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Résumé

La maladie d’Alzheimer a début précoce touche environ 33 000 personnes en France.
Il s’agit de la principale étiologie de pathologie neurodégénérative du sujet jeune
(débutant avant 65 ans). Elle touche non seulement le malade mais aussi toute la
sphére familiale dont des enfants trés jeunes. Peu étudiée dans la littérature, elle I'est
d’autant moins sous le prisme du jeune aidant. Cet aidant, 4gé de moins de 25 ans,
fait face a de nombreux bouleversements. Les recherches menées aupres de cette
population ont mis en exergue différents besoins dont le plus prégnant est le besoin
d’outils pour communiquer avec son parent malade. L’orthophonie étant la profession
qui s’intéresse a la communication et a ses troubles, il semblait pertinent d’observer
les pratiques proposées aux jeunes aidants en demande dans ce domaine. Ce projet
visait donc a établir un état des lieux des pratiques orthophoniques, incluant ou non le
jeune aidant, dans la prise en charge de son parent atteint de maladie d'Alzheimer a

début précoce.

Afin de répondre a cette question, un questionnaire a été diffusé en ligne. Il s’adressait
aux orthophonistes exercant en France Métropolitaine et dans les DROM. Parmi les

194 réponses recueillies, 191 ont été analysées.

Les résultats de cette étude ont mis en lumiére le faible nombre d’orthophonistes
proposant une prise en charge aux patients atteints de maladie d'Alzheimer a début
précoce. lls ont aussi souligné que parmi eux, tres peu incluaient le jeune aidant. De
plus, cette étude a permis d’observer une multiplicité de ressources utilisées par les
orthophonistes avec une importante carence en littérature scientifique. Enfin, elle a
permis de dresser un portrait de 'accompagnement proposé au jeune aidant lorsque
celui-ci est inclus a la prise en charge de son parent malade. Les pratiques des

répondants se sont alors révélées trés hétérogenes.

Mots-clés : maladies neurodégénératives, maladie d'Alzheimer a début précoce,

jeune aidant, orthophonie, état des lieux.
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Abstract

Early onset Alzheimer disease affects about 33,000 persons in France. It constitutes
the major etiology of neurodegenerative pathology of young subject (appearing before
65 years old). It impacts the patient but also his whole family, sometimes including very
young children. There are not enough writings about this disease and even less
considering the young carer’s vision. This caregiver, under 25 years old, faces many
unsettling events. The research led amongst this part of the population emphasised
various needs. The major need that it underlined is the need for tools to communicate
with his ill relative. Speech therapy being the profession that focuses on
communication and its troubles, it seemed relevant to observe practices offered to
young caregivers searching for information in this field. This project was aiming to
make an assessment on the speech therapy practices, including or not young carers,

in the treatment of their relative affected by early onset Alzheimer disease.

To give an answer to this problematic, a survey was posted online. It was aiming to
speech-language therapists in Mainland France and French Regional Overseas. It

obtained 194 answers, amongst which 191 were analysed.

The results on this study highlighted that there are a really small number of speech-
language therapists that offer to treat patient with early onset Alzheimer disease. The
survey also brought into focus that those professionals scarcely involved young carers.
The multiplicity of resources used by speech-language therapists was pointed out by
this research, however a lack of scientific literature is observed. It also made it possible
to draw a picture of the support offered to young carers, when this later is included in
the treatment of his ill relative. The practices of the respondents then proved to be very

heterogeneous.

Key words : neurodegenerative diseases, early onset Alzheimer disease, young carer,

speech therapy, state of play
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|  Partie théoriqgue

« A cet instant, ca me frappe comme une gifle au cceur : depuis que je suis revenu,
elle me dit vous. Ma mére me dit vous. Hier soir, j'étais son fils Thomas, et ce matin,
elle me vouvoie. Comment, en une nuit, sa téte a-t-elle pu se vider de moi ? »
(Massarotto, 2012)

Tout comme cette dame, 50 millions de personnes sont atteintes de démence dans le
monde et pour 9% d’entre elles, la maladie débute avant 65 ans (OMS, 2020). La
maladie d’Alzheimer, étiologie la plus fréquente aussi bien dans les démences du sujet
agé que dans les pathologies du sujet jeune (Millenaar, 2016), représente 60 a 70%
des cas de démence (OMS, 2020). Selon une estimation, 1 227 558 personnes étaient
atteintes de maladie d’Alzheimer ou maladie apparentée en France en 2018 dont
environ 33 000 cas de maladie d’Alzheimer a début précoce recensés (Alzheimer
Europe, 2019; Fondation Recherche Alzheimer, 2020). De plus, le nombre de malades
devrait doubler d’ici 2050 (Fondation Recherche Alzheimer, 2020). Il s’agit donc d’une
guestion de santé publique ayant mené au développement de plusieurs plans
nationaux, notamment trois plans Alzheimer : 2001-2005 (diagnostic de la maladie),
2004-2007 (reconnaissance de la maladie) et 2008-2012 (recherche, santé et
solidarité) (Lavallart et al., 2008) ; de méme pour le Plan Maladies Neurodégénératives
2014-2019 qui élargit le plan d’action du dernier plan Alzheimer a toutes les maladies
neurodégénératives (DGOS, 2018).

Cette maladie, aux impacts multiples, touche non seulement le malade mais aussi
toute la sphére familiale. La famille est considérée comme un acteur majeur de la prise
en charge du patient et 'un de ses principaux soutiens. Dans le cas de la maladie
d'Alzheimer a début précoce, les enfants du patient, encore jeunes, sont

particulierement touchés.

Dans un premier temps, une revue de littérature s’intéressera a la maladie d’Alzheimer
a début précoce et aux troubles de la communication ainsi qu’aux aidants et jeunes
aidants dans le cadre de cette pathologie. La prise en charge orthophonique et
I'accompagnement des aidants dans ce cadre seront également présentés. Puis, une
deuxieme partie sera consacrée a la méthodologie de cette étude. Une troisieme partie
portera sur les résultats obtenus et ce travail se terminera par leur discussion afin

d’apporter de nouvelles perspectives a ce projet.
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1 Maladie d'Alzheimer a début précoce et troubles de la communication

1.1 Définitions

« La maladie d’Alzheimer est une maladie neurodégénérative liée au vieillissement se
caractérisant par une détérioration progressive des fonctions cognitives conduisant a
une dépendance dans les actes de la vie quotidienne » (Amieva et al., 2012). Dans le
DSM-V (American Psychiatric Association, 2015), elle reléve des atteintes
neurocognitives. Son installation est insidieuse avec un déclin progressif et graduel
dans un ou plusieurs domaines cognitifs (attention complexe, fonctions exécutives,
capacités d’apprentissage, mémoire, langage, fonctions perceptivo-motrices et
cognition sociale). Afin de conclure au diagnostic de maladie d’Alzheimer, un net déclin
de la mémoire et des capacités d’apprentissage doit étre mis en évidence. L’étiologie
ne peut étre mixte et les déficits ne peuvent étre attribués a une atteinte physique ou
mentale. Les troubles de la mémoire épisodique sont en général le symptéme
inaugural de la maladie et restent longtemps au premier plan (Berrewaerts et al., 2003;
Eustache et al., 2014). Différents stades d'évolution de la maladie sont distingués
selon le score obtenu au Mini-Mental State Examination (MMSE) : le stade Iéger est
caractérisé par un score situé entre 21 et 26 ; le stade modéré par un score entre 16
et 20 ; le stade modérément sévere par un score entre 11 et 15 ; le stade sévere par

un score inférieur & 11 (Sol et al., 2018).

La maladie d’Alzheimer a début précoce est une forme agressive de la maladie
affectant les personnes de moins de 65 ans et progressant rapidement (Antoine &
Pasquier, 2013; Rosenthal Gelman & Greer, 2011). Le délai entre I'apparition des
premiers symptémes et le diagnostic est allongé d’environ cinq ans (contre trois ans
pour les formes plus tardives de la maladie), d’autres diagnostics étant généralement
envisagés avant celui d’'une pathologie neurodégénérative (Antoine & Pasquier, 2013;
France Alzheimer, 2018). Dans un tiers des cas, les maladies d’Alzheimer a début
précoce ne débutent pas par des troubles de la mémoire épisodique mais par un
syndrome dysexécutif, des troubles du langage, un trouble praxique, un syndrome
frontal ou un trouble visuospatial progressif (France Alzheimer, 2018; Lebert et al.,
2012). L’espérance de vie est plus longue chez les malades jeunes, hormis dans le
cas de formes d’évolution trés rapide qui apparaissent en général avant 45 ans
(Pasquier et al., 2015).
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Cette pathologie engendre des problémes médicaux et sociaux spécifiques pour les
patients mais aussi pour leurs familles (Millenaar et al., 2014). lls doivent faire face a
une pénurie de services adaptés ainsi qu’au manque de prise en compte de la
spécificité de leurs besoins (Millenaar et al., 2014; Rosenthal Gelman & Greer, 2011,
Rosenthal Gelman & Rhames, 2018; Svanberg et al., 2010). Le fardeau de I'aidant
apparait comme plus important dans la maladie d'Alzheimer a début précoce (Pasquier
et al., 2015) et les enfants sont eux aussi en difficulté, en particulier lorsqu’ils sont trés

jeunes.

Selon Schiaratura (2008), « la communication est un échange dynamique de pensées
et de sentiments qui se fait avec les mots, mais aussi avec le regard, les expressions
faciales, les gestes, la posture, le ton de la voix et la gestion de I'espace
interpersonnel. » La maladie d’Alzheimer entraine une atteinte de la communication et

touche I'ensemble de ces composantes.

1.2 Les troubles de la communication dans la maladie d’Alzheimer

Les troubles de la communication, initialement discrets, augmentent avec I'’évolution
de la maladie pour en devenir le symptdme majeur (Arock, 2014). Au stade Iéger, les
troubles du langage sont marqués par un déficit lexico-sémantique manifesté par un
manqgue du mot. Les capacités phonologiques, morphologiques et syntaxiques sont,
quant a elles, relativement préservées jusqu’a un stade avancé de la maladie. Au
stade modére, le manque du mot est majoré et associé a des néologismes et
persévérations participant a un discours confus. De plus, la compréhension orale
s’altere et le malade d’Alzheimer a des difficultés a exprimer ses besoins. Au stade
sévere, les troubles de la communication peuvent aller jusqu’au mutisme et une
absence de compréhension de la parole (Arock, 2014; Berrewaerts et al., 2003;
Eustache et al., 2014; Rousseau, 2009).

Les difficultés de communication sont marquées non seulement au niveau langagier
mais aussi au niveau pragmatique et non verbal (Berrewaerts et al., 2003; Schiaratura,
2008; Small et al., 2000). Au niveau pragmatique, I'informativité du discours se réduit
jusqu’a ce qu’il soit vide de sens. Le malade d’Alzheimer a des difficultés a transmettre
des informations pertinentes, le maintien du theme est altéré ainsi que la capacité a
reprendre des informations (pronoms utilisés sans référent). De plus, il a moins recours

a des stratégies permettant de rétablir 'échange en cas de rupture (Barkat-Defradas
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et al., 2008; Rousseau, 2009). La communication non verbale (gestes, postures,
expressions faciales et contact visuel) est, quant a elle, relativement préservée, méme
a un stade avancé de la maladie. Les malades continuent a produire des actes non
verbaux et a réagir a ceux d’autrui (Schiaratura, 2008). Les actes de langage adéquats
diminuent avec I'évolution de la maladie mais restent plus nombreux que les actes de
langage inadéquats jusqu’a la fin. Il y a une augmentation du nombre d’actes non
verbaux et de réponses ainsi qu’'une diminution des affirmations et des questions
(Rousseau, 2009; Schiaratura, 2008).

L’atteinte langagiere dans la maladie d’Alzheimer entraine une perturbation de la
communication avec I'entourage. L’expression des besoins étant de plus en plus
difficile pour le malade d’Alzheimer, il est nécessaire de s’appuyer sur les signes non
verbaux pour pouvoir y apporter une réponse adéquate (Schiaratura, 2008). De plus,
les difficultés de communication sont a envisager selon le déficit cognitif global, le
degré d’atteinte cognitive influengcant fortement les capacités de communication
(Rousseau, 2009).

Bien qu’altérée ou modifiée, la communication est toujours possible jusqu’a un stade
avanceé de la maladie. Cela nécessite une adaptation de I'aidant qui doit étre soutenu
dans l'appréhension des troubles de la communication de son proche (Rousseau,
2009; Small et al., 2000).

2 L’impact de la maladie d'Alzheimer a début précoce sur les aidants familiaux

2.1 Les différents types d’aidants

La littérature distingue deux types d’aidants : I'aidant informel (naturel/familial) et
I'aidant formel (professionnel). L’aidant informel est un proche, membre de la famille
ou ami venant en aide a la personne malade. L’aidant formel peut, quant a lui, étre un
professionnel de santé ou un bénévole extérieur a 'entourage (Vallée et al., 2016). Ce

travail s’'intéressera a I'aidant familial et plus particuliérement au jeune aidant.

2.1.1 L’aidant familial.

L’aidant familial est une personne centrale dans la prise en charge de la maladie

d’Alzheimer (Guillaumot & Fatseas, 2004). Dans la loi francaise :

Est considéré comme proche aidant d’'une personne &gée son conjoint, le

partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin, un
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parent ou un allié, définis comme aidants familiaux, [...] qui lui vient en aide, de
maniere réguliére et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou
partie des actes ou des activités de la vie quotidienne (Code de l'action sociale
et des familles - Article L113-1-3, 2015).

La définition officielle francaise de I'aidant familial exclut donc, par la présence du
terme « 4gé », les aidants de patients jeunes. La Charte Européenne de l'aidant
familial le définit comme une « personne non professionnelle qui vient en aide a titre
principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne » (COFACE - Handicap, 2007). Cette définition
est donc beaucoup moins restrictive et s’applique aussi aux aidants de malades

jeunes.

L’aidant familial assume seul I'aide exigée par la perte d’autonomie ou en complément
de l'intervention de professionnels (Schoenenburg & Puisieux, 2016). C’est une
personne ressource pour les professionnels car elle connait I'histoire de la maladie,
ses premiers signes et observe I'évolution des symptomes. Elle participe activement
au projet de soin et joue un réle majeur dans le maintien a domicile du parent malade
(Amieva et al., 2012; Pariel et al., 2013; Pongan et al., 2015).

2.1.2 Le jeune aidant.

L’ensemble de ces définitions reste insuffisant car il ne tient pas compte des enfants
de la personne malade. Or, ces derniers vivent encore souvent au domicile parental
et sont parfois tres jeunes. Il y a donc un impact direct sur le quotidien de ces enfants
qui participent activement a I'accompagnement de leur parent malade (Rosenthal
Gelman & Greer, 2011).

Est défini comme « jeune aidant » tout enfant, adolescent ou jeune adulte de moins
de 25 ans apportant une aide significative et réguliere & un membre de sa famille en
situation de dépendance. Cette aide peut impliquer des soins généraux ou infirmiers,
des démarches administratives, des activités de la vie quotidienne, un soutien
émotionnel et psychologique, etc. (Association Francaise des Aidants, 2017). Il existe
une hétérogénéité des définitions du jeune aidant de par la multiplicité du critére d’age
(Jarrige et al., 2019). Jarrige et al. (2019) parlent de jeune aidant jusqu’a 18 ans
seulement. Le Comité national Coordination Action Handicap définit comme jeune

adulte aidant, les aidants entre 18 et 25 ans et comme jeunes adultes aidants en
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transition, les jeunes de 16 et 17 ans (CCAH, 2019). De par son usage fréquent dans
la littérature, la définition de I’Association Francgaise des Aidants sera utilisée dans ce
travail afin de regrouper sous le terme de « jeune aidant » I'ensemble des aidants de
moins de 25 ans dont le parent (pére ou mere) est atteint de maladie d'Alzheimer a

début précoce.

Une enquéte réalisée par Ipsos pour Novartis (2017) propose des chiffres généraux
sur les jeunes aidants en France. Elle a permis de mettre en évidence que 37% des
jeunes aidants sont agés de 20 ans ou moins. L’age moyen de début d’aide est de
16,4 ans.

2.2 Impact de la maladie d’Alzheimer a début précoce sur le jeune aidant

Dans la maladie d’Alzheimer a début précoce, la plus grande partie des soins est
proposée par les aidants familiaux et les proches seuls. L’enfant, étre en
développement, devient rapidement un jeune aidant. Dans certains cas, il joue méme
un rdle important dans la démarche diagnostique en mettant en exergue les
changements chez son parent et enclenchant ainsi les investigations (Hall & Sikes,
2018).

La maladie d'Alzheimer a début précoce a des impacts multiples. Elle est tout d’abord
une grande source d’inquiétude pour le jeune aidant. La plus forte est liée au risque
héréditaire spécifique a la forme précoce (Rosenthal Gelman & Greer, 2011; Winters,
2003) qui engendre une altération de la vision du futur et une peur de développer la
maladie. Le jeune aidant est aussi en détresse face a la détérioration irréversible de la
condition de son parent qui devient peu a peu un étranger et perd son réle parental
(Hall & Sikes, 2017; Rosenthal Gelman & Greer, 2011). De plus, il éprouve une grande
incertitude pour le futur due a l'imprédictibilité de la démence (Hall & Sikes, 2018).
Enfin, il ressent une forte inquiétude pour le parent aidant qui est soumis a de tres

fortes tensions (Millenaar et al., 2014).

A cela s’ajoute un profond bouleversement du quotidien pour le jeune aidant. En effet,
il prend soin de son parent malade et assume des taches que ce dernier accomplissait
par le passé (Svanberg et al., 2010). Cette inversion des rbles parent/enfant entrave
le développement du jeune aidant qui est amené a remplir un réle parental
prématurément (Millenaar et al., 2014; Rosenthal Gelman & Greer, 2011; Rosenthal

Gelman & Rhames, 2018; Svanberg et al., 2010). Les relations sociales se trouvent
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modifiées et sont caractérisées par une restriction des relations avec les pairs, une
altération du développement des compétences sociales ainsi qu’un isolement en lien
avec la peur du regard des autres (Rosenthal Gelman & Greer, 2011; Rosenthal
Gelman & Rhames, 2018; Thomas et al., 2008). Tout cela est accompagné d’une
importante contrainte financiére, I'incapacité a travailler du parent malade, souvent
encore en age d’étre actif, entrainant une perte conséquente de revenus (Rosenthal
Gelman & Greer, 2011; Rosenthal Gelman & Rhames, 2018; Thomas et al., 2008).
Cette perte est accrue par la nécessité pour le parent aidant de réduire ou arréter son
activité professionnelle pour assurer les soins (Thomas et al., 2008). La maladie
entraine également I'implication dans les soins du jeune aidant et un accroissement
de sa charge de travail a la maison (Millenaar et al., 2014; Rosenthal Gelman &
Rhames, 2018; Svanberg et al.,, 2010). Selon I'enquéte réalisée par Ipsos pour
Novartis (2017), 21% des jeunes aidants actuels ressentent a minima un fardeau

modéré voire sévere.

La maladie d'Alzheimer a début précoce a de nombreux effets négatifs sur le jeune
aidant. Le plus important est la confrontation a un deuil répété et continu. Le jeune
aidant doit faire le deuil de la relation passée avec le parent et accepter toutes les
pertes vécues a cause de I'avancement de la maladie (Hall & Sikes, 2017; Hutchinson
etal., 2016; Rosenthal Gelman & Rhames, 2018; Svanberg et al., 2010). De nombreux
sentiments négatifs peuvent étre éprouvés: honte ou embarras face aux
comportements déplacés, peur, tristesse, frustration, confusion par rapport a
inversion des réles (Millenaar et al., 2014; Rosenthal Gelman & Greer, 2011;
Rosenthal Gelman & Rhames, 2018). Le jeune aidant peut aussi se retrouver face a
d’importantes difficultés scolaires, une grande détresse psychologique et d'importants
problémes de santé (Hutchinson et al., 2016; Millenaar et al., 2014; Svanberg et al.,
2010).

La confrontation a cette pathologie accroit I'empathie et le respect pour le parent aidé.
Elle fait émerger un sentiment de bien-étre, de force, de compétence ainsi qu’une plus
grande maturité chez le jeune aidant. Enfin, elle participe au renforcement de I'estime
de soi et a une forme de résilience (Rosenthal Gelman & Greer, 2011; Rosenthal
Gelman & Rhames, 2018; Svanberg et al., 2010).

Le jeune aidant n’est pas seul concerné, toute la sphéere familiale se trouve affectée.

Par I'envie de protéger son parent aidant, il a une implication croissante dans le soin
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et tend a cacher ses propres sentiments et besoins (Millenaar et al., 2014; Rosenthal
Gelman & Rhames, 2018). La maladie affecte les relations avec I'ensemble des
membres de la famille. Une accentuation des liens est observée aussi bien avec le
parent aidant qu’avec les fréres et sceurs (Millenaar et al., 2014; Rosenthal Gelman &
Greer, 2011). Mais la situation peut devenir conflictuelle & cause du stress généré au
guotidien par les soins et changements de comportement du parent malade, le parent
aidant consacrant moins de temps a ses enfants et ne reconnaissant pas toujours la

hauteur de leur implication (Millenaar et al., 2014; Svanberg et al., 2010).

2.3 Les besoins des jeunes aidants pour faire face a cette maladie

Lorsque la communication devient difficile, voire impossible, cela entraine une
perturbation de I'équilibre du systeme familial. La communication est percue comme
problématique a chaque phase de la maladie par les aidants et altére fortement la
qualité de la relation patient-aidant (Small et al., 2000). Les troubles de la
communication peuvent conduire I'entourage a renoncer a communiquer au risque
d’entrainer une accélération de I'évolution de la maladie (Rousseau, 2018). La rupture
de communication entre I'aidant et son proche malade est I'un des principaux fardeaux
pour les aidants (Small et al., 2000). Le besoin d’acquérir des techniques pour
communiquer avec son parent malade est d’ailleurs le principal et premier besoin
évoque par le jeune aidant, au méme titre que le besoin d’informations sur la maladie
et comment y faire face (Millenaar et al., 2014; Rosenthal Gelman & Greer, 2011;
Svanberg et al., 2010).

D’autres besoins spécifiques liés a la singularité de la situation émergent chez le jeune
aidant. Il exprime celui d’échanger avec d'autres enfants dans la méme situation et
d’obtenir un soutien adapté (Hall & Sikes, 2017; Millenaar et al.,, 2014; Rosenthal
Gelman & Greer, 2011; Rosenthal Gelman & Rhames, 2018).

La pénurie d’'informations et de services adaptés au jeune aidant est prégnante dans
la littérature et nécessite la mise en place d’actions pour y pallier (Millenaar et al., 2014,
Rosenthal Gelman & Greer, 2011; Rosenthal Gelman & Rhames, 2018; Svanberg et
al., 2010). La notion de partenariat avec I'aidant souligne le caractére dynamique de
la relation d’aide. Elle doit donc aussi pouvoir s’appliquer au jeune aidant (Guisset-
Martinez, 2008).
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3 Prise en charge orthophonique de la maladie d'Alzheimer a début précoce et

accompagnement des aidants

3.1 ROole de I'orthophoniste dans la prise en charge de la maladie d'Alzheimer

a début précoce

L’orthophonie a montré son intérét dans la prise en charge des pathologies
neurodégénératives et la maladie d’Alzheimer en particulier. L’orthophoniste a un
champ d’intervention trés large qui intégre un travail technique mais aussi I'information
et la formation de 'entourage, avec un soutien en direction du patient et de ses proches
(Degiovani, 2008).

Dans la maladie d’Alzheimer, I'intervention orthophonique a lieu a tous les stades de
la maladie. Son but est de préserver le plus longtemps possible les compétences du
sujet aussi bien sur le plan cognitif que langagier. Elle ne peut se concevoir sans
inclure les proches du malade car la maladie affecte le systeme familial en entier.
L’orthophoniste étant réguliérement au contact du patient et de ses aidants, il devient
un partenaire privilégié. Il joue un réle de conseil et d’aide et doit savoir déterminer ou
orienter le patient et ses proches en fonction de leurs demandes et de leurs besoins
(Degiovani, 2008).

3.2 Intervention aupres des aidants

Le travail de l'orthophoniste ne porte pas uniquement sur le langage ou la
communication mais sur « l'ensemble des circonstances qui permettent a une
personne de s’approprier ou de récupérer un instrument qui lui permet d’occuper sa
place dans le milieu ou il vit» ce qui confére une place centrale a la famille et
'entourage du patient dans l'intervention langagiére (Monfort, 2010). L’intervention
orthophonique doit donc prendre en compte I'ensemble des facteurs

environnementaux influant sur le patient (Rousseau, 2000, 2001, 2009, 2018).

Depuis 2002, en France, l'accompagnement familial fait partie du décret de
compétence des orthophonistes sous I'appellation « conseils appropriés a I'entourage
proche du patient » (Décret n® 2002-721 du 2 mai 2002 relatif aux actes professionnels

et a I'exercice de la profession d’orthophoniste, 2002).

Inclure I'entourage des patients dans le plan de soins a démontré ses bénéfices.

Proposer des programmes pour comprendre la maladie d’Alzheimer et entrainer les
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stratégies de communication permettrait aux aidants d’acquérir de meilleures
connaissances de la maladie, une meilleure compréhension des ruptures de
communication et aurait un impact sur leur fardeau. Cela contribuerait aussi au
maintien des capacités de communication du patient ainsi qu’a 'amélioration de sa
gualité de vie (Zientz et al., 2007). Cela a été montré dans plusieurs programmes en
langue anglaise tels que le FOCUSED program ou le Family Visit Education Program
(FVEP) (McCallion et al., 1999; Ripich et al., 2000). En France, Pariel et al. (2013) ont
identifié 12 programmes d’éducation thérapeutique a destination des aidants de
patients atteints de maladie d’Alzheimer. Les études sur les différents programmes
d’éducation ont montré que pour étre efficaces, ils devaient contenir des informations
sur la maladie et ses répercussions sur la communication, des informations sur les
stratégies de communication verbale et non verbale permettant d’améliorer la
communication avec une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ainsi que des
mises en pratique avec un feedback (Pariel et al., 2013; Zientz et al., 2007). Autre
exemple d’inclusion des proches, la thérapie écosystémique (Rousseau, 2000, 2001,
2009, 2018) est une forme d’intervention orthophonique portant sur les systémes de

vie du patient et visant a favoriser la production d’actes de langage adéquats.

En revanche, il n’existe pas d’études portant spécifiquement sur le jeune aidant. Dans
le cadre de la maladie d'Alzheimer a début précoce et au vu de son impact sur le jeune
aidant, aucune donnée ne permet de trancher en faveur ou en défaveur de l'inclusion
du jeune aidant dans la prise en charge. Il semble donc pertinent d’analyser les
pratiques orthophoniques actuelles afin de vérifier s’il ressort un consensus dans la

clinique.
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I Méthode
1 Description du projet d’étude

1.1 Objectifs du projet

La littérature est peu fournie au sujet des jeunes aidants de patients atteints de maladie
d'Alzheimer a début précoce. Toutefois, d’assez nombreux besoins spécifiques pour
cette population ont émergé des études (échanger avec d’autres personnes dans la
méme situation, obtenir un soutien adapté). L’un des plus importants est celui d’outils
pour communiquer avec le parent malade. Cette étude part donc de deux constats : il
existe une vraie spécificité du jeune aidant par rapport a I'aidant familial tel qu’il est
habituellement décrit et il N’y a pas de consensus quant a ce qui doit étre fait dans la

pratique.

L’objectif de ce projet est de réaliser un état des lieux des pratiques orthophoniques
actuelles auprés de ces jeunes aidants. La littérature scientifique évalue régulierement
les pratiques cliniques afin d’optimiser les soins apportés. Dans ce cadre, il parait
nécessaire d’établir un état des lieux actuel des pratiques professionnelles des
orthophonistes. L’interrogation des pratiques orthophoniques s’inscrit dans une
démarche d’analyse des pratiques professionnelles. En I'absence de consensus

théorique, ce travail interroge sa présence dans la pratique.

1.2 Population

Ce projet interrogeait les pratigues des orthophonistes exercant en France
Métropolitaine et dans les Départements et Régions d’Outre-Mer (DROM) avec tout
type d’exercice (libéral, salariat, mixte). Ainsi, les deux critéres d’inclusion étaient : la
profession d’orthophoniste et I'exercice clinique en France Métropolitaine ou dans les
DROM. Ces criteres sont élargis afin de recueillir des données représentatives pour

'ensemble de la profession.

Il a été choisi d’exclure les orthophonistes travaillant dans les Collectivités d’Outre-Mer
(COM) car les lois appliquées sur ces territoires difféerent des lois métropolitaines
pouvant entrainer un acces aux soins différent. Il a aussi été choisi d’exclure les
orthophonistes travaillant dans les pays francophones (Belgique, Québec, Suisse) car

les systemes de soin different du systeme francais.
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2 Matériel

Un questionnaire auto-administré diffusé par internet a été créé. Le format du
guestionnaire a été choisi pour établir un état des lieux des pratiques orthophoniques.
Ce format a été privilégié car il s’agit d’'un moyen fiable de recueil d’'informations pour

analyser et confronter les pratiques professionnelles.

2.1 Construction du questionnaire

Le programme de Google « GoogleForm » a été utilisé pour élaborer et diffuser le
guestionnaire. Cet outil a permis un recueil de données auprés de professionnels
répartis dans toute la France. L'inconvénient de ce mode de récolte est la protection
des données. Pour cette étude, aucune donnée identifiante n’a été demandée aux

participants.

2.1.1 Themes abordés dans le questionnaire.

Tout d’abord, les participants ont répondu a des questions générales sur leur lieu
d’exercice, leur formation initiale et leur type d’activité permettant d’inclure ou d’exclure
les participants et leurs réponses en fonction des critéres d’inclusion précédemment
définis.

Un principe d’entonnoir a été utilisé, allant des pathologies neurodégénératives en
général jusqu’a la spécificité de l'intégration ou non du jeune aidant familial dans la
prise en charge de la maladie d'Alzheimer a début précoce d'un parent. Les
participants ont commencé par répondre a une question sur I'éventuelle prise en
charge des pathologies neurodégénératives ou non. Pour les concernés, ils ont
répondu a plusieurs autres questions sur la proportion de ces pathologies dans leur
patientéle et les éventuelles formations suivies dans le domaine des pathologies
neurodégeénératives avec intégration de la question de l'aidant et du jeune aidant.
Ensuite, les orthophonistes prenant en charge des pathologies neurodégénératives
ont été interrogés sur I'éventuelle prise en charge de patients atteints de maladie
d’Alzheimer a début précoce. Par la suite, une question sur lintégration de
I'accompagnement familial a cette prise en charge a été posée. Les orthophonistes
concernés ont alors été interrogés sur I'inclusion ou non du jeune aidant a leur prise
en charge. Une nouvelle série de questions a été proposée sur le format et le contenu

de la prise en charge : les raisons de linclusion du jeune aidant, l'initiation de

12
BERRY
(CC BY-NC-ND 2.0)



I’échange, I'inclusion ou non du patient dans cet accompagnement ainsi que le type

d’échanges entretenus avec le jeune aidant.

Pour chaque thématique, les participants qui n’étaient plus concernés par les
questions suivantes car ils ne prenaient pas en charge les pathologies concernées,

ont été redirigés vers une question sur les raisons de I'absence de prise en charge.

Enfin, tous les participants ont répondu a deux questions pour clore le questionnaire
concernant les ressources conseillées au jeune aidant et les moyens utilisés pour aller

chercher des réponses a leurs questions.

L’arbre décisionnel utilisé lors de I'élaboration du questionnaire est présenté en

Annexe A ainsi que le questionnaire dans son intégralité en Annexe B.

2.1.2 Choix des questions.

Les premiéres questions étaient trés larges pour que le plus d’orthophonistes
possibles se sentent concernés et afin d’'obtenir un maximum de réponses. Le haut de
I'entonnoir formé par le questionnaire était trés évaseé puis, a chaque étape, le but était
de comprendre pourquoi les participants n’étaient plus concernés, en les invitant, a
titre indicatif, a renseigner les raisons pour lesquelles ils ne prenaient pas en charge

ce type de patients.

Des définitions ont été ajoutées au début du questionnaire et de certaines questions

afin de s’assurer que le cadre théorique soit le méme pour tous les participants.

2.1.3 Format des questions.

Le questionnaire comportait 22 questions. La majeure partie de ces questions était de
type fermé (modalités de réponse proposées) afin de faciliter la passation aux
participants ainsi que la collecte et 'analyse des données. Plusieurs questions mixtes
ont été posées afin de permettre aux orthophonistes d’ajouter des réponses non
proposées aux réponses préétablies. Deux questions ouvertes ont également été
soumises a la fin du questionnaire afin de recueillir les ressources conseillées aux
jeunes aidants par les orthophonistes ainsi que les moyens utilisés pour aller collecter

de I'information.
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2.2 Validation du guestionnaire : pré-test

Avant la publication du questionnaire, un pré-test a été réalisé aupres de la directrice
de mémoire, de différents maitres de stage et d’étudiants en orthophonie afin de
s’assurer de la clarté des questions ainsi que de leur pertinence. Ce pré-test a aussi
permis de déterminer le temps de passation du questionnaire (il était d’environ 10

minutes).
3 Procédure

3.1 Diffusion du questionnaire

Le questionnaire a été diffusé par le biais de groupes d’orthophonistes sur le réseau
social Facebook afin d’interroger un grand nombre de personnes dans des délais de
recueil limités. Il a ainsi été publié sur 7 groupes Facebook dont le nombre de membres
a été relevé le 12 mai 2021 : Orthos-Infos (17 157 membres), Les orthos et la neuro
(13 404 membres), Orthophonie et PEC neuro (7 527 membres), Mémoires en
orthophonie (3 738 membres), Orthos 42 (202 membres), Les orthos de l'ile de la
Réunion (2 838 membres), Orthophonistes et COVID-19 (9 392 membres). Certains
orthophonistes ont pu transmettre le lien du questionnaire a des collegues concernés
par la problématique dont il est question. Volontairement, le questionnaire n’a pas été
verrouillé pour une réponse unique afin de permettre a plusieurs orthophonistes de le
remplir. Le questionnaire a été rempli anonymement par les orthophonistes. Le recueil
de données a été réalisé entre le 05 janvier et le 14 février 2021. Durant cette période,
le questionnaire a été publié a trois reprises sur les différents groupes Facebook pour

recueillir un maximum de réponses.

3.2 Regroupement des données pour I’'analyse

Apreés la cléture du questionnaire, les données recueillies sur GoogleForm ont été
extraites dans un fichier Excel. Un post-codage particulier a été réalisé pour les
guestions a choix multiples afin de détailler chaque critere ainsi que pour les questions
ouvertes. Les réponses ont été classées par un regroupement des réponses proches

en catégories afin de faciliter leur traitement et leur analyse.

Dans un souci de clarté, les abréviation JA pour « jeune aidant » et MADP pour
« maladie d'Alzheimer a début précoce » seront utilisées dans les différents tableaux,

figures et annexes présentés dans la suite de ce travail.
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Il Résultats

Les résultats présentés dans cette partie sont une synthese de 191 des 194 réponses
obtenues au questionnaire. Les trois réponses qui n‘ont pas été analysées
concernaient des orthophonistes qui n’exercaient pas en France métropolitaine ou
dans les DROM (critere d’exclusion concernant le lieu d’exercice). Dans un premier
temps, le profil des orthophonistes ayant répondu au questionnaire sera décrit. Dans
un second temps, les questions ouvertes proposées a I'ensemble des participants
seront présentées. Puis, la répartition des répondants sera abordée a travers le
systeme d’entonnoir évoqué précédemment, allant d’'une prise en charge d’un patient
atteint de maladie neurodégénérative a 'accompagnement ou non du jeune aidant
face a la maladie d’Alzheimer a début précoce d’un parent. Enfin, 'accompagnement
proposeé au jeune aidant lorsqu'il est inclus dans la prise en charge orthophonique du
patient atteint de maladie d’Alzheimer a début précoce sera présenté, ce qui

correspond aux réponses de la partie étroite de I'entonnoir.

1 Profil des orthophonistes ayant répondu au questionnaire

Les 191 réponses analysées représentaient 0,71% de la population totale des
orthophonistes francais évaluée a 26 984 orthophonistes en 2019 (DREES et al.,

2021). La marge d’erreur est de 9% pour un niveau de confiance de 99%.

Tableau 1

Répartition des orthophonistes selon leur lieu d'exercice

Effectif Total Salariat Libéral + Mixte
. . ‘ 191 7 184
Questionnaire
3,66% 96,34%
26 984 5164 21 820
2020 (DREES)

‘ 19% 81%

Parmi les 191 répondants, 175 avaient un exercice libéral, neuf un exercice mixte et
sept un exercice salarié. Les réponses des participants ayant un exercice mixte ont
été ajoutées aux réponses de I'exercice libéral pour pouvoir réaliser une comparaison
avec les données de la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des
Statistiques (DREES) qui a regroupé ces deux types d’exercices dans ses analyses
statistiques. Les orthophonistes travaillant en libéral ou ayant un exercice mixte
représentaient 96,34% des répondants contre 3,66% pour les orthophonistes

travaillant en salariat. D’apres la marge d’erreur de I'échantillon, pour que la répartition
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des répondants soit représentative, les orthophonistes exercant en salariat devraient
représenter entre -6,6% et 12,6% de la population générale des orthophonistes. De
méme, les orthophonistes exercant en libéral ou mixte devraient représenter entre
87,3% et 105,3% de la population générale des orthophonistes. D’apres les analyses
statistiques réalisées par la DREES (2021), une maijorité d’orthophonistes exercent en
libéral ou mixte (81%) par rapport aux orthophonistes en salariat (19%). L’échantillon
de population représenté par les répondants au questionnaire suit la méme tendance
mais n’est pas a proprement parler représentatif de la population des orthophonistes

exercant en France (Tableau 1).

Au préalable, il a aussi été demandé aux orthophonistes répondant au questionnaire
de préciser leur formation initiale. Le but était de chercher un lien éventuel entre la
formation initiale et les réponses apportées par la suite. Il n’est pas possible de tirer
de conclusion sur le profil des orthophonistes et la représentativité de I'échantillon sous
cet angle car les données démographiques s’appuient sur I'age des orthophonistes et
non leur formation initiale. De plus, il n’est pas possible de faire un lien direct entre
formation initiale et age des orthophonistes, notamment du fait des nombreuses

reconversions professionnelles.

2 Questions ouvertes du questionnaire

L’ensemble des orthophonistes ayant répondu au questionnaire était concerné par les
deux questions ouvertes. Celles-ci permettaient de clore le questionnaire en recueillant
les sources de données qui pouvaient étre utilisées et proposées par les

orthophonistes, qu’ils soient concernés ou non par cette problématique.

2.1 Quelles sont les ressources que vous conseilleriez a des jeunes aidants ?

En ce qui concerne les ressources qui pourraient étre conseillées par les
orthophonistes a des jeunes aidants, 52 des 191 répondants n’ont pas répondu a la
question et 10 ont répondu « Je ne sais pas », soit un tiers des répondants. Cinquante-
sept propositions de ressources différentes ont été faites par les orthophonistes. Les
plus citées étaient les associations nationales et/ou locales (apparues 39 fois), les
groupes d’aidants (38 fois), les sites internet (pas forcément vérifiés, 25 fois), la
documentation (23 fois), 'association France Alzheimer (17 fois), les structures de tout
type (12 fois), les groupes et témoignages vidéo ou écrits (10 fois chacun) et enfin les
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lectures (neuf fois). Les 47 autres propositions apparaissaient entre une et quatre fois.

L’ensemble des réponses obtenues a cette question est présenté en Annexe C.

2.2 Sivous étes face a une demande du jeune aidant a laquelle vous ne savez

pas répondre, ou allez-vous chercher la réponse ?

Au sujet des sources de données consultées pour répondre a la question d’un jeune
aidant, 34 des 191 orthophonistes ayant rempli le questionnaire n'ont pas répondu a
la question et trois ont répondu « Je ne sais pas ». Cinquante-et-une propositions
différentes de sources de données ont été recueillies. Les sites internet (vérifiés ou
non) ont été cités 69 fois, les collégues 48 fois, les groupes d’orthophonistes sur
Facebook 28 fois, les associations 15 fois, Facebook (en dehors des groupes) ainsi
que la littérature scientifique 14 fois, le médecin (neurologue, médecin traitant ou
gériatre) 11 fois, I'association France Alzheimer 10 fois. Les 42 autres propositions
apparaissaient entre une et huit fois. L’ensemble des réponses obtenues a cette

guestion est présenté en Annexe D.
3 Un guestionnaire en entonnoir

3.1 Répartition des répondants aux différentes étapes de I’entonnoir du

guestionnaire

La Figure 1 représente le nombre de répondants a chaque étape du questionnaire.
Lorsqu’un orthophoniste ne prenait pas en charge la pathologie ou ne proposait pas le
type de suivi abordé par la question, il était redirigé directement vers la fin du
guestionnaire. Parmi les 191 répondants au départ, seuls 22 (soit 11,5%) ont atteint la
derniére étape du questionnaire concernant l'inclusion du jeune aidant dans la prise
en charge de patients atteints de maladie d'Alzheimer a début précoce. Les
orthophonistes prenaient largement en charge les pathologies neurodégénératives
puisque 181 des 191 répondants ont sélectionné «oui» a cette question. En
revanche, la prise en charge de la maladie d’Alzheimer a début précoce est bien moins
répandue puisque parmi ces 181 orthophonistes prenant en charge des pathologies
neurodégénératives, 66 seulement ont répondu « oui » a cette étape (soit un tiers). Au
sein des orthophonistes qui prenaient en charge des patients atteints de maladie
d’Alzheimer a début précoce, seuls 44 proposaient un accompagnement familial et
parmi eux, seuls 22 incluaient le jeune aidant dans la prise en charge de son parent

malade.

17
BERRY
(CC BY-NC-ND 2.0)



Figure 1

Nombre de répondants a chaque étape du questionnaire et raisons d'exclusion

Du05/01/2021 au 14/02/2021
(n=194)

Orthophonistes ayant répondu au questionnaire

Exclusion : Orthophonistes ne travaillant pas
en France Métropolitaine ou dansles DROM
(n=3)

*\

(n=191)

Prise en charge de pathologies neurodégénératives ?

2 %.

Orthophonistes ne prenant pas en charge de
pathologies neurodégénératives
(n=10)

(n=181)
Prise en charge de la MADP ?

Orthophonistes ne prenant pas en charge la
MADP
(n=115)

(n=66)

Proposition d’un accompagnement familial dansle
cadre de la prise en charge de la MADP ?

=] NON
o

Orthophonistes ne proposant pas
d’accompagnement familial
(n=22)

Orthophonistesincluant le JA

(n=44)
Inclusion du JA dans la prise en charge de la MADP
du proche ?
\ Exclusion : Orthophoniste n’ayant jamais
rencontré de JA
3 (n=1)
< NON
Orthophonistes n’incluant pasle JA
(n=21)
4
(n=22)
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3.2 Raisons pour lesquelles les orthophonistes ne proposent pas de prise en

charge des différentes pathologies

Tableau 2

Répartition des raisons pour lesquelles les orthophonistes quittent le questionnaire a

chaque étape

Non prise en Pas
) Pas ] )
charge de Non prise en d’inclusion du
) d’accompagne
pathologies charge de la o JA dans la
ment familial )
neurodégénéra MADP prise en
) dans la MADP
tives charge
Absence de demande 2 106 16 13
Formation insuffisante 6 11 12 1
Collegues plus formés dans le 5 ;
secteur
Absence de JA 5
Manque de temps 1 3
Absence de contact avec le JA 2
Autre patientele 1 1
Absence de place 1
Gestion émotionnelle 1

Lorsque les répondants ne prenaient pas en charge la pathologie ou ne proposaient
pas le type de suivi abordé par la question, il leur était demandé pourquoi. L’ensemble

des réponses est présenté dans le Tableau 2.

Dans le cadre de la prise en charge de pathologies neurodégénératives, 12
orthophonistes justifiaient 'absence de prise en charge par un manque de formation
et/ou la présence de collegues plus formés dans leur secteur d’exercice. Seuls deux
le justifiaient par 'absence de demande et un par une patientéle autre (structure

accueillant des enfants).

En ce qui concerne la prise en charge de la maladie d’Alzheimer a début précoce, sur
les 115 orthophonistes qui ne prenaient pas en charge cette pathologie, 106 le
justifiaient par I'absence de demande. La question de la formation était ensuite
abordée dans 11 réponses ainsi que la présence de colléegues plus formés dans leur

secteur d’exercice pour sept des répondants. Enfin, un orthophoniste a dit avoir une
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patientéle différente, un ne pas avoir le temps et un a évoqué la gestion émotionnelle

de ce type de pathologie.

Pour 'accompagnement familial dans la maladie d'Alzheimer a début précoce, 16 des
22 orthophonistes qui ne proposaient pas ce type d’accompagnement ont évoqué
'absence de demande et 12 une formation insuffisante. Un des répondants a dit ne

pas proposer ce type d’accompagnement par manque de temps.

Enfin, concernant l'inclusion du jeune aidant dans la prise en charge de la maladie
d'Alzheimer a début précoce, parmi les 21 orthophonistes qui ne l'incluaient pas, 13
ne le faisaient pas par absence de demande. Cinq ne lincluaient pas du fait de
I'absence de jeune aidant, trois par manque de temps, deux car ils n’avaient pas de

contact avec le jeune aidant et un considérait sa formation insuffisante.

4 L’inclusion du jeune aidant

Figure 2
Entonnoir des formations sur les pathologies neurodégénératives

Formations inclual on du jeune aidant

La Figure 2 montre que les orthophonistes prenant en charge des pathologies
neurodégénératives sont massivement formés a ce type de pathologies (96,13%). lls
sont aussi beaucoup formés a I'accompagnement familial dans ce cadre (64,64%)

mais trés peu de formations abordent la question spécifique du jeune aidant (9,94%).
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4.1 Les raisons de I'implication du jeune aidant

Cette partie des résultats et les suivantes s’intéressent aux réponses des 22
orthophonistes incluant le jeune aidant dans la prise en charge du patient atteint de
maladie d'Alzheimer a début précoce. Sur les 23 réponses recueillies a cette partie du
questionnaire, seules 22 seront analysées. Un orthophoniste a été exclu car il n’avait
jamais été en contact avec un jeune aidant.

Figure 3
Pourquoi impliquez-vous le jeune aidant dans la prise en charge de votre patient ?

25

19
20
15

10

5 3
0
0 .
Optimisation de la prise  Aider le JA dans son Les deux
en charge accompagnement

A la question sur les raisons de I'inclusion du jeune aidant & la prise en charge du
patient atteint de maladie d'Alzheimer a début précoce (Figure 3), la majorité des
orthophonistes (19/22) ont répondu qu’ils I'incluaient pour optimiser la prise en charge
du patient et aider le jeune aidant dans 'accompagnement de son parent malade. Trois
des répondants incluaient le jeune aidant dans le seul but de l'aider dans
I'accompagnement de son parent malade. Aucun n’incluait le jeune aidant uniquement
dans le but d’optimiser la prise en charge du patient atteint de maladie d'Alzheimer a

début précoce.
4.2 Les échanges avec le jeune aidant

4.2.1 Initiation du premier échange.

En ce qui concerne le patient, 17 orthophonistes demandaient son accord avant
d’intervenir auprés du jeune aidant, quatre ne le demandaient pas et un n’a pas
répondu a la question. De plus, parmi les 22 orthophonistes, quatre intervenaient
aupres du jeune aidant systématiquement en présence du patient. Pour 18 d’entre
eux, cela dépendait. Aucun n’intervenait systématiquement sans la présence du

patient.
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Figure 4
Initiation du premier échange avec le jeune aidant

A la demande du médecin [l 1
A la demande du patient [ NG 2
A la demande de l'aidant principal [ INNNINIGININI'"'"""5=; -
A la demande du jeune aidant [INNIEINGNNEGEEEENE 7
Prise de contact systématique par I'orthophoniste [ IEIEGTIININGNGNEEEEEEEEES 4

Lorsque les orthophonistes incluaient le jeune aidant a la prise en charge du patient
atteint de maladie d'Alzheimer a début précoce, 14 d’entre eux recherchaient
systématiquement a entrer en contact avec lui. Sept orthophonistes ont dit que le
premier échange était initié a la demande du jeune aidant ou de I'aidant principal. Pour
quatre des répondants, I'’échange avec le jeune aidant était initié a la demande du
patient. Seul un orthophoniste a initié 'échange suite a la demande du médecin (Figure
4).

Figure 5:
Nombre de choix cochés par les répondants concernant l'initiation du premier échange

4 choix, 1

3 choix, 2
2 choix, 4 |

1 choix, 15

Quinze des 22 orthophonistes ayant répondu a cette question ont fait un choix unique,
quatre ont sélectionné deux choix, deux en ont sélectionné trois et un en a sélectionné

quatre (Figure 5).

22
BERRY
(CC BY-NC-ND 2.0)



4.2.2 Types d’échanges.

Parmi les 22 répondants, 10 ont dit inclure les échanges avec le jeune aidant sur le

temps de séance du patient. Onze orthophonistes n’ont pas choisi cette option.

Figure 6
Types d'échanges avec le jeune aidant

Par cahier de suivi du patient N 3
Par mail NN 4
Par SMS NN 7
Par appel NG 14
En réel I, 22

0 5 10 15 20 25

La Figure 6 présente les différents types d’échanges entretenus par les orthophonistes
avec le jeune aidant. Le mode d’échange le plus utilisé était I'’échange en réel puisqu'’il
a été sélectionné 22 fois. Ensuite, le second mode d’échange le plus utilisé était
'échange par appel téléphonique (14). Sept orthophonistes proposaient aussi des
échanges par SMS, quatre par mail, trois par le biais du cahier de suivi du patient.

Figure 7 :
Nombre de choix cochés par les répondants concernant les types d’échanges

4 choix, 2

1 choix, 5

3 choix, 7

2 choix, 8

Parmi les 22 orthophonistes ayant répondu a cette question, seuls cinq ont fait un
choix unique pour le type d’échange avec le jeune aidant. Huit ont sélectionné deux

types d’échanges, sept en ont choisi trois et deux en ont sélectionné quatre.
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IV  Discussion

Ce projet avait pour objectif de dresser un état des lieux des pratiques orthophoniques,
incluant ou non le jeune aidant, dans la prise en charge de la maladie d'Alzheimer a
début précoce. L'étude menée a recherché I'existence d’'un consensus dans les
pratiques cliniques. Pour cela, un questionnaire a été adressé aux orthophonistes. Les
résultats qui semblent les plus pertinents pour répondre a cette question de recherche

sont discutés dans cette partie.
1 Analyse des résultats

1.1 Des ressources multiples

Les réponses apportées par les orthophonistes aux deux questions ouvertes du
questionnaire ont montré que s’ils cherchaient face a une question posée par un jeune
aidant, il n’existait pas de consensus sur les ressources qui pourraient apporter une
réponse. En effet, un trés grand nombre de sources de données différentes a été cité
par les répondants. Si une certaine hétérogénéité des réponses était attendue, une
telle explosion du nombre de propositions ne I'était pas. Parmi ces suggestions, la
plupart font référence a des sites internet ou des groupes sur les réseaux sociaux sans
faire mention de la vérification des données. Des références aux institutions et aux
associations sont faites a de nombreuses reprises mais peu évoquent les spécificités
territoriales et locales. L’association France Alzheimer (France Alzheimer, 2021), qui
est 'association de référence en France, n’est citée que trés peu de fois dans les deux
guestions. Le site du Centre National de Référence Malades Alzheimer Jeunes (CNR-
MAJ, 2015) n’a pas été cité. De plus, un grand nombre de répondants ne savait pas
ou orienter le jeune aidant. Cela met en exergue un manque d’informations sur la
maladie d'Alzheimer & début précoce et sa prise en charge et rejoint le peu de données
trouvées dans la revue de littérature ainsi que le manque d’un guichet unique identifié

regroupant 'ensemble des données fiables sur cette pathologie et sa prise en charge.

1.2 Un entonnoir réduit

Le questionnaire proposé avait une forme d’entonnoir. A chaque nouvelle étape, une
partie des orthophonistes disait ne pas étre concernée par la prise en charge d’'une
pathologie ou un type d’accompagnement en particulier. Commencgons par analyser

les raisons qui sont a l'origine du nombre si réduit de réponses a la fin du
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questionnaire. A la plupart des étapes, la raison la plus évoquée par les orthophonistes
pour justifier 'absence de prise en charge était le manque de formation. Venait ensuite
des raisons démographiques avec I'absence de demandes ou la présence d’autres
orthophonistes mieux formés dans le secteur d’activité. Enfin, les sensibilités

personnelles entraient en compte dans I'absence de ces prises en charge.

La seconde étape du questionnaire concernait la prise en charge de la maladie
d'Alzheimer a début précoce. C’est a cette étape que le plus grand nombre de
répondants se sont arrétés. Les orthophonistes prenaient massivement en charge les
pathologies neurodégénératives mais la plupart ne proposaient pas de prise en charge
de la maladie d'Alzheimer a début précoce. L'absence de demandes a été la raison la
plus largement sélectionnée pour expliquer cette absence de prise en charge. Or la
revue de littérature a montré qu’il y avait 33 000 patients diagnostiqués en France
(Fondation Recherche Alzheimer, 2020). Si cette pathologie reste rare, elle concerne
tout de méme un nombre important de patients. Ces patients atteints de maladie
d'Alzheimer a deébut précoce sont atteints de troubles du langage et de la
communication deés les stades précoces dans un tiers des cas de la maladie qui a une
présentation clinique différente de la maladie d’Alzheimer débutant aprés 65 ans
(France Alzheimer, 2018; Lebert et al., 2012). L'orthophonie fait partie des prises en
charge inclues dans le guide sur le parcours de soins des patients présentant un
trouble neurocognitif associé a la maladie d’Alzheimer ou a une maladie apparentée
de la Haute Autorité de Santé (HAS, 2018c). Ces patients auraient donc besoin d’'un
suivi orthophonique et il est nécessaire de s’interroger sur I'absence de demande dans

les cabinets.

Est-ce par manque de formation de la profession dans ce domaine spécifique ? Est-
ce parce qua la suite du diagnostic les médecins n’orientent pas vers les
orthophonistes en libéral ? Est-ce parce que cette prise en charge ne semble pas
prioritaire ? Les données actuelles de la littérature sont peu nombreuses et ne
permettent pas de tirer de conclusions précises. Il peut tout de méme étre noté que le
Bulletin Officiel n°32 du 05 septembre 2013 concernant le certificat de capacité
d’orthophoniste fait apparaitre la notion de pathologies neurodégénératives dans les
référentiels de compétences et de formation mais la question des pathologies a début
précoce n'est pas mentionné (Annexe 2 Référentiel de compétences du certificat de

capacités d’orthophoniste, 2013; Annexe 3 Référentiel de formation du certificat de
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capacité d’orthophoniste, 2013). De plus, le diagnostic souvent tardif de cette
pathologie peut étre considéré comme un facteur dans l'orientation des patients en
orthophonie. En effet, un retard diagnostic d’environ cing ans est observé avec
notamment la pose d’autres diagnostics tels que des troubles psychiatriques venant
allonger ce délai (Antoine & Pasquier, 2013; France Alzheimer, 2018; HAS, 2018a).

1.3 L’inclusion du jeune aidant a la prise en charge

Malgré I'absence de littérature et de données disponibles en Evidence Based Practice
(EBP) au sujet de l'inclusion du jeune aidant dans la prise en charge du patient atteint
de maladie d'Alzheimer a début précoce, certains orthophonistes l'intégraient a leur
suivi. Aucune donnée scientifique spécifique n’a certifié I'effet bénéfique d’une telle
démarche mais il est prouvé que l'information et le soutien de l'aidant familial est
propice a la bonne coordination des soins et la prévention des complications de la

maladie (Amieva et al., 2012; HAS, 2018b; Pariel et al., 2013; Pongan et al., 2015).

.

Le nombre tres faible de réponses obtenues a cette partie du questionnaire ne
permettait pas une généralisation des résultats. Les méthodes utilisées par les
orthophonistes étaient trés variées, tant sur l'initiation que sur le type d’échanges. En
ce qui concerne l'initiation du premier échange avec le jeune aidant, la plupart des
orthophonistes ayant répondu a la question semblaient avoir un protocole établi
puisqu’ils cochaient un unique mode d’initiation. En revanche, en ce qui concerne le
type d’échanges entretenus avec le jeune aidant, la plupart ont sélectionné entre deux
et quatre choix ce qui améne a penser qu’ils n’avaient pas de méthode prédéfinie et
qu’ils agissaient au cas par cas. L’hétérogénéité des réponses au niveau intra-
professionnel, avec les orthophonistes ayant sélectionné plusieurs réponses, met
donc en lumiéere qu’il n’existe pas une seule maniére de faire et que la méme personne
peut fonctionner differemment selon les cas. L’hétérogénéité des réponses au niveau
inter-professionnel montre quant a elle qu’il n’existe pas de consensus sur la maniere
de faire les choses avec un jeune aidant. Ces observations recoupent le fait que dans
la littérature, nous n’avons pas retrouvé de données sur des pratiques basées sur les
preuves, ni méme de protocole pour 'accompagnement du jeune aidant face a la

maladie d'Alzheimer a début précoce d’un proche.

L’orthophoniste est donc relativement isolé dans sa démarche. Les échanges avec les

autres professionnels de santé et les structures pourraient étre beaucoup plus
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nombreux. Pour cela, il serait nécessaire de développer des réseaux d’échange et des

plateformes centralisant les informations sur cette pathologie encore méconnue.
2 Limites et perspectives

2.1 Limites

Les principales limites de cette étude concernent I'outil d’'investigation. Tout d’abord,
certaines questions auraient mérité d’étre reformulées afin de faciliter la réponse des
orthophonistes. La question sur la proportion de la patientéle représentée par les
patients atteints de pathologies neurodégénératives n’était pas bien formulée et n’a pu
étre analysée. Elle aurait pu consister en une question a choix avec différents
pourcentages possibles. Les questions ouvertes auraient elles aussi pu étre modifiées

afin d’obtenir des réponses plus précises.

Ensuite, la partie concernant I'inclusion du jeune aidant aurait gagné a étre plus
approfondie. Le questionnaire a permis de dresser un profil de 'accompagnement
proposeé au jeune aidant. Il aurait pu étre plus précis, s’intéresser plus précisément aux
supports proposeés en séance par les orthophonistes, aux interrogations auxquelles ils
ont di faire face, a la fréquence des rapports entre I'orthophoniste et le jeune aidant.
L’étayage de cette partie aurait été intéressant pour avoir un plus grand panel
d’informations et permettre d’envisager la création d’'un outil a I'attention de 'ensemble

des orthophonistes.

De plus, il aurait été intéressant d’avoir un échantillon d’orthophonistes plus important
et représentatif. Le nombre de répondants était relativement important mais un panel
plus étendu d’orthophonistes incluant le jeune aidant a la prise en charge du patient
atteint de maladie d'Alzheimer a début précoce aurait permis un meilleur apercu des

pratiques orthophoniques.

Enfin, concernant la diffusion du questionnaire, le choix des groupes professionnels
sur les réseaux sociaux peut étre discuté. Il s’agit du moyen de diffusion qui semblait
permettre de diffuser le plus largement le questionnaire. Il aurait peut-étre été
intéressant de le diffuser aussi par le biais des antennes régionales et nationales de
la profession ainsi que par des associations pour toucher un plus grand nombre

d’orthophonistes.
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2.2 Perspectives

A la suite de ce travail, de nombreuses perspectives peuvent étre envisagées. La
premiére serait d’étudier le bénéfice ou non d’inclure le jeune aidant a la prise en
charge de son parent aussi bien pour le patient que pour son aidant. En effet, si les
orthophonistes proposaient un accompagnement au jeune aidant, il n’existe pas de
données scientifiques prouvant les bienfaits d’une telle prise en charge. Pour cela, des
études de pratiques basées sur les preuves seraient intéressantes a réaliser. |l pourrait
étre proposé des protocoles d’accompagnement du jeune aidant avec des lignes de

base pour pouvoir évaluer un effet entre les phases pré- et post-intervention.

La seconde serait de recuelllir le point de vue d’autres professionnels et des aidants
qui gravitent autour du patient atteint de maladie d'Alzheimer a début précoce et du
jeune aidant. Des études pourraient en effet s’intéresser a la perception qu’en ont le
meédecin traitant, le neurologue, les professionnels des centres mémoire ainsi que
'aidant principal (généralement le conjoint). Cela permettrait de collecter plus
d’informations sur les besoins du jeune aidant faisant face a la maladie d'Alzheimer a
début précoce d'un de ses parents et de pouvoir envisager une réponse

pluridisciplinaire a ces besoins.

Aussi, le manque de données et la multiplicité des sources évoquées par les
orthophonistes nous améne a proposer une troisieme perspective : la création d’un
guichet unique regroupant 'ensemble des informations concernant la pathologie, ses
conséquences et les recommandations de prise en charge. Les Agences Régionales
de Santé (ARS) sont les guichets uniques dans chaque région auxquels doivent se
déclarer tous les professionnels de santé qui souhaitent s’installer. Il pourrait étre
intéressant que cette institution crée un fichier/support adressé a chaque profession
intégrant toutes les ressources disponibles dans la région pour cette pathologie. Cela
permettrait de recouper localement tout ce qui est en lien avec la maladie d'Alzheimer

a début précoce.

Enfin, la création d’un outil a I'attention des jeunes aidants pourrait étre intéressante.
Les besoins en termes de communication avec le parent malade des jeunes aidants
ayant été clairement repérés dans la littérature scientifique (Millenaar et al., 2014;
Rosenthal Gelman & Greer, 2011; Svanberg et al., 2010), il serait pertinent d’aller les
guestionner sur ce qui est précisément problématique dans la communication avec

leur parent malade. Ainsi, a partir des réponses obtenues, un outil pourrait étre créé
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et utilisé par les orthophonistes prenant en charge des patients atteints de maladie
d'Alzheimer a début précoce avec un jeune aidant dans leur entourage. Il existe
actuellement de nombreux supports pour expliquer la maladie d’Alzheimer du sujet
agé aux enfants : des livres adaptés a tous les ages ont été publiés pour permettre de
rassurer et déculpabiliser 'enfant en lui montrant que colére, honte ou dégolt sont des
sentiments ordinaires et légitimes. Ces livres permettent aussi de mettre du sens sur
ce qui est vécu et de faciliter la circulation de la parole sur la maladie en mettant a
distance la réalité vécue (Mietkiewicz et al., 2013). D’autres supports comme des sites
internet ont le méme but. Alzjunior, site créé par la Fondation Vaincre Alzheimer
(2015), vise a expliquer la maladie d’Alzheimer aux enfants de 6 a 12 ans a travers la
bande dessinée. Nous n’avons pas trouvé de supports spécialement dédiés a la
maladie d'Alzheimer a début précoce, la création de tels supports serait donc

pertinente.
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V  Conclusion

La maladie d'Alzheimer a début précoce touche des patients pouvant étre tres jeunes
(moins de 65 ans) et par conséquent des aidants tres jeunes. Exceptée une liste de
besoins spécifiques concernant le jeune aidant, la littérature ne s’est pas intéressée
sur le bénéfice ou non de I'intégrer dans la prise en charge de son proche atteint d’'une
telle pathologie. De plus, s’il existe un bénéfice, il n’y a pas d’informations sur la

meilleure maniére de faire dans la clinique.

Ce travail avait donc pour but d’interroger les pratiques cliniques actuelles des
orthophonistes. Pour cela, un état des lieux des pratiques professionnelles a un instant

« t» a été réalisé par le biais d’'un questionnaire adressé aux orthophonistes.

Il est ressorti de I'analyse des réponses obtenues que trés peu d’orthophonistes sont
confrontés a la maladie d'Alzheimer a début précoce, ce qui est étonnant étant donné
le nombre de personnes atteintes. De plus, parmi les orthophonistes prenant en
charge cette pathologie, un sentiment de bénéfice était partagé. Toutefois, la prise en
charge proposée ne faisait pas consensus a la fois pour un méme orthophoniste avec
plusieurs patients et pour les différents professionnels. Les réponses obtenues étaient

en effet trés variées.

Cela a permis de prendre conscience de I'hétérogénéité des pratiques avec tout de
méme une homogénéité autour de l'idée qu’une telle prise en charge semble
bénéfique. Une démarche basée sur les preuves serait donc intéressante pour
déterminer s’il existe un bénéfice réel a une telle prise en charge. Une telle démarche

serait aussi intéressante pour permettre 'homogénéisation des pratiques cliniques.
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ANNEXE A -

ANNEXE B -

ANNEXE C -

ANNEXE D -

Annexes
Arbre décisionnel utilisé pour I'élaboration du questionnaire.................. I
QUESTIONNAIIE.......ccceei e Il

Réponses obtenues a la question « Quelles sont les ressources que

vous conseilleriez a des jeunes aidants ? ».......ccccceevcvveeeeiiciieneeeenne Vi

Réponses obtenues a la question « Si vous étes face a une demande
du jeune aidant a laquelle vous ne savez pas répondre, ou allez-vous

chercher [a réPONSE ? » ... VIl
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ANNEXE A - Arbre décisionnel utilisé pour I’élaboration du questionnaire

Prenez-vous en charge ou
avez-vous deja pris en
charge des patients
atteints de maladies
neurodegéneratives ?

I

Qui

T

Vous prenez en charge des patients atteints de
maladies neurodégénératives (pourcentage et
formation)

Prise en charge de patients atteints de
MADP

l

MNon

T

Vous ne prenez pas en charge de patients
atteints de maladies neurodégénératives

Paurguoi ?

Qui

Proposez-vous uh accompagnement

MNaon

Vaous ne prenez pas en

familial 7 charge de patients
| atteints de MADP
r 1 |
Oui Mo
I | Fourguol 7
Sily aun J&, lincluez-vous ou l'avez- Vous ne proposez pas d'accompagnement
vous déja inclus dans la prise en famnilial
charge 7 |
1
r 1 Pourguei ?
Oui Mon
Implication du JA dans la prise en charge Vous n'incluez pas le JA dans la
| prise en charge du patient
r I ] 1 atteint de MADP
Pourquoi?  Initiation du ler échange  Accord et présence du patient  Type d'échanges |

Pourquol 7

I
Quelles sont les ressources

que vous conseilleriez i des
JAT?

Siwvous &tes face & une demande du A &
laguelle vous ne savez pas répondre, ol
allez-vous chercher la réponse 7
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ANNEXE B - Questionnaire

Etat des lieux des pratiques orthophoniques, incluant ou non le jeune aidant,

dans le cadre de la maladie d’Alzheimer a début précoce d’un proche
Bonjour a tou.te.s,

Ce questionnaire a pour but de faire un état des lieux des pratiques orthophoniques
actuelles auprés d’un patient atteint de la maladie d'Alzheimer a début précoce et

I'éventuelle implication du jeune aidant dans la prise en charge orthophonique.

La maladie d'Alzheimer & début précoce affecte les personnes de moins de 65 ans.
Elle engendre de nombreuses difficultés et affecte notamment des enfants,

adolescents et jeunes adultes qui vivent encore avec leur parent malade.

Est considéré comme "jeune aidant” tout enfant, adolescent ou jeune adulte de moins
de 25 ans apportant une aide significative et réguliéere a un membre de sa famille.
Cette aide peut impliquer des soins généraux ou infirmiers, un soutien émotionnel et
la réalisation de taches en lien avec la situation de dépendance (questions financiéres

ou administratives, activités quotidiennes...).

Ce questionnaire ne vous prendra que quelgques minutes et, que vous receviez ou non

ce type de population, vos réponses seront précieuses.
Pour toute question, vous pouvez nous contacter aux adresses suivantes :
Aurore Demaille, directrice de mémoire : aurore.orthophoniste@gmail.com

Manon Berry, étudiante : manonberry.ortho@gmail.com

1. Informations générales
a. Etes-vous orthophoniste exercant dans un département francais (Métropole
ou DROM) ?

U Oui
O Non

b. Quelle formation initiale avez-vous suivie ?
O 3ans
U 4 ans
O 5ans

[0 Formation a I'étranger + équivalence
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c. Quel type d’exercice avez-vous ?
O Libéral
O Institution
O Mixte
2. Prise en charge de pathologies neurodégénératives
a. Prenez-vous en charge ou avez-vous déja pris en charge des patients
atteints de maladies neurodégénératives ?
O Oui
O Non
— Pourquoi ?
[0 Je ne me sens pas assez formé dans ce domaine
[0 Je n’ai pas de demandes de ce type
[0 1l'y a des collegues plus formés que moi dans le secteur
O Autre...
b. Quelle proportion de votre patientele actuelle représentent ces
pathologies ?
c. Avez-vous été formé dans le domaine des pathologies neurodégénératives
(en formation initiale et/ou continue) ?
O Oui
0 Non
d. Sioui, la question des aidants et de 'accompagnement des aidants a-t-elle
été abordée lors de ces formations ? (Si non, ne répondez pas a cette
question)
O Oui
0 Non
e. Si oui, la question du jeune aidant dans la maladie d'Alzheimer a début
précoce a-t-elle été abordée ? (Si non, ne répondez pas a cette question)
O Oui
O Non
3. Prise en charge de patients atteints de maladie d'Alzheimer a début précoce
a. Suivez-vous ou avez-vous déja suivi des patients atteints de maladie
d'Alzheimer a début précoce (c'est-a-dire de moins de 65 ans) ?
O Oui
O Non
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— Pourquoi ?
[0 Je ne me sens pas assez formé dans ce domaine
1 Je n’ai pas de demandes de ce type
O 1l'y a des collegues plus formés que moi dans le secteur
O Autre...
4. Maladie d'Alzheimer a début précoce et accompagnement familial
a. Proposez-vous un accompagnement familial ?
O Oui
O Non
— Pourquoi ?
[0 Je ne me sens pas assez formé dans ce domaine
[0 Je n’ai pas de demandes pour ce type d’accompagnement
0 Il'y a des collegues plus formés que moi dans le secteur
O Autre...
5. Accompagnement familial et jeune aidant dans la prise en charge de patients
atteints de la maladie d'Alzheimer a début précoce
a. S’il y a un jeune aidant, l'incluez-vous ou l'avez-vous déja inclus dans la
prise en charge ?
O Oui
0 Non
— Pourquoi ?
0 Je ne me sens pas assez formé dans ce domaine
[0 Je n’ai pas de demandes venant du patient, de I'aidant ou du
jeune aidant
[0 Par manque de temps
[0 Je ne vois pas le bénéfice que cela apporterait a la prise en
charge
O Autre...
6. Implication du jeune aidant dans la prise en charge du patient atteint de maladie
d'Alzheimer a début précoce
a. Pourquoi impliquez-vous le jeune aidant dans la prise en charge de votre
patient ?
[0 Pour optimiser la prise en charge du patient

[0 Pour aider le jeune aidant dans son accompagnement du malade
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O Les deux
O Autre...
b. Par qui est initié le premier échange entre vous et le jeune aidant ?
(Plusieurs choix possibles)
[0 Vous cherchez toujours a entrer en contact avec le jeune aidant
C’est a la demande du jeune aidant
C’est a la demande du patient

C’est a la demande de l'aidant principal

(0 I I

C’est a la demande du médecin
O Autre...
c. Demandez-vous I'accord du patient pour échanger avec le jeune aidant ?
O Oui
O Non
d. Le patient est-il présent lors de vos échanges avec le jeune aidant ?
O Systématiquement oui
O Systématiguement non
O Cela dépend
e. Quel.s type.s d’échanges avez-vous ?
OO Enréel
Par appel téléphonique / visio
Par le biais d’'un autre aidant
Par malil
Par cahier de suivi du patient
Par SMS
Quelques minutes issues du temps de séance du proche
O Autre...

7. Fin de questionnaire

OO0O00a0oa0o

a. Quelles sont les ressources que vous conseilleriez a des jeunes aidants ?
Sites internet, documentation, témoignages, structures, groupes
d’aidants...

b. Sivous étes face a une demande du jeune aidant a laquelle vous ne savez
pas répondre, ou allez-vous chercher la réponse ?

Merci pour votre temps, n'oubliez pas de cliquer sur envoyer pour valider votre
participation.
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ANNEXE C - Réponses obtenues a la question « Quelles sont les ressources

que vous conseilleriez a des jeunes aidants ? »

Réponses obtenues

Absence de réponse

Associations nationales ou locales
Groupes d'aidants

Sites internet (vérifiés ou non)
Documentation

France Alzheimer

Structures

Groupes

Témoignages vidéo ou écrits

Je ne sais pas

Lectures

Groupe de parole

Soutien psychologique

Echanges personnalisés

Equipe spécialisée Alzheimer

Assistante sociale de I'hépital

Cafés Alzheimer

CCAS (Centre Communal d'Action Social)
CLIC (Centre Local d'Information et de Coordination)

Groupes d'aidants et d'associations de malades sur les réseaux sociaux

Hépital référent

Je manque de ressources

Médecin traitant

Partir de ses questions

Plaquettes d'information

Site officiel de la maladie d'Alzheimer
Sites pour mieux comprendre la maladie
Source internet vérifiée
Accompagnement individuel

Atelier aidant

Autre orthophoniste

Blog langage et mémoire

Centre mémoire

Demander de l'aide et se documenter
Documents recus en formation continue
EMG (Equipes Mobiles de Gériatrie)
Explications par des médecins et psychologues
Formation aidant

Formations d'aide aux aidants

Forum

Groupe a I'ndpital

Groupe de soutien dans les associations Alzheimer
Hopital de jour

Imagiers

Nombre d'occurrences

52
39
38
25
23
17
12
10
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Livret

MAIA (méthode d’action pour I'intégration des services d’aide et de
soins dans le champ de 'autonomie)

Mairie

MOOC pour les aidants

Neurologue

Participation aux séances

Réseau a domicile

Réseau d'aide

SAMSAH (Service d'Accompagnement Médico-Social des Adultes
Handicapés)

Schématisation

Séances d'ETP

Sites associations de patients

Structures type accueil de jour

Tout ca

Nombre de réponses proposées : 57 (hors absence de réponse et
ne sait pas)
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Nombre total
d’occurrences : 253

(idem)
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ANNEXE D - Réponses obtenues a la question « Si vous étes face a une

demande du jeune aidant a laquelle vous ne savez pas répondre, ou allez-vous

chercher laréponse ? »

Réponses obtenues

Sites internet

Collegues

Absence de réponse

Groupes d'orthophonistes sur les réseaux sociaux
Associations

Facebook

Littérature scientifique

Médecin

France Alzheimer

Echanges avec des collégues mieux formés
Cours de formation initiale

Site FNO

Groupes sur les réseaux sociaux orientés sur la neurologie
Lectures

Selon le type de demande

Documentation papier

Hopital référent

Je ne sais pas

Psychologue

Sites internet spécifiques

Associations d'aidants

Expérience professionnelle

Formateurs

Formation

Forums

Groupes de professionnels de santé sur les réseaux sociaux

MAIA (méthode d’'action pour l'intégration des services d’aide et de
soins dans le champ de I'autonomie)
Sites orthophoniques spécialisés

Structure

Assistante sociale

Autre professionnel qualifié

Bien sar

CHU le plus proche

CLIC (Centre Local d'Information et de Coordination)
Documentation professionnelle

EBP (Evidence Based Practice)
Echanges avec les prescripteurs
Echanges pluridisciplinaires

ESA (Equipe Spécialisée Alzheimer)
Groupes d'aidants

Groupes sur les réseaux sociaux dédiés

Nombre d'occurrences
69
48
34
28
15
14
14
11
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Jamais eu le cas

L'Orthophoniste

Mémaoires d'orthophonie

Organisme ou personne la plus qualifiée
Oui

Plateforme Autonomie Senior

Réseau

Structure de quartier

Syndicat

Trés peu de choses adaptées 1

Nombre total
d’occurrences : 291
(idem)
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Nombre de réponses proposées : 51 (hors absence de réponse et
ne sait pas)

IX
BERRY
(CC BY-NC-ND 2.0)



	Résumé
	Abstract
	Remerciements
	Sommaire
	I Partie théorique
	1 Maladie d'Alzheimer à début précoce et troubles de la communication
	1.1 Définitions
	1.2 Les troubles de la communication dans la maladie d’Alzheimer

	2 L’impact de la maladie d'Alzheimer à début précoce sur les aidants familiaux
	2.1 Les différents types d’aidants
	2.1.1 L’aidant familial.
	2.1.2 Le jeune aidant.

	2.2 Impact de la maladie d’Alzheimer à début précoce sur le jeune aidant
	2.3 Les besoins des jeunes aidants pour faire face à cette maladie

	3 Prise en charge orthophonique de la maladie d'Alzheimer à début précoce et accompagnement des aidants
	3.1 Rôle de l’orthophoniste dans la prise en charge de la maladie d'Alzheimer à début précoce
	3.2 Intervention auprès des aidants


	II Méthode
	1 Description du projet d’étude
	1.1 Objectifs du projet
	1.2 Population

	2 Matériel
	2.1 Construction du questionnaire
	2.1.1 Thèmes abordés dans le questionnaire.
	2.1.2 Choix des questions.
	2.1.3 Format des questions.

	2.2 Validation du questionnaire : pré-test

	3 Procédure
	3.1 Diffusion du questionnaire
	3.2 Regroupement des données pour l’analyse


	III Résultats
	1 Profil des orthophonistes ayant répondu au questionnaire
	2 Questions ouvertes du questionnaire
	2.1 Quelles sont les ressources que vous conseilleriez à des jeunes aidants ?
	2.2 Si vous êtes face à une demande du jeune aidant à laquelle vous ne savez pas répondre, où allez-vous chercher la réponse ?

	3 Un questionnaire en entonnoir
	3.1 Répartition des répondants aux différentes étapes de l’entonnoir du questionnaire
	3.2 Raisons pour lesquelles les orthophonistes ne proposent pas de prise en charge des différentes pathologies

	4 L’inclusion du jeune aidant
	4.1 Les raisons de l’implication du jeune aidant
	4.2 Les échanges avec le jeune aidant
	4.2.1 Initiation du premier échange.
	4.2.2 Types d’échanges.



	IV Discussion
	1 Analyse des résultats
	1.1 Des ressources multiples
	1.2 Un entonnoir réduit
	1.3 L’inclusion du jeune aidant à la prise en charge

	2 Limites et perspectives
	2.1 Limites
	2.2 Perspectives


	V Conclusion
	Références
	Annexes
	ANNEXE A -  Arbre décisionnel utilisé pour l’élaboration du questionnaire
	ANNEXE B -  Questionnaire
	ANNEXE C -  Réponses obtenues à la question « Quelles sont les ressources que vous conseilleriez à des jeunes aidants ? »
	ANNEXE D -  Réponses obtenues à la question « Si vous êtes face à une demande du jeune aidant à laquelle vous ne savez pas répondre, où allez-vous chercher la réponse ? »




