Médicale 1907 : 151.157.
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Annexe F : Guide d’entretien vierge

I.Présentation générale

Questions

Indicateurs

Depuis combien de temps travaillez-vous en ESA ?

Quel est le fonctionnement de votre ESA, quels en sont
les objectifs ?

Quelles sont vos missions au sein de I'ESA ?

Contexte d’intervention

PEC du début a la fin de suivi
Quels intervenants ? a quelle
fréquence ?

Répartition des roles (ergo,
ASG..)

Avantages et inconvénients liés a
la structure et a I'organisation

Il. Accompagnement trouble du comportement dans la maladie d’Alzheimer

Questions

Indicateurs

Pour vous quels sont les troubles du comportement
associés a la maladie d’Alzheimer ?

Proposition des différents
troubles (opposition, agitation,
agressivité, désinhibition, cris,
idées délirantes...)

Avez-vous déja fait face a ces troubles du comportement
chez le patient atteint de la maladie d’Alzheimer ?

A quel moment de la PEC?
A quelle fréquence sont-ils
présents ?

En connaissiez-vous la cause ?

Arrivez-vous a me donner une ou deux raisons de

I'apparition de ces troubles chez la personne Alzheimer
2

Facteurs personne/ occupation /
environnement

Selon vous, comment les capacités cognitives et
fonctionnelles altérées des patients atteints de la
maladie d'Alzheimer affectent-elles la participation
occupationnelle du patient ?

Motivation (volition : valeurs,
centre d'intéréts, engagement)
Habituation (routines et
habitudes)

Dans ses activités productives, ses loisirs,
ses AVQ

(CC BY-NC-ND 4.0) CINATO
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Selon vous, comment les capacités cognitives et
fonctionnelles altérées des patients atteints de la
maladie d'Alzheimer affectent-elles votre intervention a
domicile ?

e PECglobale
e Obijectifs spécifiques ?

Illl. La prévention a travers différents outils

Questions

Indicateurs

Selon vous, que signifie le concept de prévention des
troubles du comportement ?

Quels types de prévention concernant les troubles du
comportement mettez-vous en place au sein de votre
ESA?

e Prévention en groupe/ seul avec

le patient/ en lien avec les
aidants ?
e Choix de type prévention

A quel moment mettez-vous en place ces préventions ?

e Desle début de la PEC

o Des I'apparition de symptomes

Selon vous, quels sont les avantages et les inconvénients
de la prévention des troubles du comportement au sein
d’un ESA?

V. Les différents moyens d’interventions mis en place en ESA

Questions

Indicateurs

Quels moyens/stratégies mettez-vous en place lors de la
PEC des troubles du comportement ?

e Evaluations
e Programmes d’activité
spécialisée

e Echanges entre professionnels

Utilisez-vous des méthodes spécifiques a I'intervention
ergothérapique dans ce contexte ?

Fréquences d’utilisation

Pourquoi cet outil plutét qu’un autre ?

Connaissez-vous des méthodes en lien avec
I'accompagnement en ESA ?

e INM
e COTID, TAP, Validation,
médiations sensorielles ...

Selon vous, quelle est I'utilité d’utiliser ou non ce genre
de méthode ?

e Quel intérét vis-a -vis de la PEC ?

Connaissez-vous des formations spécifiques aux troubles
du comportement chez le public en ESA ?

e Les utilisez-vous ?
e Etes-vous formez ?

(CC BY-NC-ND 4.0) CINATO
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V. Limites et difficultés rencontrées

Questions

Indicateurs

Dans votre expérience, quelles sont les principales
difficultés rencontrées lors de la prévention des troubles
du comportement chez ces personnes ?

Mangque de formation ?
Mangque de temps ?

Manque de motivation - intérét
?

Pas les bons outils,

Manque de moyen vis a vis de la
structure ?

Pouvez-vous expliquer les limites auxquelles vous étes
confronté(e) lors de la mise en ceuvre de l'intervention
ergothérapique a domicile pour prévenir les troubles du
comportement ?

Quand est-ce qu’elles
apparaissent ?

A quel moment de la prise en
charge ?

Comment réagissez-vous ? que
mettez-vous en place ?

Existe-t-il des obstacles particuliers a la communication
et a la collaboration avec d’autres membres de I'équipe
de soins dans le cadre de ces interventions a domicile ?

Equipe pluridisciplinaire
Aidants

Quelles sont les ressources ou les soutiens
supplémentaires dont vous auriez besoin pour
surmonter ces limites et améliorer I'efficacité de
I'intervention ergothérapique a domicile dans la
prévention des troubles du comportement ?

Avez-vous des suggestions ou des idées pour améliorer
I'intervention ergothérapique a domicile dans ce
contexte ?

Pour terminer :

Depuis combien de temps étes-vous diplomé ?
Ou avez-vous travaillé auparavant ?
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Annexe G : Grille d’analyse vierge

Théme 1 = Fonctionnement ESA
Indicateurs : Contexte d’intervention, les différents intervenants, la fréquence d’intervention, la répartition
des roles, les avantages et les inconvénients liés a la structure et a I'organisation

Syntheése
transversale
Divergences /

Indicateurs : perception trouble du comportement de la maladie d’Alzheimer (opposition, agitation, anxiété,
agressivité, idées délirantes...), déja fait face a ces troubles : causes et fréquence d'apparition, facteurs
(personnels, occupation, environnement), impact participation occupationnelle, impact intervention

convergences
E1
E2
E3
E4
Théme 2 = Trouble du comportement en ESA Syntheése

transversale
Divergences /

Indicateurs : définition de la prévention, choix des préventions mises en place, choix des outils, quelle
fréquence, avantages et inconvénients

ergothérapique convergences
El
E2
E3
E4
Théme 3 = La prévention des troubles du comportement Synthése

transversale
Divergences /

(CC BY-NC-ND 4.0) CINATO
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Théme 4 = Les moyens utilisés
Indicateurs : connaissances de moyens, méthodes utilisées, spécifique ou non a I'ergothérapie, fréquence
d’utilisation, intéréts, formations, échanges entre professionnels, mention de programmes d’activité
spécifique ou d’évaluation

Synthese
transversale
Divergences /

convergences
E1
E2
E3
E4
Théme 5 = les limites et difficultés rencontrées Syntheése

Indicateurs : vis a vis de leur expérience, quand est-ce qu’elles apparaissent, manque de temps, de savoir, de transversale
formations, de motivation, de moyen, quelle fréquence d'apparition de ces limites, moyens mis en place, Divergences /
échange pluridisciplinaire, proposition de ressources/ soutiens nécessaires convergences
E1
E2
E3
E4

Théme supplémentaire = Information personnelles concernant l'interviewé Syntheése transversale
Indicateurs : date du dipldme, ancienneté et lieux de travail. Divergences / convergences
E1
E2
E3
E4

Xl
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Annexe H : Grille mini-Zarit

GRILLE MINI - ZARIT

Evaluation de la souffrance des aidants naturels
dans le maintien a domicile des personnes agees

Patient (Nom - Prénom):

N® 85 :

Aidant évalug (nom et situation vis-a-vis du patient):

Notation - 0 = jamais . ¥ = parfois . 1 = souvent

[=]
.
=
[

1 - Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il

+ des difficultés dans votre vie familiale ?

+ des difficultés dans vos relations avec vos amis, vos loisirs, ou dans

votre travail 7

+ un retentissement sur votre santé (physique etlou peychiguea) 7
2 - Avez-vous ke sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ?

3 - Avez-vous peur pour lavenir de votre parent 7

4 — Souhaitez-vous étre (davantage) aidé{e) pour wous occuper de voltre

parent ?

5 - Ressentez-vous une charge en vous occupant de volre parent ?

0 0000 OO
0 0000 OO0
0 0000 OO0

Date : Age du patient : Age de |'Aidant évalué :

SCORE : ... * . ¥ ... T S * £ .= 17
Mein, fonction. et sianature de Pévaluater
Date : Age du patient : Age de I'Aidant dvalué :

SCORE : ... + . +_ . . . S o L 17
Mom, fonction. et signature de Pévaluateur :
Date Age du patient : Age de I'Aldant évaluéd :

SCORE : ... : . o . SRR o .= 17

Mom, fonction. et signature de l'évaluateur :

nierprétation :

0 0.5 1 1.5 2 25 3 35 4 45 5 5.5 & 65 T
B
Fardeau absent Fardeau léger Fardeau modéré Fardeau
ou keger a modérns 4 sévére sevére
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Annexe | : Formulaire de consentement

DEPARTEMENT DE FORMATION EN ERGOTHERAPIE

Participation a un entretien, dans le cadre de la rédaction d’un mémoire de recherche réalisé
par Hermance CINATO, étudiante en 3éme année d’ergothérapie a I'lISTR, université Claude
Bernard de Lyon. Ce mémoire est réalisé sous la direction de Madame Luce TRIOLET,
ergothérapeute et membre de I'équipe pédagogique.

Projet et objectifs

Vous étes invités a participer a un entretien qui s’inscrit dans le cadre d’un mémoire
d’initiation a la recherche. Les entretiens individuels semi-directifs auprés d’ergothérapeutes
s’inscrivent dans une démarche d’analyse qualitative. L’étude porte sur I'analyse de cette
pratique dans la prise en charge de patients ayant la maladie d’Alzheimer.

Participation a I’entretien

L’entretien se déroulera en présentiel ou en visioconférence. La durée de I'entretien est
prévue entre 45 et 60 minutes. Les questions seront ouvertes et permettront a la personne
interrogée une grande liberté dans les réponses apportées. Il y aura un enregistrement sonore
afin de réaliser une retranscription intégrale et de 'intégrer au dossier rendu a I'ISTR en mai
2024. Aucune personne extérieure n’aura acces a cet enregistrement. Celui-ci sera détruit a
la fin du travail d’initiation a la recherche. Si vous le souhaitez, il sera possible de recevoir une
copie de mon mémoire par mail.

Compensation financiére
Votre participation a ce projet ne fera I'objet d’aucune compensation financiére.

Constamment libre et éclairé

Votre participation a ce projet est volontaire. Vous acceptez donc d’y participer sans aucune
contrainte ni pression extérieure. Votre participation est libre et vous avez la liberté dés lors
de l'interrompre a tout moment, sans avoir a fournir de raison, ni a subir de préjudice
guelconque.

Xl
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Formulaire de consentement
Je soussignée (Nom, Prénom, qualité)

accepte librement de participer a un entretien de recherche réalisé par Hermance CINATO,
dans le cadre de son travail de fin d’études en ergothérapie, sous la direction de Luce
TRIOLET, ergothérapeute DE.

Par la présente, je confirme :

e Avoir pris connaissance de la note d’information m’expliquant I'objectif de cette
recherche, la facon dont elle va étre réalisée et ce que ma participation va impliquer ;
e Avoir recu des réponses adaptées aux questions posées ;

Date Signature, précédée de la mention “lu et approuvé”

XV
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