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Liste des abréviations

APB = Protéine béta amyloide

AGGIR = Autonomie gérontologie groupes iso-ressources
ALD = Affection Longue Durée

ALF = Allocation de logement familiale

ALS = Allocation de logement sociale

AMM = Autorisation de Mise sur le Marche

APA = Aide personnalisé d’autonomie

APL = Aide personnalisée au logement

APP = Amyloid Protein Precursor

APOE = Apolipoprotéine E

ASH = Aide sociale a 'hébergement

ASPA = Allocation de solidarité aux personnes

AVC = Accident vasculaire céréebral

BAI = Banner Alzheimer Institut

BAPL = Brain Amyloid Plague Load

BPCO = Broncho Pneumopathie Chronique Obstructive
BZD = Benzodiazépine

CAF = Caisse d’allocation familiales

CARSAT = Caisse d’assurance retraite et de la santé au travail
CCAS = Centre communal et d’action sociale

CHU = Centre Hospitalier Universitaire

CLIC = Centre local d’information et de coordination

CMI = Carte de mobilité inclusion

CMU = Couverture de maladie universelle

CMRR = Centre Mémoire Ressources et Recherche
CNAV = Caisse nationale assurance vieillesse

CPAM = Caisse primaire d’assurance maladie

CNRMAJ = Centre national de références des malades Alzheimer jeunes
EHPAD = Etablissement d’'Hébergement pour les Personnes agées Dépendantes
ESA = Equipe Spécialisée Alzheimer

FAM = Foyer d’accueil médicalisé

GIR = Groupe iso ressources
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HAS = Haute Autorité de Santé

IMC = Indice de masse corporelle

IRM = Imagerie par résonance magnétique
LCR = Liquide céphalo-rachidien

MA = Maladie d’Alzheimer

MAIA = Maisons pour 'autonomie et l'intégration des malades Alzheimer

MAS = Maison d’accueil spécialisé

MSA = Mutualité sociale agricole

MDPH = Maison départementale des personnes handicapés
MMS = Mini Mental Sate

NMDA = N-méthyl-D-Aspartate

PASA = Pole activités et de soins adaptés

PCH = Prestation de compensation de I'handicap

PHF = Paires hélicoidales de filaments

RCP = Résumé des Caractéristiques du produit

RCTU = Regional Cortial Tracer Uptake

RSI = Régime sociale des indépendants

SSIAD = Service de Soins Infirmiers a Domicile

SSR = Soins de suite et de réadaptation

SFGG = Société Frangaise de Gériatrie et Gérontologie
SMR = Service Médical Rendu

TEP = Tomographie par émissions de positions

TVA = Taxe sur la Valeur Ajoutée

UCC = Unité cognitivo comportementale

UHR = Unité d’hébergement renforcée

USLD = Unité de Soin de Longue Durée
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Introduction

Le vaste sujet de « la maladie d’Alzheimer » comme théme de thése, a été comme
une évidence pour moi. C’est un probléeme qui me tient a cceur, pour lequel je souhaite
m’investir en tant qu’acteur de santé publique. Ceci s’explique certainement par le fait que
ma grand-mére maternelle a été touchée par cette maladie qui fait tant peur. Je I'ai vue petit
a petit décliner, sans savoir pendant longtemps ce qu’elle avait réellement et une fois le
diagnostic évoqué, sans savoir quoi faire.

A I'époque, cette maladie n’était pas encore bien connue, en tout cas du grand public.
I nN'y avait donc pas beaucoup de structures adaptées et surtout un cruel manque
d’informations sur la maladie elle-méme mais aussi sur les moyens, les démarches a
effectuer pour préserver 'autonomie.

Cette constatation m’a permis de comprendre que dans les maladies cognitives,
l'aidant souffre également, surtout moralement. Il est donc important de prendre en charge
'accompagnant en méme temps que le patient.

Cest a partir de cette expérience personnelle que jai naturellement choisi de
travailler sur la maladie d’Alzheimer pour cléturer mon cursus d’études en pharmacie.
Certainement aussi pour rendre un dernier hommage a ma grand-mere et faire en sorte que
les aidants ne subissent pas ce vécu épuisant émotionnellement.

Les objectifs de cette thése sont basés sur la connaissance de la maladie, les
éléments nécessaires a la pratique officinale et le développement d’informations permettant
de venir en aide aux aidants.

Pour cela, ce sujet se déroulera en trois grandes parties, pour aboutir a la création
d'un outil d’accompagnement pour les aidants d’'un patient atteint de troubles cognitifs,
utilisable a l'officine dans le département de I'Indre.

I me semble important que le pharmacien puisse s’investir dans cette cause, car je
reste persuadée qu’il a une place privilégiée dans la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer.
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La pathologie

1.1. Historique
[1]

C’est en 1906 qu’Alois Alzheimer découvre la maladie qui porte son nom. Il s’agit
d’'une maladie neurodégénérative qui affecte progressivement et insidieusement la mémoire,
le langage, le raisonnement ou encore lattention, aboutissant au final & une perte de
lautonomie. Les symptdmes cliniques sont considérés comme étant liés a [laltération
neuronale qui touche principalement I'hippocampe, siége de la mémoire, et les aires
néocorticales donnant a la maladie d’Alzheimer (MA) son surnom de « maladie de la
mémoire ».

Son histoire peut étre décomposée en quatre temps forts représentés dans le
schéma ci-dessous.

*Un psychiatre neuropathologiste, Alois Alzheimer (1864-1915) a étudié le cas d'une
patiente de 51 ans (Auguste Deter), hospitalisée a I'hdpital de Franckfort pour cause de
démence. Elle présentait des troubles de la mémoire, des hallucinations, une
désorientation et un mutisme.

A la mort de cette patiente, I'autopsie a permi de réveler des Iésions neuropathologiques
(plaques séniles et dégénérescence neurofibrillaire). Il conclut & une "patholgie
particuliere du cortex cérébral". /

*Les découvertes d'Alois Alzheimer, de Gaetano Perusini (1879-1915), son bras droit
et de Oskar Fischer (1876-1942), un psychiatre et neuropathologiste Tchéque, ont
permis de donner un nom a cette pathologie et c'est a ce moment la que le nom de
"maladie d'Alzheimer" est donné.

/

+1984: Découverte par Georges Glenner, pathologiste américain, du matériel biologique '
constituant les plaques séniles : la protéine béta-amyloide (AB)

+1985: Mise en évidence par Jean-Pierre Brion, pathologiste belge, de la présence da la
protéine Tau anormalement phosphorylée dans les dégénérescences
neurofibrillaires J

*Découverte de genes mutés responsables de la forme familliale précoce (avant 60 ans).
En 1991, le gene APP situé sur le chromosome 21 a été mis en évidence par le Docteur
Marie-Christine Chartier-Harlin. Une mutation des genes PS1 (chromosome 1) et PS2
(chromosome 14) a également été mise en évidence.

+1993: 'alléle Apoe4, principal facteur de risque dans le développement des formes
sporadiques de la maladie.
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Depuis les années 90, il N’y a pas eu d’avancées majeures qui pourraient conduire a
la guérison de cette maladie. Les recherches permettent cependant de mieux connaitre
'origine des lésions mises en évidence auparavant. Les tests diagnostics sont également
plus spécifigues. De nombreux essais cliniques sont réalisés pour obtenir un traitement
efficace mais pour le moment, il N’y a pas de nouvelles thérapeutiques disponibles sur le
marché.

1.2. La maladie en quelques chiffres en France
[2]

La maladie d’Alzheimer est la 4°™® cause de mortalité en France, c’est pourquoi elle
constitue un enjeu majeur de santé publique. On estime qu’il y a 900 000 personnes
touchées directement et 3 millions de personnes qui le sont indirectement en tenant compte

des aidants.

Bien qu’'un nouveau cas soit détecté toutes les 3 minutes (616 nouveaux cas par
jour), la maladie d’Alzheimer reste une maladie sous diagnostiquée avec 1 patient sur 2 qui
est dépisté et seulement 1 sur 3 au stade précoce.

La majorité des patients atteints sont agés de plus de 65 ans car 3.1% des patients
atteints de cette maladie ont moins de 65 ans. De plus 14.2% des personnes agées de plus
de 75 ans sont atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.

Il est intéressant de se pencher sur les chiffres de demain. Si on ne change rien 1
Francais sur 4 de plus de 65 ans sera touché par la maladie en 2020 (figure 1).

Ces chiffres montrent également qu’il y a un véritable enjeu pour notre systéeme de
santé car cela représente un certain colt. En France, 9.9 milliards d’euros sont consacrés a
la prise en charge médicale et médico-sociale des patients. Le col(t annuel par patient est
estimé a 22 099 euros.
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Figure 1 : Chiffres de la maladie d’Alzheimer [2]

1.3. Rappels anatomiques
3]

La maladie d’Alzheimer touche le cerveau. Nous allons faire quelques rappels
anatomiques sur cette structure afin de mieux comprendre comment la maladie entrave son
bon fonctionnement.

Le systéme nerveux central est composé d’une part par 'encéphale contenu dans la
boite cranienne et d’autre part par la moelle épiniére se situant dans le canal rachidien. Ces
deux entités sont donc protégées par ces piéces osseuses mais le sont également par des
membranes appelées méninges.
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Ces enveloppes sont constituées de I'extérieur vers l'intérieur de la dure-mére, de
'arachnoide et de la pie-mére. L'espace entre I'arachnoide et la pie-mére mérite d’étre cité
car il constitue une protection supplémentaire de 'encéphale. Cet espace contient le liquide
céphalo-rachidien (LCR).

Le systéme nerveux central est composé de deux types de substances : la
substance grise contenant les corps cellulaires des neurones qui sont les cellules nobles
du systeme nerveux central et la substance blanche contentant le prolongement de ces
neurones et les cellules gliales (cellules qui apportent aux neurones tout ce dont ils ont
besoin).

Le systéeme nerveux central recoit et integre de nombreux messages émanant des
récepteurs se trouvant a la périphérie au moyen des nerfs rachidiens et craniens. Ces
messages sont analysés, interprétés et mémorisés. En retour, le systéme nerveux central
envoie des réponses par les mémes voies aux effecteurs.

Le systeme nerveux central est connecté en permanence aux récepteurs et aux effecteurs
par le systeme nerveux périphérique représenté par les nerfs craniens et rachidiens.

De cette facon, le névraxe permet I'élaboration des grandes fonctions de cognition. Il
contient les centres de la vie de relation c’est-a-dire le systéme conscient appelé systéme
nerveux somatique, agissant sur I'environnement mais également le systéme nerveux
végétatif, permettant I'innervation des viscéres et la régulation de ’homéostasie.

Nous allons maintenant détailler chacune des ces deux structures.

1.3.1. L’encéphale
[3]

L’encéphale comporte trois structures distinctes a savoir le cerveau, le cervelet et le
tronc cérébral (figure 2). Il a un rdle important car il est le centre récepteur de toutes les
informations sensitives, c’est-a-dire la sensibilité superficielle et profonde, ainsi que les
informations sensorielles : celles qui émanent de nos organes des sens.
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Systéme nerveux central
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corps calleux
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Figure 2 : Schéma du systéme nerveux central [4]

1.3.1.1. Le cerveau
(3], [47]

Nous allons particuliérement détailler le cerveau qui est I'organe qui nous intéresse le
plus dans la maladie d’Alzheimer.

Tout d’abord il est constitué de deux hémisphéres: I'hémisphére gauche et
I'hémisphere droit, qui sont séparés par le sillon inter-hnémisphérique. Les deux hémispheéres
sont connectés par le corps calleux et les commissures blanches et grises. L’hémisphére
gauche commande le cété droit du corps et inversement.

Le cerveau posséde un aspect assez particulier, en effet sa surface n’est pas plane,
elle présente de nombreux sillons plus ou moins profonds appelés alors scissures délimitant
des circonvolutions et donc différents lobes cérébraux (figure 3). Il existe quatre lobes
principaux : le lobe frontal en avant, le lobe occipital en arriere et le lobes pariétaux et
temporaux au milieu. Ceci constitue le cortex cérébral avec la couche de substance grise a
la périphérie du cerveau. Nous avons vu précédemment que c’est elle qui contient les corps
cellulaires des neurones.

Ensuite, il y a une couche de substance blanche qui conduit le prolongement des
neurones vers la substance grise (noyaux gris centraux) se trouvant au centre mais aussi
vers le tronc cérébral. Les noyaux gris centraux sont le thalamus, le striatum, le noyau sous-
thalamique et le locus niger également appelé substance noire. Nous avons a nouveau de la
substance blanche au niveau des commissures des deux hémisphéres.
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Scissure de Rolando

cervelet
tronc cérébral

Scissure de Sylvius

Figure 3 : Les lobes cérébraux [5]

La structure non uniforme du cortex cérébral fait que I'architecture des cellules n’est
pas la méme partout. Cette organisation particuliere permet de distinguer différentes aires
corticales qui assurent chacune une grande fonction cérébrale telles que la vision, le godt,
le langage, l'audition, la mémoire, la motricité, le comportement, etc. (figure4) Ainsi, on
devine aisément la région touchée quand un signe clinique apparait.

cortex sillon
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prémotrice

N , associative
Y somesthésique
. aire
l‘ g visuelle
“"ul. F i associative
préfron £
8 y - T cortex
< *‘ p visuel
aire du langage articulé
(aire de Broca)

du langage
aire auditive Werni
associative P o
cortex auditif
primaire
Figure 4 : Les aires corticales [6]
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Pour terminer, il est important de citer également le systéme limbique car il est
atteint dans la maladie d’Alzheimer. Ses composants principaux sont les amygdales,
I'hippocampe, [I'hypothalamus et le cortex cingulaire. Ce systéme intervient dans les
émotions, la mémoire, le sommeil, le comportement sexuel, les comportements
alimentaires et 'appétit.

1.3.1.2. Le cervelet
(3]

La structure du cervelet est comparable a celle du cerveau. Il est composé de deux
hémisphéres cérébelleux et d’'une partie médiane qui est le vermis. La substance grise se
trouve a la périphérie, alors qu’au centre se trouvent la substance blanche et des noyaux
gris : les noyaux dentelés du cervelet.

Le vermis cérébelleux intervient dans la régulation du tonus et les hémisphéres
cérébelleux permettent la coordination des mouvements.

1.3.1.3. Le tronc cérébral
(3]

Le tronc cérébral se trouve entre le cerveau et la moelle épiniére. Il constitue un
important lieu de passage des voies ascendantes sensitives et des voies descendantes
motrices. C’est également de cet endroit qu’émergent les nerfs craniens.

Deux structures méritent d’étre citées: la substance réticulée (qui permet la
régulation du sommeil et de I’éveil) et la substance noire appelé locus niger (qui contient
les neurones dopaminergiques).

1.3.2. Lamoelle épiniere
[3]

La moelle épiniére est le prolongement du tronc cérébral et sert de relais entre la
périphérie et 'encéphale. A son extrémité, au niveau de la deuxiéme vertébre lombaire, elle
donne naissance aux nerfs rachidiens du systéme nerveux périphérique.

La moelle épiniere véhicule les informations venant de la périphérie et également
celles venant du cerveau. Par exemple, elle recoit un message des récepteurs se trouvant
sur un membre inférieur, qu’elle transmet au cerveau.
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En retour, ce dernier lui renvoie une réponse appropriée, qui peut étre un ordre de
mouvement et gu’elle transmet aux effecteurs du muscle concerné.

Elle est constituée en son centre de substance grise renfermant les corps cellulaires
des neurones et a sa périphérie de substance blanche composée des axones entourés
d’'une gaine de myéline correspondant aux prolongements des neurones.

1.3.3. Le neurone
(3], [7]

Le neurone est une structure majeure dans la maladie d’Alzheimer (MA). Ce sont les
lésions décrites lors de la MA qui entrainent un mauvais fonctionnement des connexions de
cet élément ainsi que sa mort. Il est donc intéressant de détailler sa structure.

Nous avons vu précédemment qu’il se trouve a la fois dans la substance grise par
son corps cellulaire et dans la substance blanche par son prolongement.

Il est divisé en 3 parties (figure 5) :
- Le corps cellulaire : permet la vie du neurone

- L’axone : permettant de conduire les messages venant du corps cellulaire et
allant jusqu’a d’autres cellules. Il est protégé par la gaine de myéline.

- La terminaison axonale: lieu ou se trouvent les synapses permettant les
connexions avec les autres cellules

Dendrites

" Bouton synaptique

g ~= e

Terminaison

Cellule de axonale

Schwann
/

Gaine de
myéline

N
Noeud de Ranvier

Figure 5 : Structure d’un neurone [7]
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1.3.3.1. La synapse

[8]

La synapse permet la connexion entre deux neurones (figure 6). Il est important de
connaitre ce fonctionnement car lors de la maladie d’Alzheimer, il y a un défaut de connexion

entre les neurones.

Généralement, la synapse se trouve entre le bouton synaptique du neurone pré-
synaptique et les dendrites du neurone post-synaptique. La plupart du temps la synapse est
chimique c’est-a-dire qu’elle fait appel a un neurotransmetteur. Il y a un influx nerveux qui
arrive au niveau du bouton synaptiqgue du neurone pré-synaptique. Les neurotransmetteurs
contenus dans les vésicules sont libérés dans la fente synaptique. Par la suite, ils vont se
lier aux récepteurs présents sur la membrane du neurone post-synaptique. Cette fixation
entraine une modification du potentiel de membrane par une ouverture de canaux et le
neurone post-synaptique est alors excité ou inhibé.

Synapse chimigue

® 1 : Mitochondries.
2 : Vésicule synaptique avec des

neurotransmetteurs.

3 : Autorécepteur.

4 : Fente synaptique avec neurotransmetteur
- libéré (ex : dopamine).

5 : Récepteurs postsynaptiques activés par
les neurotransmetteurs.

6 : Canal calcium.
7 : Exocytose d'une vésicule.

8 : Neurotransmetteurs recapturés.

Figure 6 : Structure d’'une synapse chimique [9]

1.4. Etat des lieux de la pathologie

1.4.1. Définition de la maladie

[10], [11], [12], [14], [15]

Il est important de définir la maladie d’Alzheimer. Ceci permet de mettre différents
mots sous ce terme majeur et apporte une meilleure compréhension sur la vie d'une
personne atteinte ainsi que celle de sa famille.
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Plusieurs définitions peuvent étre données mais chacune d’elles offre une orientation
différente.

Tout d’abord, nous pouvons donner une définition avant tout scientifique détaillant les
structures du corps humain qui sont touchées. Ceci met en évidence les conséquences
directes de ces lésions. La maladie d’Alzheimer est une maladie neurodégénérative
entrainant une destruction lente et irréversible des cellules du cerveau. Les deux Iésions
issues de ce phénomeéne sont 'accumulation de peptides amyloides (AB) constituant les
plaques séniles ainsi que des amas de protéines Tau anormalement phosphorylées
entrainant la dégénérescence neurofibrillaire.

Bien que ce soit une maladie qui apparaisse plus ou moins tardivement dans la vie,
cela n’est pas di au vieillissement normal du cerveau.

Il existe deux formes de maladies :

- La forme familiale, en partie d’origine génétique qui est la plus précoce mais qui
reste rare.

- La forme sporadique qui est la plus répandue mais dont les causes sont variées et
mal connues.

Nous pouvons citer deux autres définitions écrites par deux structures officielles et
importantes du systéme de santé : L'HAS et 'Assurance maladie.

En premier lieu, 'THAS qui a pour mission de recommander les bonnes pratiques
aupres des professionnels de santé et de mesurer et d’améliorer la qualité des
accompagnements dans les établissements sociaux et médico-sociaux. Cette définition
montre les conséquences indirectes des lésions de la maladie c’est-a-dire la dépendance
de la personne malade.

Elle se focalise sur la notion de démence et sur le retentissement dans la vie du
patient qui en est atteint.

« La maladie d’Alzheimer est une maladie neurodégénérative d’évolution progressive.
Elle est la cause principale de dépendance lourde du sujet 4gé et le motif principal d’entrée
en institution. Elle commence bien avant le stade démentiel par I'apparition de troubles
cognitifs diversement associés et éventuellement de troubles du comportement ou de la
personnalité.

L’évolution se fait sur plusieurs années avec [lapparition dune dépendance
progressive avec retentissement sur les activités de la vie quotidienne (toilette, habillage,
alimentation, déplacement) et sur l'entourage. La maladie d’Alzheimer est la premiéere
étiologie des syndromes démentiels et en représente au moins les deux tiers des cas.
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Les autres causes fréquentes de syndrome démentiel sont :
- la démence vasculaire
- ladémence a corps de Lewy
- la démence compliquant la maladie de Parkinson
- la dégénérescence lobaire fronto-temporale

Une faible proportion des syndromes démentiels, environ 1,5 % des cas, est de cause
curable et légitime un diagnostic différentiel.

La démence de la maladie d’Alzheimer est définie par I'association d’un syndrome
démentiel et, a I'examen histologique du cerveau, par 'existence de plaques amyloides et de
dégénérescences neurofibrillaires et d’une perte neuronale.

Le syndrome démentiel correspond a la définition médicale suivante : troubles des
fonctions cognitives (mémoire, langage, praxies, gnosies, fonctions exécutives, etc.)
suffisamment importants pour retentir sur la vie quotidienne et qui durent depuis au moins 6
mois (DSM-IV-TR).

Le terme « démence » n’implique pas que le patient ait des troubles du
comportement (méme s’ils peuvent accompagner, voire précéder, les troubles cognitifs) et
n’a aucune connotation péjorative. Il signifie que les troubles cognitifs ont un retentissement
dans la vie quotidienne du patient et que celui-ci doit étre aidé ou supervisé, au moins pour
les activités les plus élaborées.

La perte d’autonomie des patients qualifiés de « déments » n'est pas nécessairement
sévére au début et pendant plusieurs années. Méme si I'on peut regretter 'usage de ces
termes qui ont une tout autre signification dans le langage courant, il parait plus simple de
les utiliser, car on ne peut résumer la démence a la maladie d’Alzheimer qui, si elle est la
cause de démence la plus fréquente, n’en est pas la seule. »

En second lieu, nous citons la définition proposée par I'’Assurance maladie :

« Lamaladie d'Alzheimer est une maladie neurodégénérative caractérisée par une
atteinte progressive et irréversible du cerveau. Elle appartient au groupe des maladies
appelées « démences ».

Une démence correspond a un trouble de la mémoire et des fonctions cognitives (difficultés
dans la formulation des idées, dans la perception du monde extérieur, dans la maitrise des
gestes...) Le trouble, pour étre considéré comme une démence, doit durer depuis au moins
six mois et étre suffisamment important pour retentir sur la vie quotidienne.
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Au début, la maladie d'Alzheimer est tres peu ou pas visible et ce n'est qu'aprés des maois,
voire des années que surviennent les premiers troubles apparents, faisant évoquer le
diagnostic. La maladie évolue pendant une dizaine d'années en moyenne mais cette durée
est cependant variable d'une personne a l'autre.

La maladie d'Alzheimer entraine des troubles variés chez les patients. Ces troubles peuvent,
chez une méme personne, se modifier avec le temps, mais I'évolution est irréversible.
Globalement, les fonctions cérébrales déclinent peu a peu.

La maladie d'Alzheimer aboutit progressivement a une perte d'autonomie. »

Ces dernieres définitions évoquent la notion de perte d’autonomie, ce qui est un point
primordial. En effet, cette situation engendre beaucoup de choses autant pour le malade que
pour ses proches.

A Theure actuelle des connaissances, l'action sur la dépendance constitue la
principale prise en charge de la maladie. C'est en assimilant cette notion, que nous
arriverons a mieux comprendre et donc mieux aider les patients et leur entourage.

1.4.2. Les lésions cérébrales

1.4.2.1. Les plaques séniles
[17]

Les plaques séniles ou plaques amyloides se trouvent entre les neurones et sont
composeées d’agrégats de peptide amyloide béta (AB). C’est un peptide d’environ 42 acides
aminés et qui est anormalement présent dans le cerveau. Ces plaques se présentent sous
forme d’amas sphériques de 5 a 100 um de diamétre.

On peut distinguer deux parties :

- Le centre : comprenant une agrégation des peptides AB entre eux par le fait de leur
structure et de leur forme insoluble. Ainsi ils forment des faisceaux de filaments droits
de 6 & 9 nm de diamétre. Ce centre peut étre en contact avec des cellules
microgliales et provoquer une réaction inflammatoire.

- La périphérie: constituée de prolongements nerveux entourant le coeur de la
plague.
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Comment se passe sa formation = I’amyloidogénése ?

Ce peptide provient d’'un clivage anormal d’'une protéine APP (Amyloid Protein
Precursor) qui est naturellement présente entre les neurones (figure 7).

Afin de mieux comprendre le processus parlons de la protéine APP. Il s’agit d’'une
protéine transmembranaire dont une partie se trouve a l'intérieur du neurone et l'autre a
I'extérieur et joue le rble de récepteur de surface assurant ainsi une certaine interaction entre
les cellules. Elle possede également d’autres fonctions au niveau des neurones telles que la
formation du cytosquelette des neurones et la formation des synapses. Elle intervient méme
dans la plasticité neuronale et dans la neurotransmission, en particulier dans le systéme
cholinergique. Ceci constitue une fonction importante dans le cadre de la MA. Cette protéine
a une partie intracellulaire qui interagirait avec la protéine Tau, une protéine impliquée dans
les lésions observés dans la MA. Cette protéine a également un réle majeur qui est de
protéger les neurones contre le stress oxydatif.

L’APP est clivée par une enzyme la sécrétase. Cependant, cette enzyme existe sous
plusieurs types. Dans un cerveau normal, cette protéine est clivée dans un premier temps
par la sécrétase a libérant ainsi le peptide AR soluble en extra cellulaire et le fragment C83
en intra cellulaire, puis dans un deuxiéme temps par la sécrétase y générant les peptides
P3 (extra cellulaire) et AICD (intra cellulaire).

Alors que dans un cerveau malade, cette méme protéine est clivée par la sécrétase 3
libérant cette fois ci un peptide amyloide 3 insoluble participant ainsi a la formation des
plagues amyloides et des segments C99 et AICD.

Dans un cerveau non w Dans un cerveau
malade : . -2 malade = <
voie non-amyloidogénique voie amyloidogénique

ABRPG Pekde A ABPPB
nelarr;a
ABPP e ABPP o
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2 -4
g
| = (| } o 1
| gl‘ | e
C83 AICD ~ C99 AICD

Table des matiéres
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Figure 7 : Clivage de la protéine transmembranaire APP [17]
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Une fois créé, ce peptide AB va s’accumuler dans le domaine extracellulaire (figure
8). Cette accumulation provoquerait une altération de la membrane cellulaire des neurones
et entrainerait I'entrée massive de calcium dans le neurone formant ainsi une réaction
inflammatoire détruisant le neurone.

De plus, la présence d’une apolipoprotéine E a été mise en évidence a lintérieur
des plaques amyloides. En temps normal, c’est I'apolipoprotéine qui permet la réparation
des neurones par son transport de lipides nécessaire a sa membrane. En revanche, on
constate que cette apolipoprotéine se fixe fortement aux peptides AB et participerait ainsi a
'agrégation des ces peptides formant les plaques amyloides. Cette apolipoprotéine serait
alors un cofacteur de cette amyloidogénése.

Membrané
plasmique

National Institut on Aging

Figure 8 : Formation des plagues amyloides [18]

Cependant la quantité de ces plaques amyloides n’est pas corrélée aux symptdomes
de la maladie comme pourraient I'étre les dégénérescences neurofibrillaires. On constate
gue ces agrégats de plaques amyloides peuvent également étre présents dans le cerveau
d’'une personne agée qui ne posséde pas de troubles intellectuels. Ceci nous amene a
penser que ce serait la perte de la fonction de protection de 'APP, due a son clivage, qui
serait responsable de cette mort neuronale et non directement la présence de ces plaques
amyloides.

1.4.2.2. La dégénérescence neurofibrillaire
[19], [20]

La dégénérescence neurofibrillaire est due au flux excessif entrant de calcium
dans les neurones causé par 'agrégation des peptides AB, formant les plaques amyloides,
comme nous avons pu le voir précédemment.

En effet, cette augmentation intra cellulaire d’ions calciums entrainerait une
hyperphosphorylation de la protéine Tau.
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Cette protéine est normalement présente dans les neurones sous forme d’'un filament mais a
un certain degré de phosphorylation (figure 9). En temps normal, cette derniére est
phosphorylée 2 ou 3 fois alors que dans le cadre d’'un excés de Ca™, la protéine Tau est
phosphorylée 5 a 9 fois la rendant ainsi anormale et constituant un marqueur dans la
maladie d’Alzheimer.

Cette hyperphosphorylation empéche la protéine Tau d’effectuer correctement son
réle physiologique, a savoir I'organisation et la polymérisation des microtubules de tubuline
formant le cytosquelette des neurones notamment au niveau de ses axones. Autrement dit la
protéine Tau stabilise ces microtubules.

Durant son activité normale, la protéine Tau qui est sous forme d’'un filament va
s’enrouler autour des microtubules et se détachera quand elle subira une phosphorylation et
laissera alors sa place a une autre protéine Tau. Alors qu’en condition pathologique, la
protéine Tau ayant subit des phosphorylations excessives va se retrouver sous forme de
deux filaments hélicoidaux appariés, appelés paires hélicoidales de filaments (PHF), et
s’agréger entre eux formant ainsi des neurofibrilles. De cette maniére, la protéine Tau ne
peut plus assurer la stabilité des ces microtubules et va s’agglomérer (figure 10).

Les neurones seront alors remplis d’agrégats de fibrilles pathologiques et auront un
cytosquelette déstructuré.

La protéine Tau

Normal neuron

Microtubules

Protéine tau

Neuron with neurofibrillary tanglles

Figure 9 : Le rble de la protéine Tau [21]
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Figure 10 : La protéine Tau dans un neurone sain et dans un neurone pathologique [22]

1.4.3. Progression des lésions cérebrales et conséquences
[23]

Bien que deux types de lésions aient été mis en évidence dans cette pathologie, le
mécanisme exact de la maladie d’Alzheimer reste encore inconnu. Ces deux lésions
cérébrales sont présentes bien avant I'apparition des symptédmes. On parle d’une quinzaine
d’années pour les plaques amyloides et d’'une dizaine d’années pour la protéine Tau.

Actuellement I'hypothése qui est retenue est celle de la « cascade amyloide ».
Selon cette théorie ce serait les plaques amyloides, formées par une accumulation de
nombreux facteurs de risques tels que I'age, I'environnement et d’autres encore, qui, par une
succession de réactions inflammatoires, activeraient de facon anormale la protéine Tau.

A son tour, cette protéine Tau s’accumulerait dans le neurone et entrainerait la
dégénérescence neurdfibrillaire et a terme la mort neuronale de facon irréversible.

Nous savons que ces lésions se localisent dans des régions particulieres du cerveau
et leur apparition suit un ordre bien précis, ce qui est corrélé avec la présence des
symptémes aux différents stades de la maladie (figure 11).

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019 32
Licence CC BY-NC-ND 3.0



En effet, les |ésions atteignent en premier I’hippocampe qui est une zone intervenant
dans la mémorisation c’est-a-dire [l'organisation des souvenirs, la restitution et
I'enregistrement des paroles.

Ensuite, elles se propagent dans le reste du systeme limbique intervenant dans le
sommeil, 'appétit, les émotions et dans le lien entre les souvenirs et le comportement. Les
Iésions terminent leur course dans l'enveloppe externe du cerveau: le cortex. Cette
derniéere structure est composée de différentes zones :

- le cortex pariétal, jouant un réle dans le contrble des gestes et dans le repérage de
I'espace
- le cortex temporal intervenant dans le langage et dans la mémoire

- le cortex frontal impliqué dans les fonctions d’exécution comme I'organisation d’'un
événement ou encore effectuer un raisonnement.

Ainsi, en fonction des symptébmes dont souffrent les personnes malades, on pourra
facilement savoir quelles sont les zones qui sont touchées par la dégénérescence
neurofibrillaire. Elles seront bien slr confirmées par des tests biologiques.

LA PROGRESSION DES LESIONS ET DES SYMPTOMES

Au cours de la maladie d’Alzheimer, les lésions caractéristiques envahissent
progressivement plusieurs régions du cerveau (€, © puis © ), engendrant ainsi
différents types de symptomes.

@ L'hippocampe @ Lesystéme limbique @ Le cortex: le cortex pariétal intervient dans la maitrise
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Figure 11 : Les parties du cerveau touchées par les Iésions cérébrales de la maladie
d’Alzheimer [23]
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Cependant cette théorie n’explique pas totalement la survenue de la maladie
d’Alzheimer. Il existe de nombreuses pistes de recherches sur les causes que I'on va citer
brievement mais qui ne sont pas encore approuvees.

Nous allons retenir sur quelques études qui me semblent importantes car si les
résultats de celle-ci sont avérés, la prise en charge de la maladie que ce soit thérapeutique
ou non, sera amenée a changer.

» Premier signe de la maladie
[23], [24]

Jusqu’a présent, le seul signe physiologique de la maladie d’Alzheimer était la
détection des plagues amyloides. Or, une étude Canadienne publiée en juin 2016 a montré
gue le premier signe de la maladie serait en fait une diminution de I'apport de sang au
cerveau ; d’'ou lI'importance des moyens de prévention permettant de veiller a une bonne
irrigation cérébrale. Ceci constitue une donnée majeure et renforcerait la nécessité d’agir sur
les facteurs de risques en premier lieu.

» Origine génétique pour la forme sporadique
[23], [25]

La forme sporadique c’est-a-dire celle qui touche les personnes agées de plus de 65
ans, n‘avait pas de cause génétique. Une nouvelle étude canadienne publiée en mai 2018
montrerait qu’en fait il y en aurait une. En effet, I'inactivation d’'un géne BMI1 pourrait étre
responsable de cette forme qui est la plus fréquente. Ainsi la restauration de cette activité
génique constituerait une nouvelle piste thérapeutique.

» Laprotéine Tau et le diabéte
[23], [26]

Une étude de juin 2017, cette fois-ci francaise, a montré que la protéine Tau, en plus
de son réle fondamental dans la structure du neurone, induirait chez le malade, lorsqu’elle
est anormale, une résistance a I'insuline au niveau des neurones. L'utilisation du glucose par
les neurones serait alors trés perturbée.

» Perte neuronale / Dysfonctions des connexions
(23]

Actuellement, la recherche s’oriente vers le fait que la maladie d’Alzheimer est due a
une perte neuronale ainsi qu’a une perte de connexion entre ces derniers.
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Une étude franco-canadienne remettrait en cause cette théorie et montrerait qu’en
réalité la cause serait liée a un dysfonctionnement de ces connexions et non a leur perte.

1.5. Etiologie et facteurs protecteurs

La maladie d’Alzheimer est multifactorielle. La connaissance de ces différents
facteurs de risque est indispensable pour établir des actions préventives. On a les moyens
d’intervenir sur nombre d’entre eux, ce qui constitue une chance pour freiner I'apparition de
la maladie.

On peut distinguer deux types de facteurs : ceux qui ne sont pas modifiables et ceux
qui le sont.

1.5.1. Facteurs de risques non modifiables
[28], [29], [30]

» L’age

L’age constitue le premier facteur de risque car effectivement cette maladie
neurodégénérative touche en majorité le sujet agé de plus de 65 ans.

» Lagénétique

Une trés faible partie des cas d’Alzheimer (environ 1%) est due a une défaillance
clairement identifiée des génes PSEN1, PSEN2 et APP. Cela correspond a une forme
particuliere qui est la forme familiale héréditaire survenant de facon plus précoce que la
forme la plus fréquente c’est a dire avant 'dge de 65 ans.

Cependant, pour l'autre forme de la maladie, méme si la génétique n’est pas la
principale cause, on ne peut pas I'écarter completement. On parlera plutét d'une
susceptibilité génétique individuelle c’est-a-dire que c’est I'association de certains génes qui
pourraient influencer I'apparition de la maladie d’Alzheimer.
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1.5.2. Facteurs de risques modifiables
[30], [31], [32]

Ce sont des facteurs sur lesquels on va focaliser les moyens de prévention car nous
savons qu’ils ont une influence sur I'apparition de la maladie d’Alzheimer. Ces actions ne
pourront certainement pas I'éviter mais en tout cas, la retarder.

» Laréserve cognitive

Cette réserve cognitive est divisée en deux parties. Une partie passive qui
correspond au nhombre de neurones et au volume cérébral disponible pour faire face aux
Iésions cérébrales jusqu’a une certaine limite.

La seconde partie est considérée active car elle permettrait au cerveau de lutter contre ces
Iésions (en activant par exemple d’autres régions cérébrales pouvant effectuer les taches
voulues) et de retarder I'apparition de la maladie. Seule la partie active sera modifiable.

L'efficacité de cette partie est fonction de I'éducation recue, du quotient
intellectuel, de Pactivité professionnelle, des activités sociales ou de loisirs et du
contexte de vie. Plusieurs études tendent & montrer qu’un niveau bas d’éducation, qu'une
absence d’activités sociales et que l'appartenance a un bas niveau de catégorie
socioprofessionnelle favoriserait I'expression clinique de la maladie.

Cependant, il faut tenir compte de lintelligence innée, celle que 'on a dés notre
naissance, qui joue également un réle dans cette « compensation neurale » et qui est elle,
non modifiable.

Les facteurs cardiovasculaires ci dessous constituent également un risque pour la
maladie d’Alzheimer. En effet, nous avons vu précédemment qu'une mauvaise
vascularisation cérébrale pourrait étre en lien avec I'apparition de la maladie.

> Diabéte

Comme les personnes vivent de plus en plus longtemps avec leur diabéte, des
complications cognitives apparaissent. De nombreuses études ont cherché a évaluer la
relation entre la présence de diabéte et la démence. 8 études sur 13 montrent que chez les
personnes agées diabétiques, le risque de maladie d’Alzheimer est augmenté.
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» Hypertension artérielle

De nombreuses études ont mis en évidence une association entre la pression
artérielle et le déclin cognitif et /ou la démence. Cependant il reste encore a déterminer si la
mise en place d’un traitement permettrait de réduire le développement de troubles cognitifs.

» Hypercholestérolémie, Hypertriglycéridémie

L’hypercholestérolémie n’est pas un facteur de risque direct de la maladie
d’Alzheimer. Il en est un dans les pathologies cardiovasculaires et on considére que cela
pourrait avoir un impact sur le déclin cognitif.

» Tabagisme

Une méta-analyse publiée en 2007, a comparé des non-fumeurs a des fumeurs a
montré que le tabagisme multiplie par 1.79 le risque de développer une maladie d’Alzheimer.

Il est important de souligner que le tabagisme passif conduit également a une
augmentation de ce risque.

» Surpoids, Obésité

Le surpoids est un facteur de risque a la fois dans le cadre des pathologies
cardiovasculaires mais également de fagon directe.

Le mécanisme n’est pas encore bien connu mais de nombreuses études montrent
qgu'un IMC élevé a l'age de 50ans augmenterait le risque d’étre atteint de la maladie
d’Alzheimer.

» Consommation excessive d’alcool

Sur le méme principe que pour le tabac, de nombreuses études montrent une
multiplication de risque entre les non buveurs et les buveurs chroniques.
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Lors de la conférence annuelle de '’Académie américaine de neurologie a Chicago,
une étude intéressante a ce sujet a été décrite. Des chercheurs du Mount Sinai Hospital ont
répertoriés 938 personnes de plus de 60 ans et ont interrogé leur famille pour connaitre leur
mode de vie.

Les résultats ont montré que les buveurs réguliers (3 verres d’alcool par jour
minimum) déclaraient une maladie d’Alzheimer 4.8 ans plus t6t qu'une personne non
consommatrice.

> Stress

Le stress intervient dans de nombreuses maladies sans que I'on puisse réellement
expliquer le mécanisme.

> Troubles du sommeil

Bien que 'on ne puisse pas encore I'expliquer, une méta-analyse étudiant la relation
entre la démence et les troubles du sommeil montre qu'’il y une augmentation du risque de
la maladie d’Alzheimer de 49% chez les patients souffrant d'insomnie, d’apnée du sommeil
ou autres troubles du sommeil.

Aprés avoir évoqué les facteurs de risque communs avec le risque cardiovasculaire,
nous allons parler des autres facteurs de risque qui sont susceptibles d’interférer dans la
maladie d’Alzheimer.

> Meédicaments

Sous ce terme générique, nous faisons référence aux benzodiazépines (BZD) et aux
anti-cholinergiques. En I'état actuel des connaissances, aucun lien de causalité n’a pu étre
déterminé entre les BZD, les médicaments anti-cholinergiques et la démence.

Il est tout de méme recommandé de bien respecter les régles de prescription des
BZD et d’éviter de prescrire des anti-cholinergiques connus pour ne pas étre adaptés au
traitement des personnes agees.
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> Aluminium

Nous citons ici 'aluminium car bien qu’il ne puisse étre considéré comme un facteur
de risque, il fait 'objet de grands débats publics et mérite donc notre attention.

Des études ont été réalisées sur leffet de laluminium hydrique, pour une
concentration supérieure a 100ug/L, sur 'apparition de démence.

Les résultats qui en ressortent ne sont pas concluants. En effet, ces études
comportent de nombreux biais que ce soit par rapport a la méthodologie utilisée ou a
I'existence d’autres composants dans I'eau qui pourraient interagir avec I'aluminium.

A I'heure actuelle, la recherche n’est pas en mesure d’établir un lien de causalité
entre I'aluminium hydrique et les démences.

1.5.3. Moyens de prévention
[29], [30]

La prévention est une action extrémement importante dans la maladie d’Alzheimer
car n‘ayant pas de traitement efficace, c’est le seul moyen de retarder I'apparition des
troubles.

De la méme maniére que nous avons mis en évidence les facteurs de risque cités
précédemment, nous pouvons évoquer des facteurs protecteurs qui seraient susceptibles
d’agir sur I'évolution de la maladie.

Ces facteurs protecteurs sont :

> Un niveau d’éducation élevé

[l intervient & deux niveaux. D’une part, il renforcerait la réserve cognitive qui permet
de lutter contre l'effet des Iésions cérébrales et d’autre part, on part du principe que les
personnes ayant un niveau élevé d’études possédent un meilleur accés aux soins et
notamment un meilleur contrdle des facteurs de risques modifiables (hypercholestérolémie,
diabéte...)
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> Alimentation (régime méditerranéen)

Le régime méditerranéen également appelé régime crétois, est une pratique
alimentaire caractérisée par la consommation en abondance de fruits, légumes,
Iégumineuses, céréales, herbes aromatiques et huile d’olive, une consommation modérée de
produits laitiers, d’ceufs et de vin, une consommation limitée de poissons et faible de viande
(figure 12).

La consommation d’aliments riches en oméga 3 comme le poisson serait bénéfique
pour la démence. En revanche I'apport de compléments contenant des omégas 3 aurait des
résultats peu concluants.

De nombreuses études portant sur le régime méditerranéen montrent qu’il permettrait
de réduire le déclin cognitif mais le réle réel sur la maladie d’Alzheimer n’est pas encore
établi. Cependant il contribue a un mode de vie sain.

INSTITUT DE .
CARDIOLOGIE
DE MONTREAL

PIC

Alimentation de type
méditerranéen

! 4 @ Activité
Quelques fois par mois A, physique
Pitisseries tous les jours.
Vin rouge avec
modération

ou raisins.

Poissons

(gras de préférence)
Au moins 3 fois par semaine

Produits laitiers maigres )& 42>
(lait, fromage, yogourt) -

Huile d’olive ou de canola TS
Noix Légumes (i »

F
(orangés, rouges | LEgUMINEUSes | (vert foncé, orangés
ou agrumes) Soya ou rouges)

Produits céréaliers a grains entiers
(pain, pates, céréales, riz, couscous...)

Les aliments se trouvant au bas de la pyramide doivent étre consommés quotidiennement
alors que les aliments se trouvant vers le haut de la pyramide doivent étre consommés
moins souvent et en plus petite quantité.

Figure 12 : Régime méditerranéen [46]
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» Activité physique réguliere

L’activité physique réguliere peut consister a faire de I'exercice au cours de la vie
guotidienne a la maison, lors du jardinage, des courses, a faire de la marche, a utiliser des
escaliers plutét qu'un ascenseur, a pratiquer une activité physique de loisirs ou sportive. Etc.

De nombreux comités d’experts reconnaissent que la pratique d’'une activité physique
agit de facon favorable sur le risque de la maladie d’Alzheimer. Une méta analyse montre
que le risque de développer la MA serait diminué de 45%.

> Des activités de loisirs et sociales

De nombreuses études montrent que la pratique d’activités stimulantes telles que les
mots croisés, les jeux de cartes, I'exercice de l'art (peinture, sculpture, etc.) ainsi que les
activités permettant de garder un lien social diminuerait le risque de démence.

De plus, nous avons vu que de nombreux facteurs de risques était liés au risque
cardiovasculaire. 1l est donc important de controler ces facteurs (diabéte,
hypercholestérolémie, hypertension artérielle, alcool, tabac, surpoids) qui sont modifiables. Il
semblerait qu’en fonction de I'age de survenue de ces effets, la répercussion sur le déclin
cognitif soit différente.

1.6. Des premiers signes a I’évolution de la maladie

1.6.1. Signes d’alerte
[27]

Bien qu’ils ne veuillent pas forcément dire « maladie d’Alzheimer », de nombreux
signes existent permettant de nous alerter sur I'état de santé de notre proche ou bien de
notre patient. Avec ce terme de « patient », nous incluons bien sir tous les acteurs de santé
(médecins, infirmiéres...) qui doivent s’alerter face a ces signes observés dans leur
patientéle.

Le pharmacien a bien évidement son réle dans cette détection car il reste un des
seuls professionnels de santé facilement accessible. De plus la majorité des patients
potentiellement atteints de troubles cognitifs se retrouvent chaque mois en face du
pharmacien pour le renouvellement de leur traitement.
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Il connait bien la majorité des personnes qui fréquentent son officine et peut
facilement repérer le changement de comportement d’'une d’entre elles et tirer la sonnette
d’alarme si cela est nécessaire.

Ces signes d’alertes sont importants a connaitre et ce par 'ensemble de la population
francaise car tout le monde peut étre concerné un jour par cette maladie que ce soit de pres
ou de loin.

Ces signes peuvent étre classés en 10 points :

> Perte de la mémoire

La personne ne se rappelle plus de ce qu’elle a fait la veille alors qu’elle sait trés bien
ce qu’il s’est passé il y a 10 ans. La perte de mémoire se focalise sur les événements
récents et non sur les souvenirs. Par exemple, elle ne sait plus qui elle a vu ou bien ce
gu’elle a mangé.

» Difficultés de langage

La personne cherche ses mots, elle peine a employer des mots simples du quotidien
et utilise des mots non appropriés a la situation. Elle aura recours au mot « truc »,
« machin » faisant une conversation verbale difficile.

> Raisonnement difficile

C’est lorsque qu'il est difficile de remplir un chéque ou bien de composer le numéro
d’'une personne connue sur son téléphone. Les démarches administratives deviennent
également de plus en plus compliquées.

» Désorientation dans le temps et dans I’espace

La personne perd peu a peu la notion du temps, elle peine a dire la date du jour. Le
malade n’arrive pas a retrouver son chemin quand il sort et ceci méme si c’est un endroit
dont il a I'habitude.
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» Difficultés pour accomplir les taches quotidiennes

Bien qu’elles soient habituelles, les simples taches quotidiennes telles que faire le
ménage, le repassage, plier le linge, préparer le repas, faire les courses deviennent de plus
en plus difficiles a exécuter.

» Pertes d’objet

Il est courant de retrouver au domicile de la personne atteinte, des objets dans des
endroits insolites. Par exemple, les clés dans le frigo, le beurre dans un placard ou bien des
gateaux dans la machine a laver.

> Incohérence des choix

La personne semble faire des choix incohérents comme mettre une jupe légére en
plein hiver ou bien d’acheter en permanence le méme article (coton, nourriture...).

» Changement de personnalité, de comportement

Le malade n’est plus la personne qu’elle a toujours été, elle n'a plus le méme
caractere qu’avant. De plus, elle peut devenir dépressive, irritable ou trés anxieuse.

> Perte de motivation

La personne n’a plus envie de rien, elle se moque de tout et ceci méme pour des
activités qui pouvaient la passionner auparavant.

Chaque personne est différente et ces signes d’alerte ne sont pas systématiquement
tous présents chez un méme malade. L’évolution sera également personne dépendante.
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1.6.2. Symptémes
[33], [34], [35]

Comme nous lavons vu précédemment, les Iésions cérébrales envahissent
progressivement différentes régions du cerveau en fonction des stades de la maladie. C’est
ce qui explique que les symptdmes évolueront et s’accumuleront avec le temps. Cependant,
ils sont trés différents d’'une personne a une autre.

Ces symptdmes sont dans la lignée des signaux d’alerte déja décrits.

> Troubles de la mémoire

Tout d’abord nous citons celui qui est le plus connu par le grand public. Dans plus de
90% des cas, la maladie d’Alzheimer commence par des pertes de la mémoire. Le patient
ne se souvient plus de ce qu'il a fait la veille ou de la personne qu’il a vue. Par exemple, il ne
se rappellera pas de la conversation avec un des membres de sa famille qui a eu lieu il y a
deux heures.

Ces pertes de mémoire vont étre légéres au début de la maladie, elles vont
concerner la mémoire récente, c’est-a-dire celle qui fait référence aux faits qui se sont
déroulés il y a quelques heures ou quelques jours alors que la mémoire des souvenirs
lointains sera conservée. La personne aura des difficultés a enregistrer des nouvelles
connaissances ; lors d’une conversation, elle pourra poser la méme question plusieurs fois a
son interlocuteur.

Plus la maladie va évoluer, plus ces pertes de mémoires vont étre significatives et
vont entraver le bon déroulement du quotidien. La personne ne sait plus ou elle habite par
exemple. A terme, toutes les mémoires seront atteintes.

» Aphasie

L’aphasie correspond a un trouble du langage. La personne atteinte peine a
s’exprimer, elle ne retrouve plus ses mots et utilise des mots incohérents a la situation. Les
termes « machin » et « truc » sont trés souvent utilisés. La perte du langage est progressive
et & terme, la communication devient impossible.
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» Perte de 'orientation dans I’espace et dans le temps

La personne perd la notion du temps. Cela commence par des confusions de dates,
puis petit & petit, elle ne sait plus se repérer dans la journée et ne sait plus faire la différence
entre le jour et la nuit. Elle peut dormir la journée et vouloir faire les courses la nuit.

En plus de la confusion des horaires, la personne malade se perd dans des endroits
familiers, elle peine a rentrer chez elle. L’errance et la déambulation dans la rue représente

un réel danger pour eux.

> Trouble de I’exécution

La maladie d’Alzheimer rend difficile la planification des taches telles que la gestion
des comptes ou bien un simple repas de famille. La personne n’est pas en mesure
d’effectuer des actions complexes et abandonne sans avoir trouvé l'issue.

» Apraxie

C’est lorsque les taches du quotidien les plus simples de la vie deviennent difficiles
a étre réalisées. La personne n’a plus les automatismes qu’elle avait auparavant alors que
les fonctions motrices restent intactes. La personne ne sait plus enfiler un pantalon, ne sait
plus couper sa viande, ne sait plus changer de chaine a la télévision, etc.

» Agnosie

L’agnosie correspond aux troubles de la reconnaissance. lls ne reconnaissent plus
la personne qui est devant eux ou bien ils la confondent avec quelqu'un d’autre. De méme
avec les objets familiers.

» Dysorthographie

Il est impossible aux patients d’écrire correctement.
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» Changement d’émotion

Des troubles de 'numeur comme [lirritabilité, 'anxiété et I’apathie apparaissent
progressivement. Dans de nombreux cas, la perte de motivation a réaliser une activité est
souvent observée. La personne n’a plus envie de rien et s’isole petit a petit. Il est également
fréquent que les personnes soient dépressives avec des idées pessimistes, une
dévalorisation de soi-méme.

» Modifications comportementales

Le comportement des patients Alzheimer fluctue en permanence. lls peuvent passer
de P’agressivité, de 'agitation au calme. lls peuvent aussi avoir un changement au niveau
de leurs habitudes alimentaires avec une perte d’appétit.

Des hallucinations peuvent aussi apparaitre et les patients pensent que des
personnes veulent leur faire du mal. Le patient se comporte d’une telle maniére que ses
proches ne le reconnaissent pas. Cela constitue un danger pour eux-mémes mais également
pour les autres.

1.6.3. Evolution de la maladie
[43], [44], [45]

La maladie d’Alzheimer est insidieuse car les lésions cérébrales commencent a
s’installer avant méme que l'on s’en rende compte. On parle d’une quinzaine d’années
environ avant de pouvoir déceler les premiers signes d’alerte.

L’évolution de la maladie est lente et progressive et est le reflet de la propagation
des lésions dans les différentes zones du cerveau. On estime qu’elle dure en moyenne une
dizaine d’années entre l'apparition des premiers symptdmes et la perte d’autonomie
compléete. Le déces est souvent di a une autre pathologie sous jacente. Il est aussi fréquent
que la personne décéde par son manque dautonomie: probleme de déglutition,
déshydratation, etc.

Cependant I'évolution reste totalement différente d’une personne a une autre. La
maladie peut se déclarer trés rapidement pour ensuite se stabiliser et durer 20 ans. Elle peut
également étre lente et tout d’'un coup entrainer un déclin cognitif majeur avec une grande
perte d’autonomie. Il n'y a pas vraiment de normes dans la maladie d'Alzheimer. De plus
cela va dépendre si on stimule ou pas la personne pour 'aider a rester autonome.
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On peut tout de méme diviser son évolution en 4 principaux stades :

» Stade prodromal

Il correspond a I'apparition des premiers signes de la maladie. Le patient est atteint
de troubles cognitifs mineurs. Il perd la mémoire épisodique c’est-a-dire qu’il ne souvient
plus d’'un rendez-vous, qu’il fait répéter ou bien pose plusieurs fois la méme question sur un
court instant.

» Stade léger

A ce stade, en plus de la perte de la mémoire, des troubles cognitifs majeurs
s’installent c’est-a-dire qu’ils perturbent le quotidien en diminuant petit a petit autonomie
de la personne.

La personne présente alors des troubles des fonctions exécutives (savoir organiser quelque
chose), une agnosie (reconnaissance), une apraxie (gestes du quotidien) et une aphasie

(langage).

> Stade modéré

C’est une aggravation du stade précédent ayant un retentissement sur la vie
quotidienne et nécessite I'intervention d’aides.

> Stade sévere

C’est le stade ultime de la maladie. La personne ne reconnait plus personne avec
une perte totale d’autonomie. A ce stade Ia, le patient est en institution.

1.7. Diagnostic
[27], [36], [37], [38], [39], [40]

La maladie d’Alzheimer reste encore sous diagnostiquée en France alors qu’il est
important de dépister au plus vite afin de retarder la perte d’autonomie qui en découle. Bien
souvent, les signes sont considérés comme de la vieillesse.

En effet, le diagnostic précoce ne permettra pas une guérison car il N’y en a aucune a
I'heure actuelle. En revanche, il apportera des solutions efficaces permettant d’éviter une
évolution trop rapide de la maladie et une prise en charge correcte des malades. Ce
diagnostic permettra de mettre en place un plan d’action personnalisé afin de maintenir la
personne la plus autonome et le plus longtemps possible.
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Le diagnostic s’établit en 4 temps :

Détection des signaux d’alerte
- Consultation mémoire

- Imagerie cérébrale

Analyses biologiques

En premier lieu, c’est souvent la famille qui tire la sonnette d’alarme quand leurs
proches ont un comportement inquiétant. La personne a beaucoup de pertes de mémoire,
ne remet pas les objets au bon endroit, se perd dans la rue, devient agressif, etc.

A ce moment |a, une consultation chez le médecin généraliste permettra de faire un
examen clinique et une premiére évaluation. Le praticien interroge a la fois le patient et son
entourage sur les signes observés. Il prend en compte la sévérité des symptomes en les
remettant dans le contexte d’état de santé de son patient. S'’il juge sérieux ces signes alors
des tests des fonctions cognitives seront réalisés. lls peuvent étre faits par le médecin
traitant lui-méme s'’il les maitrise ou seront effectués directement lors de la consultation
mémoire.

Le médecin prescrit également des examens complémentaires nécessaires pour le
diagnostic différentiel. La présence des troubles cognitifs ne veut pas forcément dire maladie
d’Alzheimer. Les manifestations peuvent étre dues a de nombreuses autres causes qui
sont : une hyperglycémie, une hypercalcémie, une hyponatrémie, un déficit en vitamine B12,
un abus chronique d’alcool ou de psychotropes, une dysthyroidie, un accident vasculaire

cérébral (AVC), une hydrocéphalie a pression normale, un hématome sous-dural, une
tumeur cérébrale de bas grade ou une maladie a prions.

Dans tous les cas, si le médecin traitant détecte effectivement des vrais troubles
cognitifs et qu’il a écarté les autres causes, il orientera son patient vers une consultation
memoire. Elle pourra étre réalisée soit par un neurologue exercant en libéral soit au sein
d’un Centre Mémoire de Ressources et de Recherches (CMRR).

Les trois principaux tests qui permettent de dépister les déficits cognitifs
sont :

» Mini Mental Sate (MMS)

Il s’agit d’'un test qui est composé de 30 items valant chacun un point. Il évalue le
fonctionnement cognitif global mais ne permet pas de détecter spécifiquement une
pathologie lorsque le score est bas. De plus il n’est pas suffisamment sensible pour les
troubles légers. Il prend en compte 'orientation spatiale et temporelle, la mémoire, I'attention,
le calcul, le langage et les praxies.
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Le score maximal est de 30. Suivant ce score on détermine la sévérité du trouble :
- >a20:trouble léger

- 10 a 20 : trouble modéré

}

- <a10:démence sévére P |
. ‘

O
v/
O=

Figure 13 : [41]

» L’épreuve des cinq mots

Ce test consiste a faire apprendre au patient 5 mots appartenant a 5 catégories
sémantiques différentes. On lui demande ensuite de les restituer, ce qui permet de détecter
un trouble de la mémoire épisodique. Cependant ce test manque de sensibilité.

En quoi consiste ce test ?

Nous prenons par exemple les cing mots suivants : MIMOSA (fleur), ABRICOT (fruit),
ELEPHANT (animal), CHEMISETTE (vétement) et ACCORDEON (instrument de musique).
Ce test va étre réalisé en deux étapes.

Tout d’abord, on demande a la personne d’enregistrer ces cing mots et de les
restituer immédiatement. Si la personne réussi (score=5), cela signifie que 'encodage qui fait
intervenir le lobe frontal et pariétal se fait bien.

Ensuite, on détourne l'attention du patient en lui proposant autre chose.

Puis 5 minutes apres, on lui demande restituer & nouveau les cinq mots. Si la
personne ne retrouve pas les cing mots (score < 5) et ce méme avec les indices, cela signifie
gue la personne posséde un trouble de stockage. Cette fonction est effectuée par
I'hippocampe qui est altérée dans la maladie d’Alzheimer.

» Test de I’horloge

Ce test a une bonne sensibilité pour détecter des démences mais non spécifique a la
maladie d’Alzheimer.

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019 49
Licence CC BY-NC-ND 3.0



En quoi consiste t-il ?

On présente au patient une feuille blanche sur laquelle il y a un cercle avec au centre

un point noir. |l représente un cadran de montre ou d’une horloge.

Ensuite, on demande au patient de positionner les chiffres correspondants aux

heures.

Puis, on lui dit d’indiquer sur ce cadran, une heure précise. Par exemple 10 heures

10. On ne précise pas de placer les aiguilles.

On compte un point pour chaque chose présente : les 12 chiffres, a la bonne place, les deux
aiguilles, bonne position de l'aiguille des minutes, bonne position de l'aiguille des heures,
respect des deux tailles des aiguilles (figure 14). Dés que le score n'est pas de 7, c'est

pathologique.

AT

AN
¢ N3 1.Pas de troubles cognitifs
L
3 “‘—"//
T
/: ’;‘;\ 2. Troubles cognitifs légers

"ﬂ M BY 3. Début de démence

O A Y
B /-< )1 [\-‘ . 4.Démence modérée
\ g (X v ¢, /
Y R e
s W P
{ N {wla ( ) 5. Démence sévere
\ \ Y j 7l

Figure 14 : Test de I'horloge [42]

Lorsque ces tests évoquent des lésions cérébrales types Alzheimer, des imageries sont

réalisés pour affirmer le diagnostic.

Deux examens existent :

- L’IRM (=imagerie par résonnance magnétique) est réalisée afin d’'observer le volume
du cerveau et ces différentes régions. Une atrophie de I'hippocampe et une
diminution du volume cérébral seront en faveur de la maladie d’Alzheimer.
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- La tomographie par émissions de positons (TEP) qui permet une détection plus
précoce et plus spécifique que I'IRM. Cette technique d’imagerie visualise la baisse
de consommation de glucose de certaines parties du cerveau qui est assimilée a une
baisse de l'activit¢ des neurones dans ces parties la. De plus, il est possible
d’observer les plaques amyloides en injectant des radiotraceurs spécifiques qui se
fixent sur des dépots.

Pour que la démarche diagnostique soit compléte, on étudie les biomarqueurs du
liquide céphalorachidien (LCR). Ce LCR est obtenu par une ponction lombaire. Un taux
anormalement inférieur a la normale de peptide béta-amyloide et un taux de protéine Tau
supérieur a la normale constituent des indicateurs précoces de la maladie d’Alzheimer
(figure 15).

Tau, AB42 et Phospho-Tau :
valeurs de référence dans le LCR

Seuils
Ap1-42 > 500 pg/mi
Tau < 300 pg/ml (21 =50 ans)

450 pg/ml (51 =70 ans)
500 pg/ml (> 71 ans)

pTau < 60 pg/ml

Figure 15 : Valeurs normales des marqueurs biologiques dans le LCR de
la maladie d’Alzheimer [58]
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La thérapeutiqgue méedicamenteuse

2.1. Les médicaments sur le marché

La maladie d’Alzheimer est une maladie chronique particuliére car la prise en charge
pharmacologique est limitée par le faible nombre de molécules disponibles sur le marché.

Bien gue son existence soit connue depuis longtemps, son mécanisme est, en
revanche, toujours mal élucidé et c’est ce qui explique la pauvreté de la thérapeutique.

L’efficacité de ces traitements disponibles n’est pas non plus optimale. En effet, ils ne
permettent pas la guérison et le retardement de I'évolution vers la dépendance n’a pas été
démontré.

Nous allons, dans un premier temps, voir les deux classes thérapeutiques
actuellement sur le marché, chacune étant prescrite en fonction du stade de la maladie.
Ensuite, nous présenterons les nouveautés thérapeutiques non commercialisées.

2.1.1. Produit radiopharmaceutique
[48]

Précédemment, nous avons vu que, pour le diagnostic, on réalise, en plus de
I'évaluation clinique, une imagerie, notamment une Tomographie par Emission de Positon
(TEP). Cette technique utilise un produit radiopharmaceutique qui est le NEURACEQ®
300MBg/ml en solution injectable.

Cette spécialité contient du Florbetaben °F donnant une activité de 300MBq a la date
et a I'heure de calibration.

Indication :

L’indication précise de Neuraceg® est celle que I'on peut retrouver dans le résumé
des caractéristiques du produit :

« Neuraceq est un produit radiopharmaceutique indiqué pour ['évaluation, par
tomographie par émission de positons (TEP), de la densité des plaques séniles S-amyloides
dans le cerveau des patients adultes atteints de troubles cognitifs, pour le diagnostic de la
maladie d'Alzheimer (MA) ou d'autres causes de troubles cognitifs. »
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L’'usage de ce produit doit faire suite a une évaluation clinique évoquant des troubles
cognitifs.

Posologie/Mode d’administration :

L’activité délivrée est comprise entre 240 MBq et 360 MBqg sachant que la dose qui
reste recommandée est de 300MBg.

Avant d’étre injecté, l'activité du florbetaben est contrdlée par calibrateur de dose.
L’injection du produit doit étre lente en bolus (6sec/ml) et doit étre suivie d’'un ringage avec
une solution injectable de chlorure de sodium a 0.9% afin de garantir I'injection totale du
florbetaben.

La TEP sera réalisée environ 90 minutes (entre 45 et 130minutes) aprés l'injection du
produit et 'examen durera environ 20 minutes (figure 16). Le patient doit étre allongé sur le
dos et ne devra pas bouger la téte. Le manipulateur devra prendre soin de centrer le cerveau
et le cervelet dans le champ de vue du scanner permettant la TEP.

Figure 16 : L’administration du NEURACEQ® [49]

Interprétation des résultats:

Les images doivent étre lues par des médecins nucléaires formés pour lire
spécifiguement les TEP avec le florbétaben. Le résultat est interprété a partir des coupes
transaxiales a I'aide d’'une échelle de gris selon une méthode bien particuliére.

Le médecin doit commencer par le cervelet en remontant progressivement pour
terminer au niveau des lobes pariétaux. On compare I'activité (qui se traduit par une densité
plus ou moins importante) dans la substance grise corticale avec l'activité de la substance
blanche de la corticale adjacente. Cette comparaison visuelle est réalisée avec le score
RCTU (Regional Cortial Tracer Uptake).

Le résultat final de 'examen est lui basé sur le score BAPL (Brain Amyloid Plaque
Load) dérivé du score RCTU. Un résultat qui serait positif ne suffit pas a lui-méme pour
poser le diagnostic d’'une maladie d’Alzheimer.
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En effet, le dépbt des plaques séniles peut étre observé chez des personnes agées
asymptomatiques ou atteints de démences neurodégénératives autres que la MA (maladie a
corps de Lewy, maladie de Parkinson).

Précautions :

Le NEURACEQ® est un produit radioactif et son exposition nécessite des
précautions. Une personne ayant eu une TEP avec le florbétaben doit éviter, durant les 24
heures suivant 'examen, d’étre en contact avec une femme enceinte ou des nourrissons. De
plus, il est fortement excrété par voie hépatobiliaire, ce qui implique que les personnes
atteintes d’une insuffisance hépatique pourraient étre plus exposées aux rayonnements.

Sa composition renferme un pourcentage élevée d’alcool. Son utilisation peut donc
étre dangereuse chez une personne alcoolique.

Effets indésirables :

Il existe peu d’effets indésirables fréquents (> 1/100, <1/10), avec ce produit. Dans le
RCP il est rapporté des douleurs et des érythémes au niveau du site d’injection.

En cas d’apparition d’effets indésirables, il faudra faire une déclaration au centre de
pharmacovigilance de la région concernée. Il est important de rappeler que le pharmacien a
I'obligation de déclarer tout effet indésirable survenu chez un de ses patients.

Aprés le produit d’aide au diagnostic de la maladie d’Alzheimer, nous allons rappeler
les différentes stratégies thérapeutiques médicamenteuses disponibles sur le marché en
France.

2.1.2. Les anticholinestérasiques

Les trois anticholinestérasiques pour traiter la maladie d’Alzheimer sont des
médicaments soumis & prescription initiale annuelle réservée a certains spécialistes
(neurologue, psychiatre, gériatre, gérontologue). lls font I'objet d'une surveillance
particuliere pendant le traitement, ne nécessitant pas de mention spécifique portée sur
l'ordonnance conditionnant la dispensation du médicament.
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Donépézil = ARICEPT®
[50], [51]

Le donépézil existe sous plusieurs formes et sous plusieurs dosages.

Tableau 1 : Les Spécialités de Donépézil

Molécule Forme Princeps

ARICEPT® 5mg, 10mg

Comprimé pelliculé

O‘C'?;Ha +Génériques
o Jd
@AN ARICEPT® 5mg, 10mg

Comprimé orodispersible
+Génériques

Indication

Le donépézil est indiqué dans le traitement symptomatique des formes légéres a
modérément séveres de la maladie d’Alzheimer.

Posologie

La posologie quotidienne est comprise entre 5 et 10mg en une prise unique. Le
traitement doit étre instauré a la dose de 5mg par jour sur une durée de 1 mois. Ensuite, en
fonction de I'évaluation clinique, la dose pourra étre augmentée a 10mg par jour. Le bénéfice
clinigue doit étre en permanence réévalué au cours du traitement.

Il existe des patients répondeurs et des non répondeurs. lls sont différenciés par cette
évaluation clinique a l'aide de différentes échelles : TADAS-Cog (échelle de mesure de la
performance cognitive), le CIBIC (échelle de mesure de la fonction globale) et la CRD

(échelle de mesure des activités du patient liées a la vie en société, aux activités
domestiques, a ses passe-temps et son hygiene personnelle.

Mode d’action

Le donépézil est un inhibiteur spécifique et irréversible de I’acétylcholinestérase
prédominante dans le cerveau. Il posséde une plus grande affinité pour cette forme de
chlolinestérase que pour celle qui se trouve en dehors du systéme nerveux central.
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Précautions

Le donépézil ne possede pas d’autres précautions d’emploi que celles communes a
la classe des anticholinestérasiques, décrites dans le paragraphe 2.1.2.4.

Rivastigmine = EXELON®
[52], [53]

La rivastigmine existe sous différents dosages et formes.

Tableau 2 : Les spécialités de la rivastgmine

Molécule Forme Princeps
EXELON® 1.5mg ; 3mg ;
Gélule 4.5mg et 6mg
+Génériques
0 /@\Hrnlma Solution buvable EXELON 2mg/ml
PN J\ 2 N
H,c” N7 O : CHs
éH SH EXELON® 4.6mg/24h ;
’ ’ 9.5mg/24h
Patch '
+Génériques
Indication

La rivastigmine est indiquée dans le traitement symptomatique des formes légéeres a
modérément séveres de la maladie d’Alzheimer. Elle est également prescrite dans les
démences chez les patients atteints d’'une maladie de Parkinson idiopathique.

Posologie

La rivastigmine s’administre en deux prises quotidiennes au moment des repas. La
dose efficace est comprise entre 3 et 6mg par prise. Elle doit étre atteinte progressivement.
L’initiation commence par une dose de 1.5mg matin et soir.
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Puis la dose sera doublée a 3mg matin et soir au bout de 15 jours. Si le médicament
est bien toléré, la posologie pourra étre augmentée a 4.5 et 6mg en respectant bien deux
semaines entre chaque palier. Dans tous les cas, on donnera au patient, la dose maximale
gu’il tolére sans dépasser 6mg deux fois par jour.

Une fois que la dose d’entretien est atteinte, elle sera maintenue trois mois. Au bout
de ces trois mois, une évaluation clinique sera réalisée afin de déterminer le bénéfice du
traitement qui sera alors réguliéerement réévalué. S’il n’'y pas d’amélioration, le traitement
sera alors arréte.

Il est important de noter que si le médicament est arrété plus de 3 jours, par exemple
a cause d’un oubli, la rivastigmine devra étre reprise a la dose initiale est ré augmentée
progressivement comme décrit précédemment.

En ce qui concerne la forme patch, le traitement doit étre initié a 4.6mg/24h et si la
personne le tolére, étre augmenté a 9.5mg/24h aprés 4 semaines. La dose de 9.5mg/24h
correspond a la dose quotidienne efficace recommandée. Elle sera poursuivie aussi
longtemps que le patient continue a présenter un bénéfice thérapeutique ainsi qu’'une bonne
tolérance. Le patch doit étre remplacé quotidiennement et ne doit pas étre collé au méme
endroit.

Il est possible de passer des formes gélule et solution buvable a la forme
transdermique. Pour cela, les personnes qui étaient aux doses orales de 3 et 6 mg/jour,
auront un patch de 4.6mg/24h. Pour ceux qui étaient aux doses orales de 9 et de 12 mg/jour,
auront un patch de 9.5mg/24h.

Lors du changement de forme, il est préférable d’appliquer le premier dispositif
transdermique le lendemain de la derniére prise orale.

Mode d’action

La rivastigmine est un inhibiteur de [lacétylcholinestérase et de la
butyrylcholinestérase. En inhibant 'enzyme qui dégrade l'acétylcholine, elle permet de
retarder la dégradation de cette acétylcholine libérée dans la fente synaptique par les
neurones cholinergiques. Contrairement au donépézil, la rivastigmine a la méme affinité
pour les deux types de cholinestérases.

Précautions

Pour la forme patch, il est important de changer le site d’application tous les jours car
il peut entrainer une réaction cutanée locale. Si la réaction est trés importante et s’étend :
au-dela du site d’application du patch et pendant plus de 48 heures, le traitement devra étre
arrété.
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Galantamine = REMINYL®
[54], [55]

La galantamine existe sous plusieurs formes et sous plusieurs dosages.

Tableau 3 : Les spécialités de la galantamine

Molécule Forme Princeps

Comprimé pelliculé REMINYL® 4,8 et 12mg

Gélule libération prolongée REMINYL® 8, 16 et 24mg
H S (LP) LP

+génériques

Solution buvable REMINYL® 4mg/ml

Depuis le 30 novembre 2018, toutes les spécialités sous la dénomination de REMINYL® ont
été supprimées du marché, excepté la solution buvable. En revanche, il reste les génériques
correspondants inscrits au répertoire.

Indication

La galantamine est indiquée dans le traitement symptomatique des formes légéres
a modérément sévéres de la maladie d’Alzheimer.

Posologie

Le traitement doit étre initié a la dose de 4mg matin et soir au cours des repas
pendant 4 semaines. Aprés s’étre assuré de la bonne tolérance du médicament par le
patient, la dose sera augmentée a 8mg deux fois par jour pendant au moins 4 semaines
également. Ensuite, apres une évaluation clinique et une bonne tolérance au traitement, on
atteindra la posologie d’entretien, a savoir 12mg deux fois par jour. Le traitement sera
réévalué régulierement et la posologie pourra étre abaissée a 8mg deux fois par jour s’il n'y
a pas plus de bénéfice clinique ou s’il y a une intolérance.

[l est possible d’administrer une forme a libération prolongée (LP) correspondant a
une prise par jour. Lors du passage des comprimés ou de la solution buvable a la forme LP,
la prise de la forme LP devra avoir lieu le lendemain matin de la derniére prise de la forme
précédente. La dose administrée correspondra a la dose totale que la personne recevait
avec I'ensemble de ces prises.
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Mode d’action

La galantamine est un inhibiteur spécifique, compétitif et réversible de
'acétylcholinestérase. Elle potentialise également I’action intrinséque de I'acétylcholine
sur les récepteurs nicotiniques en se fixant sur son récepteur.

Précautions

La galantamine est contre indiquée chez des patients atteints d’'une insuffisance
hépatique sévére et chez des patients ayant une clairance rénale inférieure ou égale a
9ml/min.

La prise du REMINYL® est recommandée au cours du repas afin d’éviter les effets
cholinergiques.

Des cas graves de réactions cutanées ont été rapportés. Il est donc important de
prévenir 'entourage sur les premiers signes cliniques d’un rash cutané qui implique un arrét
immédiat du traitement.

Précautions d’emploi communes
[50], [53], [55]

Du fait de leur appartenance a la méme classe pharmacologique, ces trois molécules
présentent de nombreuses précautions d’utilisation communes.

Tout d’abord, le traitement doit étre initié seulement si une personne de I'entourage
peut assurer la bonne prise du médicament et surveiller I'apparition des effets indésirables.

Ensuite, 'administration de ces substances devra se faire avec prudence chez les
patients atteints de troubles cardiagques (dysfonctionnement sinusal, trouble de la
conduction), d’'asthme ou de BPCO (Broncho Pneumopathie Chronique Obstructive) et de
rétention urinaire.

De méme que lors d’'une anesthésie notamment avec le succinylcholine, I'utilisation
de cette classe médicamenteuse devra étre prise en compte.
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Effets indésirables communs
[59]

Comme pour les précautions d’emploi communes, nous pouvons regrouper des
effets indésirables dus a cette classe thérapeutique.

En effet, leur utilisation expose a des effets cholinomimétiques liés a leur mécanisme
d’action. Ces effets sont des troubles digestifs notamment des diarrhées et vomissements
parfois graves, des troubles neuropsychiques (cauchemars, confusion, agitation,
hallucinations, troubles du sommeil), des troubles cardiaques (bradycardie, malaise,
syncope) et des troubles de la conduction cardiaque. Le donépézil peut également
conduire a des troubles sexuels compulsifs. Des crampes musculaires, une incontinence
urinaire sont également fréquents.

De plus ces trois molécules entrainent une diminution de I'appétit et donc une perte
de poids importante d’ou la nécessité d’'une surveillance renforcée au cours du traitement et
parfois méme, I'adjonction de compléments nutritionnels oraux.

Evaluer les effets indésirables chez une personne atteinte de maladie d’Alzheimer
n‘est pas évident. Ceci s’explique, dans un premier temps, par le fait que ces effets sont
similaires a ceux entrainés par la maladie elle-méme. Puis, dans un deuxiéme temps, par le
fait que la personne atteinte a des difficultés a s’exprimer, a se rappeler des troubles:
'examen clinique est donc rendu difficile voir méme impossible dans certains cas.

Il est donc trés important que l'entourage soit vigilant a ces potentiels effets
indésirables et prét a tirer la sonnette d’alarme auprées du corps médical.

Interactions médicamenteuses communes
[71], [72], [73]

Tous les médicaments de la maladie d'Alzheimer exposent a des interactions, qui
augmentent les risques d’effets indésirables. Il est difficile de les détecter car bien souvent,
ces effets indésirables dus a une interaction médicamenteuse sont proches des symptémes
de la maladie d’Alzheimer.

Les inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine comme le citalopram, la
fluoxétine, la paroxétine ou la sertraline sont des inhibiteurs du CYP2D6. Lorsqu'’ils sont
administrés en méme temps que les anticholinestérasiques vus précédemment, ils
augmentent l'incidence des effets indésirables cholinergiques, principalement les nausées et
les vomissements. |l faut également se méfier d’autres inhibiteurs du CYP2D6 parfois
indiqués chez les patients atteints de la MA tels que I'halopéridol.
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Les trois molécules donépézil, galantamine et rivastigmine ont des propriétés
bradycardisantes et augmentent le risque de troubles du rythme ventriculaire, notamment de
torsades de pointes lorsqu’ils sont associés au citalopram ou a I'escitalopram. Cependant, il
existe d’autres médicaments bradycardisants avec lesquels il ne faut pas associer ces
anticholinestérasiques. Nous pouvons citer les béta bloquants, la digoxine, 'amiodarone et
certains inhibiteurs calciques tels que le diltiazem et le vérapamil.

Il est également important de rappeler que les anticholinestérasiques ont des
propriétés cholinergiques. Une association avec des médicaments atropiniques comme les
antidépresseurs imipraminiques (amitriptyline), les neuroleptiques phénothiaziniques
(cyamémazine), les antihistaminiques-H1 (doxylamine, hydroxyzine...) et les
antiparkinsoniens engendre un antagonisme d’action et par conséquent une diminution de
I'efficacité des anticholinestérasiques. Il faut étre particulierement vigilant avec les
médicaments utilisés pour traiter lincontinence urinaire par impériosité (flavoxate,
oxybutynine, solifénacine, toltérodine, trospium). En effet, les anticholinestérasiques
aggravent les incontinences urinaires et s’opposent aux effets des médicaments destinés a
les traiter. Les médicaments atropiniques induisent aussi des troubles du comportement
avec hallucinations visuelles, agitation irritabilité, délire agressivité. Il est par conséquent
prudent de surveiller attentivement I'association anticholinestérasique/atropinique et d’arréter
le traitement contre I'incontinence urinaire dés I'apparition de tels symptémes.

La fréquence de ces interactions est probablement sous-évaluée.

2.1.3. Antagoniste des récepteurs de I’Acide N-méthyl-D-
Aspartique (NMDA)

Comme pour la classe précédente, la mémantine est un médicament soumis a une

prescription initiale annuelle réservée a certains spécialistes (neurologie, psychiatre,
gériatre, gérontologue). Il fait 'objet d’'une surveillance particuliére pendant le traitement.
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Mémantine = EBIXA®
[56], [57], [59]

La mémantine existe sous plusieurs formes et dosages.

Tableau 4 : Les spécialités de la mémantine

Molécule Forme Princeps

Comprimé pelliculé EBIXA® 10 et 20mg

NH,

+Génériques

Solution buvable EBIXA® 5mg/pression

Indication

La mémantine est indiquée dans le traitement des formes modérées a séveres de la
maladie d’Alzheimer.

Posologie

Afin d’obtenir une meilleure tolérance, la posologie de la mémantine doit étre
augmentée régulierement. On commence a 5mg par jour pendant une semaine, puis on
rajoute 5mg chaque semaine jusqu’a obtenir la dose d’entretien qui est de 20mg par jour.
Elle sera administrée en une seule prise pendant ou en dehors des repas. Cette prise devra
toujours se faire a la méme heure.

Mode d’action

La mémantine est un antagoniste voltage-dépendant non compétitif des récepteurs
NMDA d’affinité modérée. Elle module le glutamate dont un taux élevé serait responsable
d’un dysfonctionnement neuronal.

Précautions

Le traitement devra étre commencé seulement si une personne est en capacité de
vérifier la bonne prise du médicament par le malade.
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Chez les insuffisants rénaux séveres (clairance de la créatinine comprise entre 5 et
29ml/min), la posologie maximale sera réduite a 10mg.

L’administration de la mémantine se fera avec prudence chez les patients épileptiques
ou ayant des antécédents de convulsions.

L’association avec d’autres antagonistes NMDA (amantadine, dextrométhorphane,
kétamine) est a éviter car il y a un risque d’une majoration des effets indésirables.

Effets indésirables

La mémantine expose a de nombreux effets indésirables dont les principaux sont des
troubles neuropsychiques (hallucinations, confusions, sensations vertigineuses,
céphalées) conduisant parfois a des comportements violents, des convulsions et des
insuffisances cardiaques.

2.1.4. Recommandations de prescription
[14], [60]

Avant le déremboursement des médicaments anti-Alzheimer, il existait un arbre
décisionnel de prescription permettant de savoir quelle spécialité prescrire en fonction du
stade de la maladie.

Nous pouvions retrouver dans le guide de I'HAS intitulé « Recommandation de
bonne pratique pour la maladie d’Alzheimer et apparentées » ; publié en décembre 2011, les
recommandations pour la prescription de ces différents spécialités. Il y était mentionné de
prescrire :

- au stade léger (MMSE> 20) : un anticholinestérasique

- au stade modéré (10 <MMSE> 20) : un anticholinestérasique ou un antagoniste des
récepteurs NMDA

- au stade sévére (MMSE<10) : un antagoniste des récepteurs NMDA

L’association des deux classes n’était pas nécessaire et la réévaluation du traitement devait
se faire de fagon trés réguliere afin de juger de l'efficacité du traitement et donc de sa
poursuite ou bien de son arrét.

Or, depuis I'annonce du déremboursement, les médicaments ne sont plus considérés
comme un axe majeur du traitement des patients atteints. La prise en charge recommandée
est maintenant non médicamenteuse.
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Il N’y a plus d’initiation de traitement médicamenteux mais simplement une poursuite
de spécialités déja prescrites. C’est pourquoi, ces produits restent pour le moment sur le
marché malgré leur déremboursement.

2.1.5. Le déremboursement
[61], [62], [63], [64]

Les médicaments prescrits dans le cadre d’'une maladie d’Alzheimer ont fait I'objet
récemment d’'un déremboursement. En effet, tout au long de sa commercialisation, le
médicament peut subir des réévaluations de son Service Médical Rendu (SMR) qui sont
réalisées par la commission de transparence de la Haute Autorité de Santé (HAS). C’est a la
suite de la réévaluation de 2016 que le déremboursement des quatre médicaments de la
maladie d’Alzheimer a été décidé.

Quelques éléments pour mieux comprendre ce déremboursement

Pour comprendre ce déremboursement il est important de retracer brievement le
parcours de remboursement de ces quatre spécialités.

La premiere autorisation de mise sur le marché (AMM) a été accordée en 1997
pour 'ARICEPT®. Puis les autres AMM des spécialités ont suivi. La derniére obtenue était
celle de 'EBIXA en 2001. Ces AMM étaient accompagnées d’'un remboursement a une
hauteur de 65% ou 100% dans le cadre d’'une Affection de Longue Durée (ALD). La décision
de ces conditions de remboursement était fondée sur les données d’études démontrant
d’une part une efficacité a court terme sur les troubles cognitifs et d’autre part une faible
proportion d’effets indésirables.

Une premiére réévaluation a été réalisée en 2007 et a reconnu que ces molécules
n’étaient pas si efficaces et si bien tolérées. Cependant, le SMR important a tout de
méme était maintenu car 'HAS considérait que ces médicaments constituaient « un des
éléments de la prise en charge médicale, mais aussi psychologique et sociale du patient et
son entourage », a condition qu’ils fassent partie d’'une « prise en charge globale de la
maladie ».

Puis, en 2011, ces médicaments ont fait 'objet a nouveau d'une réévaluation
conduisant cette fois-ci a une baisse de leur SMR en mars 2012. lls n’étaient alors pris en
charge qu’a hauteur de 15% et & 100 % dans le cadre d’'une ALD. Cette évaluation a mis en
évidence des effets indésirables importants et une efficacité minime. D’autant plus que
certaines études ont démontré qu’il existait des sujets répondeurs et d’autres non sans
élément prédictif.
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C’est la troisiéme réévaluation de 2016 qui a conduit au déremboursement total de
toutes les molécules de la maladie d’Alzheimer. En effet, toutes ces enquétes ont permis
d’accumuler un certain nombre de données allant dans le sens du déremboursement. La
commission de transparence de 'HAS a alors jugé que ces médicaments avaient une
« efficacité au mieux modeste » et quil y avait «un risque deffets indésirables
potentiellement graves ». Le SMR a alors été jugé insuffisant pour que le médicament soit
remboursé. Bien que l'avis de 'HAS aille en défaveur du remboursement, c’est au Ministre
de la santé de prendre la décision du déremboursement.

Ce n’est que deux ans aprés la parution de cet avis, qu’un arrété a été publié le 29
ao(t 2018 au Journal Officiel précisant l'arrét du remboursement de lI'ensemble des
traitements de la MA a compter du 1*" ao(it 2018.

Le déremboursement a été annoncé publiguement par le Ministére des solidarités et
de la santé par un communiqué de presse (cf. annexe 1). Il précise que I'évaluation
scientifique de 'HAS a conclu « que lintérét clinique de ces produits était insuffisant pour
justifier leur prise en charge ». Cette conclusion est fondée sur « I'efficacité faible » de ces
médicaments ainsi que leurs «effets indésirables digestifs, cardiovasculaires et
neuropsychiatriques pouvant étre graves et nécessiter I'arrét définitif du traitement ».

De plus, ce déremboursement va dans le sens dune « prise en charge
pluridisciplinaire adaptée » et globale comme le préne 'HAS. C’est pourquoi, elle a élaboré
en mai 2018, un guide pour le parcours de soin des patients atteints de la maladie
d’Alzheimer mettant en avant le maintien le plus longtemps possible de l'autonomie du
patient. Ceci passe par « l'action coordonnée des professionnels de santé » et non par les
traitements médicamenteux.

Structures en désaccord avec ce déremboursement

L’annonce de ce déremboursement a suscité de nombreuses réactions d’'une part
des associations de patients, notamment France Alzheimer, principale porte parole des
familles touchées par la maladie, et d’autre part par les sociétés savantes.

La Société Francaise de Gériatrie et Gérontologie (SFGG) ainsi que d’autres
sociétés savantes, des organisations professionnelles et des associations de patients se
sont rassemblées pour déposer un recours contentieux auprés du Conseil d’état le 27 juillet
2018.

Ces huit acteurs estiment que « la décision ministérielle est injustifiée et incohérente,
tant sur le fond que sur la forme ». En effet, selon eux, aucune étude ne montre l'inefficacité
de ces quatre molécules anti-Alzheimer et « la balance bénéfice/risque » est « favorable ».
De plus, ils estiment que la procédure de cette évaluation n’est pas réguliere en dénongant
une « évaluation a charge » avec « l'absence d’indépendance et d’impartialité des experts
sollicités ».

Ces instances jugent cette décision injuste et semblent déterminés a faire annuler cet
arréte.
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Malgré leur déremboursement, les spécialités ARICEPT®, EXELON® et EBIXA®
ainsi que leurs génériques restent commercialisés. Ce n’est pas le cas pour le REMINYL :
les formes comprimés et les gélules a libération prolongée sont arrétées depuis le 30
novembre 2018. Seule la forme solution buvable est maintenue car elle n’est pas
génériquée. Le laboratoire a décidé cet arrét de commercialisation début mai 2018, lorsque
le SMR a été jugé insuffisant mais avant méme que le déremboursement total n’ait été
décidé.

Ceci constitue une des premiéres conséquences de I'évaluation défavorable de
'HAS (Haute Autorité de Santé).

2.1.6. Conséquences du déremboursement
[65]

Le déremboursement total de cette classe médicamenteuse engendre de
nombreuses conséguences.

Dans un premier temps, I'arrét de la commercialisation de la spécialit¢ REMINYL® a
obligé les patients (quand ce n’était pas déja le cas), a prendre le générique et cette
substitution a pu contribuer a les perturber.

Ensuite, le déremboursement a entrainé une hausse importante du prix due au
changement du taux de TVA qui est passé de 2.1% a 10%. De nombreuses personnes ont
des difficultés pour prendre a leur charge I'achat de ces médicaments.

De ce fait, environ 20% des patients ont déja arrété leur traitement médicamenteux et 10 %
lenvisagent, selon un sondage réalisé sept mois apres le déremboursement, par
'association France Alzheimer et maladies apparentées. Soulignons que 70% le continuent
car d'une part, ils le considérent efficace et d’autre part, parce que, leur médecin le leur a
conseillé.

De plus, ce sondage avec 2547 personnes interrogées (2463 aidants et 84 patients)
montre qu’environ la moitié des patients, ayant dd arréter le traitement, subissent une
« aggravation précipitée » de leur trouble.

Pour illustrer ces résultats, nous avons analysé les ventes des produits avant et
apres leur déremboursement dans une pharmacie de I'Indre (Pharmacie Gambetta,
Chéteauroux).
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Tableau 5 : Nombre de ventes des produits avant et aprés déremboursement

Produits  (Princeps ou | Période du 01/01/18 au | Période du 01/08/18 au

Génériques) 31/07/18 01/03/19

ARICEPT ®5mg cpr | 7 (méme patient) 0

orodispersible

EXELON® patch 4.6mg/24h | 7 (méme patient) 0

EXELON® patch 9.5mg/24h | 5 (méme patient) 0

Rivastigmine® mylan patch | O 3

4.6mg/24h

Galantamine® mylan LP | 9 (méme patient) 1

24mg

Mémantine® Mylan10mg 9 (3 patients) 0

Mémantine® Mylan 20mg 18 (4 patients) 14 (3 anciens patients et 1
nouveau)

Afin de mieux comprendre ces chiffres, nous allons voir le détail de ces ventes en
tenant compte de lhistorique de délivrance de chaque patient prenant les traitements
concernés.

Le patient qui prenait chaque mois ARICEPT® 5mg comprimé orodispersible a arrété son
traitement a partir du mois d’aolt 2018. La derniére vente s’est faite en juillet 2018 et il ne
s’est pas reporté sur le générique.

Pour EXELON® 4.6mg/24h patch, la patiente est passée au générique (Rivastigmine®
MYLAN patch 4 ,6mg/24h) seulement sur les trois premiers mois (ao(t, septembre et octobre
2018). Ce qui n'a pas été le cas pour le patient prenant EXELON® 9.5mg/24h qui lui a arrété
son traitement.

Concernant la Galantamine® MYLAN LP 24mg, le patient a continué son traitement durant
seulement un mois apres le déremboursement.

Les trois patients qui prenaient de la Mémantine® MYLAN 10mg ont eux aussi arrété leur
traitement en aodt 2018.

Pour la Mémantine® MYLAN 20mg, trois patients sur les quatre continuent leur traitement. A
ces 3 patients s’est ajouté un nouveau patient. Précisons, que parmi les quatre patients, un
seul prend tous les mois son traitement et il appartient au groupe de ceux qui I'ont continué
au-dela du déremboursement.

Ce tableau montre bien que la quasi-totalité des patients prenant un meédicament
anti-Alzheimer dans cette officine ont arrété leur traitement aprés leur déremboursement.
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Autre conséquence directe de cette décision, mais qui n’avait peut-étre pas été
envisageée : ces médicaments nécessitaient une prescription médicale et donc une visite, au
minimum annuelle, avec le médecin spécialiste. Or, 38% des patients (ou leur aidants
lorsque le patient n’est plus en mesure de prendre des décisions) qui ont décidé
d’interrompre le traitement ont également arrété leur consultation avec leur spécialiste alors
que celle-ci constituait une relation primordiale. Ce lien permettait également aux proches
aidants de se sentir soutenus face a la maladie et de ne pas se trouver seuls a I'affronter.
D’une certaine fagon le traitement rassurait a la fois le patient lorsqu’il était conscient mais
également les proches. Méme si on sait que lefficacité est modeste, les personnes
concernées se rattachaient au traitement qui constituait a leurs yeux le seul moyen d’agir sur
la maladie.

Bien que I'on sache maintenant que le retardement de la maladie passe avant tout
par une prise en charge globale et non par une prise en charge médicamenteuse, au regard
des familles, il est difficile de se résoudre a cette action pluridisciplinaire qui n’est pas encore
bien mise en place auprés de nombreux patients.

Face au désespoir de la famille, le pharmacien a tout a fait son réle pour d’'une part,
expliquer ce déremboursement et d’autre part, pour aider a trouver des solutions
nécessaires a cette prise en charge faisant intervenir un grand nombre de professionnels de
santé.

2.2. Les nouvelles pistes de recherches

Le mécanisme de la maladie d’Alzheimer est tellement difficile a élucider, qu’aprés
tant d’'années de recherche, il n’y a toujours pas de nouveaux traitements mis sur le marché.

Et pourtant, il y a eu un bon nombre de candidats potentiels mais les essais n’ont pas
été concluants du fait de I'absence d’'une réelle efficacité ou bien par I'existence d'effets
indésirables ne rendant pas la balance bénéfice/risque favorable.

C’est pourquoi nous allons voir dans cette partie, trois espoirs pour la thérapeutique
qui font en ce moment 'objet d’essais cliniques.
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2.2.1. Immunothérapie
[66], [67]

Le groupe pharmaceutique Japonais EISAI, en collaboration avec le laboratoire
Américain BIOGEN, a repris I'anticorps qu’avait développé initialement la société suédoise
BioArtic. Cet anticorps portant le nom de développement : BAN2401 permettrait d’éliminer
les plagues amyloides dans le cerveau des patients atteints de la maladie d’Alzheimer.

Cette molécule est actuellement au stade de la phase Il des essais cliniques. Pour
mieux comprendre I'évolution de développement d’'un médicament, rappelons brievement les
différentes étapes des essais cliniques.

La phase | permet de déterminer la dose maximale tolérée, le profil de toxicité de la
molécule ainsi que de son activité pharmacologique. Cette phase comporte un petit nombre
de personnes, en général 10 a 40. Ensuite, il y a la phase Il qui permet de confirmer I'activité
pharmacologique a la dose recommandée déterminée lors de la phase |. En général, cette
phase compte entre 40 et 80 patients. Dans notre cas, I'essai clinique a inclu 858 personnes.
Dans certains essais, cette phase permet de comparer le traitement étudié avec un autre. Ici,
I'anticorps BAN2401 a été comparé a un placebo. La phase Il intégre un plus grand nombre
de patients et permet de juger de [lefficacité du traitement en développement en le
comparant a un autre traitement standard. Pour terminer, la phase IV permet 'évaluation du
meédicament, une fois qu’il a été mis sur le marché.

Le 27 juillet 2018, lors du congres scientifique international sur la maladie d’Alzheimer
qui s’est déroulé a Chicago, BIOGEN et EISAI ont présenté les résultats prometteurs de leur
essai clinique de la phase Il. Les 858 patients inclus dans I'essai ont été divisés en quatre
groupes distincts : I'un recevant une dose de 2.5mg/kg tous les 15 jours ; un deuxieme, une
dose de 5mg/kg ; un troisieme, une dose de 10mg/kg et un quatriéme recevant le placebo.
L’'essai s’est déroulé sur une période de 18 mois. Les patients ayant recu la dose de
10mg/kg tous les 15 jours ou une seule par mois, ont montré un ralentissement du déclin
cognitif. De plus, I'analyse de leur PET-scan montre qu’aprés 18 mois de traitement avec cet
anticorps, les plagues amyloides ont disparu.

Cependant, il est important de noter que les 858 patients étaient atteints soit de
troubles cognitifs légers sans perte d’autonomie au quotidien, soit dune maladie
d’Alzheimer a un stade léger.

A c6té de cet espoir d’efficacité, 'essai a également révélé des effets secondaires. |
a été rapporté des cedémes et une inflammation du cerveau chez 10 % des personnes
traitées.

Ces données sont a confirmer avec la phase Il qui est actuellement en cours
notamment a Toulouse. Selon le Professeur Bruno VELLAS, fondateur du Gérontopble du
CHU de Toulouse et du Consortium européen de la maladie d’Alzheimer, « Si cette phase |l
est confirmée par les phases lll, en cours y compris a Toulouse, nous avons de grandes
chances de parvenir a un traitement d’ici 2 ou 3 ans ».
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2.2.2. Inhibiteurs de la caspase-1
[68], [69]

Au cours de ses recherches, Andréa Le BLANC, Professeur en neurologie et
neurochirurgie a I'Université de McGill a Montréal, a découvert la caspase-6, une enzyme
fortement activée lors des lésions cérébrales de la maladie d’Alzheimer. Elle aurait
également un réle dans la perte de la mémaoire.

Il se trouve que cette enzyme est activée par une autre enzyme, la caspase-1. Or,
des inhibiteurs de la caspase-1 ont déja été mis au point pour traiter des maladies
inflammatoires notamment le prénommé VX-765. lIs sont prescrits pour traiter des épilepsies
chroniques ne répondant pas aux thérapeutiques habituelles.

Ce VX-765 a donc été étudié sur un modeéle de souris de la MA pour savoir s’il avait
une incidence sur la perte de mémoire. Les premiers résultats de cette expérience ont
montré que cette molécule inversait rapidement la perte de la mémoire, éliminait
linflammation des tissus cérébraux et diminuait 'accumulation de peptides amyloides.

Cette découverte semble étre prometteuse sur le modéle animal, cependant il reste a
étendre cette expérience au cerveau humain par un essai clinique. Ce qui est tout de méme
rassurant, c'est que le VX-765 a déja montré qu’il n’était pas toxique pour 'homme et
pourrait donc faire I'objet cette fois-ci d’'un essai clinique dans le cadre de la recherche sur la
MA.

2.2.3. Inhibiteur de la béta-sécrétase
[70]

Jusqu’a présent, tous les essais cliniques qui se sont déroulés étaient portés sur
I'élaboration d'un traitement curatif et non préventif. Pour la premiére fois, un essai
(Génération 2) qui s’oriente sur la prévention de la maladie a débuté en septembre 2018. ||
est issu de la collaboration entre le laboratoire suisse NOVARTIS, l'entreprise de
biotechnologies américaine AMGEN et I'Institut Alzheimer BANNER (BAI) de Phoenix.

Nous savons que la présence du variant 4 du gene APOE constitue un facteur de
risque de la maladie d’Alzheimer. En effet, ce variant entrainerait une mauvaise élimination
de la protéine béta-amyloide.

Pour cet essai, la population cible concerne des personnes non malades agées entre
60 et 75 ans, ayant au moins une copie du géne APOE4 ainsi qu’'une certaine quantité de
béta-amyloide dans le cerveau. 2000 personnes seront recrutées dans le monde dont une
centaine en France.

Durant cinqg ans, ces volontaires prendront le CNP520, un inhibiteur de la béta-
sécrétase qui diminue la production de protéine béta-amyloide. Afin d’évaluer I'efficacité du
traitement, des tests de mémoire, d’attention et de capacités cognitives seront réalisés.
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Le but de cette prévention est de retarder de plusieurs années l'apparition des
troubles cognitifs chez les personnes présentant le facteur de risque génétiqgue. Ce
traitement préventif ne s’appliquerait donc pas a 'ensemble de la population.

Bien qu’elles soient prometteuses et qu’elles laissent une lueur d’espoir, toutes ces
recherches sont loin d’étre suffisantes pour pouvoir mettre un nouveau médicament sur le
marché pour le moment.

Les avis sur la meilleure prise en charge des patients atteints par la maladie
d’Alzheimer divergent d’un professionnel de santé a l'autre. Il y a d’un c6té, ceux qui sont
pour les traitements médicamenteux et de 'autre, ceux qui se rattachent a I'avis de 'HAS et
donc a une gestion globale pluridisciplinaire.

Du fait de la pauvreté de la thérapeutique et des recherches, qui ne sont pour le
moment pas concluantes, je prends le parti d’orienter cette thése sur la prise en charge au
guotidien des patients ainsi que de leurs proches aidants qui ont été longtemps oubliés dans
cette action.

Comme le cite la revue Prescrire « mieux vaut se concentrer sur l'aide a |'organisation
du quotidien, le maintien d'activité, I'accompagnement et I'aide de I'entourage”.
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Prise en charge non médicamenteuse

En l'état actuel des connaissances, la prise en charge des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer la mieux adaptée est non médicamenteuse et repose sur I'implication
de plusieurs professionnels de santé. A celle-ci, il faut bien évidement ajouter, celle de la
personne qui a pour rbéle d’aidant car nous savons maintenant que ce sont des personnes
indispensables pour le malade et qu’elles sont, elles aussi, trés affectées.

C’est pour cela que la prise en charge globale du patient repose sur trois piliers :
préserver l'autonomie des patients, atténuer leurs troubles du comportement et soutenir
leurs aidants. Nous allons donc voir ce qui est mis en place pour le patient d’'une part et pour
son aidant d’autre part.

3.1. Le patient
[60]

La prise en charge du patient est multidimensionnelle. Elle comprend des actions
agissant sur le patient lui-méme, des actions sur son environnement et des actions sur son
entourage. Dans cette sous partie, nous développerons ce qui touche le patient lui-méme.

La prise en charge du patient sera globale, personnalisée et graduée en fonction
de la sévérité de la maladie. Le guide « des parcours de soins des patients présentant un
trouble neurocognitif associé a la maladie d’Alzheimer ou a une maladie apparentée » établi
par la Haute Autorité de Santé (HAS), prévoit des objectifs différents pour le malade, I'aidant
et I'environnement selon le stade de la maladie. Nous pouvons retrouver ces différents
objectifs dans le tableau suivant.
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Figure 17 : Tableau de la prise en charge globale personnalisée et graduée selon la sévérité de la
maladie du guide du parcours des soins de I'HAS [60]
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Figure 18 : Tableau de la prise en charge globale personnalisée et graduée selon la sévérité de la

maladie du guide du parcours des soins de 'HAS (suite1) [60]
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Figure 19 : Tableau de la prise en charge globale personnalisée et graduée selon la sévérité de la
maladie du guide du parcours des soins de I'HAS (suite2) [60]
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3.1.1. Thérapies de réadaptation

3.1.1.1. L’orthophonie
[74], [75]

Les séances d’orthophonie sont primordiales pour garder le contact avec le malade.
Elles doivent avoir lieu dés 'annonce du diagnostic. Elles sont prises en charge a 100%
dans le cadre de I'ALD 15 a condition qu’elles soient prescrites par un médecin (médecin
traitant ou médecin de la consultation mémoire) et qu’'une demande d’entente préalable ait
été demandée a la caisse d’Assurance maladie.

Il est important de faire appel & des orthophonistes qui sont spécialisés dans la
malade d’Alzheimer car les techniques employées sont trés particulieres. Ces technigues
permettent d’identifier et de mobiliser les capacités cognitives préservées chez le patient.
Ces séances permettent également au malade de développer des stratégies adaptatives leur
donnant ainsi la possibilité de compenser ses troubles.

Ces séances ne sont pas évidentes pour les patients atteints de la maladie
d’Alzheimer, il faut donc y aller en douceur, pour ne pas les contrarier car cette rééducation
est tres importante pour préserver un langage suffisant le plus longtemps possible.

Lors de la premiéere séance, I'orthophoniste recoit a la fois le patient et son aidant afin
de connaitre ses habitudes de communication antérieures a l'apparition de la maladie. Il
évalue également son mode de vie et son appartenance sociale.

Le patient passe de nombreux tests afin d’évaluer ses fonctions de communication.
En complément de ces tests, I'orthophoniste observe de nombreux éléments chez le patient
tels que sa capacité a accrocher le regard, le maintien ou non du théme de la conversation,

......

A lissue de cette premiére séance et au vu des résultats des tests, I'orthophoniste
proposera un projet de thérapeutique individualisé. Ce projet concernera aussi bien le
patient que son aidant. En effet, 'orthophoniste expliquera a I'aidant comment se comporter
au quotidien pour stimuler son proche et également prévenir des incidents tels que la fausse-
route.

Il est amené a utiliser des outils afin de travailler tous les types de mémoires.

Les différents outils sont :
- Pour la mémoire cognitive : des jeux

- Pour la mémoire écologique (c’est-a-dire la mémoire du quotidien = famille...) :
agenda, classeur de communication, arbre généalogique, calendrier)

Afin de guider le malade au quotidien, I'orthophoniste pourra aménager le domicile du
patient avec des pictogrammes, des post-it et des fiches mémo.
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3.1.1.2. La kinésithérapie
[76]

Nous savons que la maladie d’Alzheimer isole les malades. lls ont une tendance a
rester apathique. Il est donc important qu’ils gardent une activité physique.

Lorsque cela reste encore possible, selon I'avancée de la maladie, il est préférable
d’exercer une activité sportive en collectivité. Cette activité permet de garder la forme
physique mais également de garder un lien social qui est essentiel dans la maladie
d’Alzheimer.

Lorsque le malade n’est plus en mesure d’effectuer lui-méme une activité physique, il
est prévu des séances de rééducation afin d’éviter la rétractation musculaire et ainsi
préserver 'autonomie de la personne.

Comme pour l'orthophonie, la kinésithérapie est prise en charge a 100% dans le
cadre de 'ALD 15 sous condition d’une prescription médicale. Une demande d’entente
préalable a la sécurité sociale sera nécessaire lorsque le nombre de séances prescrites sera
supérieur a 30 aussi bien en prescription initiale qu’en renouvellement.

Dans le cadre de la maladie d’Alzheimer, le réle du kinésithérapeute sera différent en
fonction des stades de la maladie.

En effet, au début de la maladie, le but de ces séances sera de préserver I’'équilibre
et la marche du malade afin de prévenir les chutes. Les séances pourront étre comparées
en quelque sorte a des entrainements réguliers pour maintenir les capacités de déplacement
de la personne.

Alors qu’avec I'évolution de la maladie et le manque de déplacement quotidien, les
muscles peuvent s’engourdir et les tendons se rétracter. Le role du kinésithérapeute sera
alors d’effectuer des mouvements de gymnastique pour retrouver une souplesse des
membres, ainsi que des massages et des étirements permettant d’éviter le raidissement des
tendons et de retrouver le fonctionnement des muscles et des articulations.

3.1.2. Thérapies psycho comportementales
[77], [78]

Le domaine des thérapies psycho comportementales est tres complexe et il n’y a pas
de consensus. Elles relevent du psychologue ou du psychiatre qui prendront en charge le
patient.

Dans tous les cas, il est important de prendre en charge la souffrance psychique du
patient.
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Les thérapies pourront étre basées sur :

- la stimulation cognitive par des ateliers mémoires (faisant travailler la
mémoire verbale, la mémoire de travail, la compréhension écrite et orale et la
fluence verbale)

- larééducation de I'orientation (dans I'espace et dans le temps)
- lamotricité (maintien de I'équilibre, de la mobilité)

- la stimulation sensorielle: musicothérapie (expression de sentiment),
aromathérapie (apaisement), luminothérapie (diminution des agitations et de
la somnolence)

Il arrive que le patient fasse une crise sévére du trouble du comportement. A ce
moment 13, il est pris en charge dans les unités cognitivo comportementale (UCC) qui
constituent les unités d’hébergement renforcée (UHR). Ces unités se trouvent a I'hopital
dans le service de soins de suite et de réadaptation (SSR) ou dans les unités de soins
longue durée (USLD).

Il s'agit d’un lieu sécurisé et comportant une équipe spécialisée pour gérer ce genre
de situation. L’hospitalisation se fait a la demande du médecin traitant si le malade vit a
domicile.

Le but de cette équipe est de réduire fortement ce trouble du comportement et de
diminuer l'usage des psychotropes en les remplagant plutét par des activités sociales et
stimulantes. Ce séjour reste limité dans le temps et permet un retour au domicile.

3.1.3. Environnement

L’aménagement du logement est indispensable pour le maintien a domicile d’'un
patient atteint de la maladie d’Alzheimer. Le patient a besoin que ces tadches quotidiennes
soient facilitées afin de préserver un maximum son autonomie et de préserver également
son aidant.

3.1.3.1. L’ergothérapie
[79]

L’ergothérapeute est la pour sécuriser les activités du quotidien tout en tenant
compte des habitudes de vie du patient. Il agit lui aussi dans le but de préserver
I’autonomie de l'aidé.
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L’ergothérapeute est souvent connu pour étre la personne qui réaménage le
logement afin d’éviter les chutes. En effet, il évalue le logement et propose des
aménagements du domicile en écartant les obstacles et les dangers de I'environnement pour
sécuriser les déplacements de la personne. Par exemple, il va recommander un lit
médicalisé qui sera plus pratique qu’un lit normal pour se relever. Il pourra également
proposer un réaménagement de la salle de bain avec un changement de baignoire par une
douche.

Il conseillera aussi le proche sur les aides techniques a se procurer pour faciliter la
vie du malade. Certaines de ces aides techniques sont remboursées par la sécurité sociale
avec une prescription médicale. Il pourra se rapprocher du pharmacien pour cette mise en
place (déambulateur, chaise garde robe, chaise de douche, rehausseur de toilettes, ouvre
bouteille, ouvre-boite, gobelet ergonomique, rebord assiette, couverts ergonomiques, ...).

L’ergothérapeute apporte des conseils aux aidants permettant ainsi de mettre en
sécurité l'aidé. Ces conseils peuvent étre :

- Enlever tous les verrous des piéces car le malade pourrait s’enfermer sans le
savoir, mais fermer la porte d’entrée du logement pour éviter les escapades.

- Cacher les objets dangereux (objets tranchants, produits ménagers toxiques,
meédicaments...)

- Poser un mitigeur pour éviter les bralures
- Faire installer une sécurité « coupe-gaz »
- Supprimer les tapis

- Installer des veilleuses dans les différentes pieces du logement

Il est important que tous les professionnels de santé travaillent main dans la main
pour aider au mieux le couple aidé-aidant.

En plus de son réle sur I'environnement, I'ergothérapeute explore les ressources
personnelles du patient et essaie de les développer pour les mettre en pratique lors des
taches quotidiennes : toilette, entretien ménager, loisirs, déplacements. Il les communique
aux aidants pour qu’ils puissent encourager l'aidé a les exprimer.

Pour faire appel a un ergothérapeute, la famille peut se rapprocher de I'équipe
spécialisée Alzheimer (ESA) ou directement auprés d’un professionnel de santé libéral.

3.1.3.2. Activités
[80], [81]

Rester actif est primordial pour maintenir le plus longtemps possible la mémoire. De
plus, ce n’est pas parce que I'on est atteint de la maladie d’Alzheimer qu'il faut s’arréter de
vivre, bien au contraire il faut profiter des moments présents.

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019 77
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Quel que soit le type d'activité, elle restera forcément un atout précieux pour
entretien de la mémoire.

Cela consiste en des activités physiques telles que le jardinage, le bricolage, la
marche, la gymnastique, le yoga, la danse. Elles préservent la forme physique et diminuent
fortement le stress dont on sait qu’il constitue un facteur de risque de la maladie.

L’art-thérapie est trés souvent pratiquée lors de la maladie d’Alzheimer car elle
permet au malade de s’initier a l'art et d’entrer dans un processus de création faisant
ressortir ses émotions. Elle est reconnue pour stimuler la mémoire a court terme et pour
favoriser I'entretien de la mémoire a long terme. L’art-thérapie peut se faire au travers d’'une
peinture, d’'une sculpture, d’'un dessin.etc.

Les activités intellectuelles sont également recommandées. Les jeux de société,
les mots croisés stimulent le cerveau. De plus les jeux de société permettent de partager des
moments de convivialité, d’échanges avec d’autres personnes, ce qui maintient un lien
social.

Pour finir, les activités socioculturelles telles que le théatre, le cinéma, la lecture
(livre audio), les musées, les concerts, la musique et le chant sont également trés
bénéfiques.

3.1.3.3. Outils d’assistance
[82], [83]

Comment I'ére des nouvelles technologies peut-elle aider les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ?

Tout d’abord, nous avons les systémes de détection de chutes qui représentent une
véritable aide. lls permettent d’agir le plus rapidement possible lorsqu’il y a eu une chute et
de ne pas laisser le malade dans une situation critique qui pourrait mettre sa vie en danger.

Le principe repose sur un bracelet, un pendentif ou une montre que porte le
patient. Selon ou se trouve le malade, c’est-a-dire a son domicile, dans une résidence
autonomie ou dans une résidence service, lors d’'une chute, la personne référente

enregistrée (I'aidant ou le personnel des résidences) sera immédiatement avertie par un
appel.

Il existe également un bracelet de géo localisation qui permet de retrouver le
malade en cas de fugue.

Dans les cas ou il n’y a pas de passage infirmier, pour veiller a la bonne prise des
médicaments, le malade peut étre aidé par un pilulier intelligent. Il en existe de différentes
sortes (Imedicap, Memobox, Pillbox, Wireless pillbox, Glowcaps) mais leur utilisation
représente un certain colt (exemple : 250 euros le pilulier et 2 euros d’abonnement par
semaine). lls possedent des capteurs qui une fois le pilulier rempli, vont s’allumer au moment
de la prise et seront capables de détecter si tous les médicaments ont été pris.
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Pour déclencher la prise, il est relié a I'application d’'un téléphone portable qui sonnera au
moment de la prise. De méme, I'application enverra un message a l'aidant si la prise n’a pas
eu lieu.

Pour finir, 'usage d’'une tablette adaptée est bénéfique en début de maladie pour la
stimulation de la mémoire. Elle comporte des jeux permettant la stimulation cognitive et des
« sérious games » qui sont des applications combinant a la fois des aspects ludiques et des
aspects sérieux. Ce type d’application informatique permet d’entretenir certaines capacités
cognitives tout en s’amusant.

3.1.4. Maintien a domicile

La prise en charge actuelle essaie de préserver le plus longtemps possible,
'autonomie de la personne afin qu’elle puisse rester a son domicile.

Afin que cela soit possible, plusieurs aides peuvent étre mises en place pour
accompagner le patient dans sa vie quotidienne sans que cela soit trop pénible pour lui.

Pour cela, plusieurs équipes de professionnels de santé rentrent en jeu afin de faire
du domicile du patient, un lieu de bien-étre et de sécurité. Nous allons tout d’abord voir, les
aides a domicile en elles-mémes, puis nous verrons les équipes coordinatrices
permettant de soutenir les aidants dans cette démarche de maintien au domicile.

3.1.4.1. Les soins a domicile
[93]

Ces soins a domicile correspondent aux services de soins infirmiers a domicile
(SSIAD) qui sont des services médico-sociaux faisant intervenir a la fois des infirmieres et
des aides-soignantes.

lIs sont destinés a deux types de profils :

- Des personnes agées de 60 ans et plus, souffrant d’'une maladie les rendant
dépendantes,

- Des personnes agées de moins de 60 ans, souffrant d'une maladie chronique
ou des personnes handicapées
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Le « patient Alzheimer » rentre tout a fait dans ces conditions pour bénéficier de ces
services qui sont remboursés a 100%, dans le cadre de 'ALD 15. L’intervention des
professionnels de santé est prise en charge, mais le matériel utilisé non remboursé reste a la
charge du patient.

Ces soins peuvent étre prodigués par le personnel d’'une structure qui assure des
soins infirmiers & domicile mais également par des infirmiéres libérales. La base de
remboursement sera la méme pour les deux intervenants. En revanche, le reste a charge
aux patients peut étre différent.

Cette aide comprend deux types de soins :

- Des soins infirmiers : préparation d’'un pilulier hebdomadaire (évite les
erreurs de prise), administration des meédicaments (permettant d’améliorer
I'observance), soins de pansements (par exemple dans le cas d’escarres)

- Des soins corporels réalisés par des aides-soignantes : toilette, habillage,
enfilage des bas de contention

Le nombre de passages est déterminé selon les besoins du malade par ses proches
mais également par I'équipe médicale qui le suit. Ainsi, son pharmacien habituel peut tout a
fait alerter 'entourage sur la nécessité de mise en place de ce service. Cette aide peut avoir
lieu tous les jours si la situation I'exige.

L’infirmiére et l'aide-soignante jouent également un rble dans la coordination des
soins. Elles seront amenées a étre en contact avec tous les autres professionnels de santé
transitant autour du patient. En effet, si 'une d’elles constate que I'état de santé se détériore
pour une raison quelconque, elle pourra appeler le médecin traitant afin de faire un point de
la situation avec lui. Elle sera aussi amenée a rentrer en contact avec le pharmacien du
patient pour la délivrance de I'ordonnance, mais également pour du matériel médical qu’elle
jugera nécessaire pour préserver 'autonomie de la personne et éviter les chutes au domicile.

3.1.4.2. Les services d’aides a domicile
[94]

Ces services ont pour but d’aider le patient a effectuer les taches du quotidien qui
sont, avec I'avancée de la maladie, devenues difficiles pour lui.

lIs peuvent étre réalisés par différents organismes (associations, service communal,
entreprises privées, etc.) et le colt des ces prestations peut donc varier d’'une structure a
lautre. Les organisations a but non lucratif seront moins onéreuses que les entreprises
privées.

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019 80
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Les personnes qui interviennent sont des auxiliaires de vie et des aide-ménageres.
Les taches qu’elles sont susceptibles de faire sont :

- Fonctions ménageéres
- Courses, préparation des repas, portage des repas

- Missions d’hygiéne

Le choix de ces aides ainsi que le nombre d’heures de présence par semaine seront
a décider en fonction des besoins des patients, de leur autonomie et de leur avancée dans la
maladie. Elles permettent de retarder I'entrée en établissement. Les besoins ne vont cesser
d’évoluer avec la maladie. C’est pour cela qu'il est important de réévaluer régulierement les
aides dispensées aux patients.

3.1.4.3. Equipes de coordination
[95]

Le maintien & domicile est trés vite nécessaire pour le « patient Alzheimer » mais il
est souvent difficile a organiser. Les aidants sont souvent démunis face a tout ce qu'il faut
mettre en place. La plupart ne savent pas comment faire et ne connaissent pas les modalités
de financement. lls ont besoin d’étre guidés par des professionnels qui ont I'habitude
d’organiser le maintien a domicile.

Pour cela, il existe deux équipes qui ont pour réle de coordonner la vie a domicile des
patients atteints de la maladie d’Alzheimer.

» Maisons pour I'autonomie et I'intégration des malades Alzheimer (MAIA)

Il s’agit d’'une équipe composée de plusieurs professionnels de formation différente :
assistante sociale, infirmiere, psychologues, etc. Le patient ou l'aidant ne peut pas faire
appel directement a cette équipe. Seul, un professionnel de santé intervenant auprés du
patient, quelle que soit sa formation, peut la contacter.

Une personne dénommeée le gestionnaire de cas est désignée pour suivre un
patient et est chargée de coordonner tout son parcours de soins. Elle évalue les besoins du
patient & domicile, élabore un plan d’aide individualisé et organise [lintervention des
professionnels de santé et médico-sociaux. Pour I'élaboration de ce plan personnalisé, elle
réalise une concertation entre tous les professionnels de santé qui entourent le patient. Cette
collaboration est indispensable pour déterminer les réels besoins du patient. De plus, elle

s’occupe de toutes les démarches administratives, ce qui permet d’épauler l'aidant.
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La MAIA permet un accompagnement de proximité du patient, ce qui représente un
réel avantage pour son aidant.

» Equipe spécialisée Alzheimer (ESA)

L’équipe spécialisée Alzheimer exerce au sein d’'une structure de services de soins
infirmiers & domicile (SSIAD) ou dun EHPAD. Elle est composée d’assistants en
gérontologie, de psychomotriciens et d’ergothérapeutes. Leur intervention est prise en
charge a 100% dans le cadre de 'ALD 15 sur prescription médicale réalisée par le médecin
traitant ou par le médecin de la consultation mémoire. Ce dispositif concerne les malades qui
sont au stade léger a modéré de la maladie.

L’ergothérapeute ou le psychomotricien évalue la situation au domicile du patient et
réalise un bilan. Ce bilan comprend trois grandes lignes :

- L’adaptation du logement
- La réhabilitation du patient aux taches quotidiennes

- La stimulation cognitive (généralement ces séances se font en méme temps que les
séances d’orthophonie)

- Lagestion des troubles du comportement

En fonction des besoins, I'ergothérapeute fait intervenir des assistants en gérontologie au
domicile du patient et élabore des exercices permettant la réhabilitation et la stimulation
cognitive du patient.

Ces séances se déroulent au domicile du patient sur une durée de 3 mois consécutifs
(15 séances au maximum). A la fin, 'ergothérapeute se doit de faire un bilan sur les activités
réalisées par le patient en fonction des objectifs fixés. Ce bilan sera transmis au médecin
prescripteur.

L’ESA permet d’'une part, de stimuler les capacités du patient et d’autre part d’encadrer,
de soutenir l'aidant et de lui proposer des solutions de répits.

3.1.4.4. Les limites de 'accompagnement a domicile
[96]

Le maintien a domicile présente a mon sens, trois limites distinctes.

La premiere limite a 'accompagnement au domicile est si la personne malade vit
seule chez elle. En effet, le domicile pour une personne atteinte de troubles cognitifs
représente un danger permanent (risque de fugue, gaz resté allumé, oubli de s’alimenter).
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La deuxieme limite est une aggravation des troubles comportementaux qui
réduisent énormément I'autonomie de la personne. Ceci engendre une augmentation des
passages d’aides a domicile ce qui n’est pas toujours possible d’un point de vue financier ou
une augmentation de l'investissement de l'aidant.

La derniere limite est celle de I’épuisement de I'aidant qui met lui aussi sa santé en
danger. Il est important de repérer quand l'aidant arrive au bout de ses limites et de
'encourager a trouver une autre alternative d’hébergement pour son proche avant de
détériorer la relation affective.

3.1.5. Difféerentes structures d’accueil
[97], [98], [99], [100], [101], [102]

A T'heure actuelle, toutes les actions de santé publique visent a maintenir le plus
longtemps possible, 'autonomie de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Mais
lorsque la vie au domicile n’est plus possible, différents types de structures existent pour
I'accueillir.

L’orientation vers une structure particuliere sera a déterminer en fonction de I'dge du
patient, de son entourage et de leur degré d’investissement, du niveau d’évolution de la
maladie et donc du degré d’autonomie restant au patient.

Il est essentiel qu'un patient atteint de la maladie d’Alzheimer soit accueilli dans une
structure spécialisée dans la maladie d’Alzheimer. A défaut d’'une structure spécifique, la
future structure d’accueil doit au moins étre suffisamment adaptée pour permettre la
meilleure prise en charge du patient.

Malheureusement, ce n’est pas toujours le cas car il y a peu de places dans ces
unités spécifiques Alzheimer comparées au nombre de malades. Il y a aujourd’hui dans
'ensemble du département de I'Indre 423 lits permanents disponibles dans des unités
spécifigues Alzheimer. En 2012, I'Indre comptait 4500 « malades Alzheimer » et ce hombre
ne cesse d’augmenter au fil des ans, donc 'offre du nombre de lits reste insuffisante.

Nous allons distinguer deux types de structures: d’'une part les établissements
comportant une unité spécifigue Alzheimer et d’autre part les établissements n’en
comportant pas mais pouvant accueillir des malades présentant des troubles cognitifs.

Il est également important de faire la distinction entre I'existence des lits permanents
et des lits temporaires. Les lits permanents sont destinés aux malades qui resteront
définitivement au sein de I'établissement. Les lits temporaires sont la pour permettre aux
aidants d'’installer provisoirement leur proche en cas de besoin urgent (nécessité
d’hospitalisation pour eux ou volonté de répit de leur part). Les malades seront alors
hébergés dans I'établissement pour une courte période déterminée a I'avance.

Le choix de I'établissement d’accueil n’est pas facile a réaliser pour la famille. Il faut
tenir compte de plusieurs éléments. Afin que le malade ne perde pas completement ses
repéres, il est préférable de choisir un établissement prés de sa résidence d’origine ou bien
prés du domicile de proches afin de recevoir régulierement des visites.
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Ensuite, il est important de tenir compte des activités proposées par I'établissement
ainsi que de son environnement (possibilité de balade accompagnée dans un parc...).ll est
nécessaire d’évaluer la capacité financiére du malade par rapport au colt de I'établissement
choisi. Enfin, il faudra composer avec les places disponibles au moment de la demande car
malheureusement, le nombre est limité.

Afin de faciliter les démarches de choix de I'établissement, il est possible de
conseiller aux familles de se référer au site réalisé par le ministére des solidarités et de la
santé : « https://www.pour-les-personnes-agees-.gouv.fr/ ». Il comporte la marche a suivre
pour choisir I'établissement le mieux adapté aux besoins du malade ainsi qu’un annuaire des
différentes structures. Il existe également un site : « https://www.les maisons de retraite.fr/ »,
qui répertorie tous les points d’accueils selon la région demandée. L’association France
Alzheimer a également réalisé une fiche réunissant tous les points clés pour choisir le bon
établissement. (cf annexe 2)

3.1.5.1. Structures non speécifiques Alzheimer

Aprés avoir vu, la structure qui disposait d’'une unité spécifique Alzheimer, nous
allons présenter les autres alternatives qui s’offrent a la famille désarmée face a son proche
incapable de rester a domicile.

3.1.5.1.1. Résidence autonomie
[105]

La résidence autonomie, autrefois appelée, foyer logement est une structure qui
admet des personnes agées de plus de 60 ans vivant seules mais qui conservent une
certaine autonomie. Cette structure sera alors plutét indiquée dans les débuts de la maladie.

Il est possible de venir en couple dans ce type de logement. Il est également possible sous
dérogation, qu’une personne de moins de 60 ans ait le droit a ce type de logement.

Cette résidence comporte un groupe d’appartements ou le malade peut continuer a
vivre dans un logement indépendant avec son propre environnement (meubles...) tout en
étant entouré par du personnel travaillant pour les services collectifs tels que la restauration,
la blanchisserie, la salle d’activités culturelles. Cela permet a la personne d’étre en sécurité
tout en gardant une certaine autonomie.

Chaque résident posséde une sonnette reliée a I'accueil permettant une intervention rapide
en cas de besoin. En revanche, cette structure n’est pas du tout médicalisée. Si I'état du
patient le nécessite, il y a la possibilité de faire intervenir des soignants extérieurs comme
pour le domicile.
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Ceci est un juste milieu entre le domicile et 'TEHPAD. Cette résidence peut permette
de préparer doucement le malade a l'entrée inévitable, au terme de la maladie, en
hébergement classique.

Cette résidence autonomie a une vocation sociale, de telle sorte que les loyers sont
peu onéreux. Ceci peut étre une solution pour des patients ayant peu de moyens financiers
pour avoir des aides a domicile alors que I'état de santé ne nécessite pas un placement en
EHPAD.

Cette résidence n’est pas spécifique aux malades atteints de la maladie d’Alzheimer
car elle accueille tous types de patients. Elle est peu choisie car elle nécessite quand méme
une certaine autonomie.

3.1.5.1.2. Accueillants familiaux

L’accueil familial est une solution semblable a la résidence autonomie, intermédiaire
entre le domicile et I'établissement d’hébergement. C’est un mode qui se fait plutt rare mais
la loi du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement, renforce
son développement.

Cet hébergement peut étre demandé soit provisoirement, par exemple pour un départ
en vacances de l'aidant, soit d’'une maniére permanente.

En plus d’étre temporaire ou permanent, I'accueil peut se faire sous plusieurs
modes :

- a temps partiel, par exemple un accueil de jour mais pas la nuit
- atemps complet, c’est-a-dire 24 heures sur 24h

- séguentiel, par exemple, deux jours par semaine

Ces différentes options représentent un avantage non négligeable pour les aidants
car ils permettent une certaine souplesse.

Ces accueillants familiaux sont agréés par le président du conseil départemental pour
une durée de 5 ans sous certaines conditions. |l faut que 'accueillant et son logement soient
compatibles avec les exigences du conseil départemental.

Avec ce type d’hébergement, le malade est complétement intégré a la vie familiale de
'accueillant. On considére que ce mode d’hébergement s’approche de la prise en charge
globale que I'on peut avoir auprés d’'un EHPAD. L’accueillant prend en charge le lit, le repas
ainsi que toutes les taches quotidiennes : lever, toilette, entretien des effets personnels.
L’accueillant doit méme accompagner le patient a I'extérieur s’il le désire afin de continuer a
réaliser ses activités et de garder une autonomie. Les patients ont libre accés a lintégralité
de la maison et I'accueillant doit s’assurer qu’elle soit intégralement accessible en toute
sécurité pour son résident.
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Ce logement accueillant doit contenir :
une chambre de 9m? pour une personne seule et de 16m? pour un couple
des équipements adaptés au niveau d’autonomie de la personne agée
une salle d’eau et des toilettes partagées ou privées

un moyen de communication permettant la sécurité de la personne

Les accueillants familiaux s’engagent a respecter la santé, la sécurité et le bien-étre
de la personne hébergée.

Pour avoir des renseignements sur ce type d’hébergement, il suffit a I'aidant de
contacter le conseil départemental qui lui indiquera toutes les modalités.

Un contrat sera signé entre les aidants du patient et I'accueillant familial. 1l y est
indiqué toutes les taches a effectuer ainsi que la rémunération correspondante. Il précisera
les obligations de chacun et devra étre transmis au conseil départemental.

3.1.5.1.3. Résidences services

Les résidences services ressemblent fortement aux résidences autonomie mais
elles n'ont pas le méme fonctionnement.

Elles sont gérées par des structures privées commerciales ou associatives alors que
les résidences autonomie ont, elle, une vocation sociale et sont gérées par des structures a
but non lucratif.

Une résidence service se trouve généralement au coeur d’une ville, a proximité de
commerces. Elle est composée de logements ol les résidents peuvent étre soit propriétaire
soit locataire. En complément des logements, elle posséde des équipements collectifs : salle
de jeux, salle de repas... Comme chez eux, les résidents peuvent faire appel & des soins a
domicile (services infirmiers...).

Comme pour les résidences autonomie, cette résidence permet de vivre de maniére
indépendante tout en restant en sécurité. Cela nécessite, cependant d’avoir encore un
certain degré d’autonomie.

Ce logement s’adresse donc, la encore, a des personnes au début de leur maladie
pour les malades d’Alzheimer.

Il est également important de souligner, qu’en choisissant ce type structure, le patient
ne pourra pas avoir recours aux mémes aides sociales qu’en résidence autonomie.

Par exemple, il ne pourra pas prétendre a bénéficier de I'aide sociale a 'hébergement (ASH).
De plus, comme il s’agit d’'une entreprise commerciale, les colts sont plus élevés qu’en
résidence autonomie.
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Il est important de prendre ceci en considération, car bien souvent, I'enjeu financier
occupe une part importante dans la décision du choix de I'établissement.

3.1.5.1.4. Unités de soins de longue durée (USLD)
[104]

Ce type d’'unité est situé au sein d’'un établissement de santé tel qu’une clinique ou
un hoépital. Comme les EHPAD, elles sont réservées aux personnes agées de plus de 60
ans. Qui dit établissement de santé, dit soins médicalisés et donc des cas plus importants
gu'en EHPAD. Les malades sont beaucoup moins autonomes que ceux en EHPAD et
nécessitent des soins plus lourds c’est-a-dire une surveillance médicale permanente.

La encore, la prise en charge est globale c’est-a-dire qu’elle comprend a la fois les
tadches de la vie quotidienne (lit, repas, blanchisserie, toilette...) mais également des soins
thérapeutiques autour d’'une cohorte de professionnels de santé de divers horizons. Par
contre, cette prise en charge est hospitaliére contrairement a 'lEHPAD.

Le processus d’admission n’est pas le méme que pour celui dun EHPAD. Ce n’est
pas la famille qui fait la démarche en remplissant un dossier. La famille n’a pas le choix, ce
placement intervient le plus souvent aprés une hospitalisation ou un passage dans un
service de soins de suite et de réadaptation (SSR). Cependant, une admission en direct du
domicile reste possible. Dans ce type de structure, c’est le corps médical qui décide du
placement et du départ de la personne.

Cet établissement est dit non spécifique car il n’est pas seulement dédié aux malades
atteints d’Alzheimer. En effet, ce service est disponible pour toute personne ayant un trouble
du comportement sévére quelle que soit I'origine de ce trouble.

3.1.5.2. Structures spécifiques Alzheimer

Ces établissements comportent des unités spécifiques Alzheimer avec une équipe
formée pour s’occuper des personnes atteintes de troubles cognitifs séveres.
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3.1.5.2.1. Etablissements d’Hébergement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD)

Ces établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes sont des
lieux d’hébergement collectif, pouvant étre privés ou publics, destinés a des patients agés de
plus de 60 ans. lls apportent une aide et des soins quotidiens a leurs résidents. Il s’agit de
structures qui assurent une prise en charge globale, c’est-a-dire qu’elles s’occupent de la
chambre, des repas, de la blanchisserie, des activités, des soins de toilette et de la prise des
médicaments. Le malade et ses proches sont déchargés des taches quotidiennes.

Pour faire une demande d’admission, il faut remplir le dossier national unique
d’admission en EHPAD qui peut étre directement rempli en ligne sur le site
«https://www.service-Public.fr/ » et transmis directement a plusieurs EHPAD. Il est possible
aussi de télécharger le document et de I'envoyer par courrier (figure 20).
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Ces structures peuvent étre munies de deux nouveaux dispositifs qui ont été créés
dans le cadre du Plan Alzheimer 2008-2012.

En premier, nous avons le pb6le activités et de soins adaptés (PASA) qui permet
d’accueillir en journée, un petit nombre de résidents permanents de 'lEHPAD ayant des
troubles du comportement modérés pour leur proposer différentes activités. Celles-ci
permettent a ces résidents de garder un certain lien social tout en les stimulant et donc
d’apporter certains soins (musicothérapie, jardinage, stimulation mémoire...).

La PASA est composée d’un ensemble de professionnels qualifiés pour s’occuper de
ces « patients Alzheimer ». Cette équipe regroupe plusieurs corps de métiers, qui sont tous
nécessaires pour la bonne prise en charge des malades. Nous avons par exemple un
ergothérapeute, un psychomotricien, un psychologue et des assistants de soins en
gérontologie. Il est également important de souligner que tous ces professionnels de santé
sont volontaires et émettent eux-mémes le désir de s’occuper de ces malades en difficultés.
Ceci montre bien que la prise en charge quotidienne des « malades Alzheimer » est tres
lourde et qu’elle nécessite un personnel trés compétent et surtout trés motivé a exercer son
métier.

En second, nous avons l'unité d’hébergement renforcée (UHR) qui elle,
contrairement a la PASA est destinée a des malades ayant des troubles du comportement
séveres. C'est un lieu qui se trouve généralement dans un EHPAD mais parfois elle peut
étre créée au sein des unités de soins de longue durée (USLD). Elle aussi accueille un petit
groupe de personnes mais cette fois-ci jour et nuit. Cette unité a pour but d’accueillir une
personne dont le comportement est ingérable a domicile ou dans un hébergement
permanent. Ce placement dure généralement entre 6 et 18 mois. L'objectif de I'équipe est de
diminuer les troubles du comportement de ces patients afin de leur permette de rentrer chez
eux ou dans leur hébergement habituel. Comme il s’agit de cas plus complexes que dans

une PASA, I'équipe est plus compléte.

Elle se compose d’un gériatre ou d’un psychiatre, d’'un infirmier, d’'un ergothérapeute,
d’un psychologue, d’aides-soignants, d’aides médico-psychologiques, d’assistants de soins
en gérontologie et d’un personnel soignant la nuit.

Ce mode d’hébergement reste celui qui est le plus couramment sollicité et c’est celui
qui dispose le plus de places disponibles. Cependant, tous les EHPAD ne disposent pas
d’un service spécifique pour les « malades Alzheimer ». Certains d’entre eux acceptent tout
de méme ce type de patients mais il faut qu’ils restent a un stade peu avancé de la maladie
car ils n'ont pas les moyens suffisants pour qu’ils soient entourés correctement. Il faut en
tenir compte lors du choix de I'établissement.

Certains EHPAD proposent également des accueils de jour ou des hébergements
temporaires permettant a I'aidant de s’accorder des moments de répits. Les accueils de jour
sont destinés a recevoir le malade plusieurs fois par semaine pour réaliser des activités alors
que I'hébergement temporaire permet de libérer complétement l'aidant sur une durée
déterminée.
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3.1.5.3. Cas particulier
[106]

La majorité des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont des sujets agés
de plus de 60 ans mais elle peut également toucher des sujets jeunes. Se pose alors la
question, de I'hébergement de ces derniers, car un bon nombre de structures telles que les
EHPAD accepte seulement des résidents agés de plus de 60 ans.

Pour ces malades jeunes, il existe plusieurs solutions : les EHPAD par dérogation,
les maisons d’accueil spécialisé (MAS) et les foyers d’accueil médicalisé (FAM).

» EHPAD

L’entrée dans un EHPAD ne sera possible qu’aprés avoir fait la demande d'une
dérogation d’age aupres du conseil départemental du domicile de la personne. Si 'TEHPAD
choisi se trouve dans un autre département que la résidence principale du patient, il faudra
alors, I'accord des deux conseils départementaux.

Cependant méme avec une dérogation, tous les EHPAD n’acceptent pas ces jeunes
malades. Pour connaitre la liste de ces structures, les aidants peuvent se rendre sur le site
du Centre national de références des malades Alzheimer jeunes (CNRMAJ)
« http://www.centre-alzheimer-jeunes.fr/ »

» Maisons d’accueil spécialisées

A l'origine ces MAS sont prévues pour des personnes handicapées. On considere
alors qu'arrivé a un certain stade de la maladie, le degré d’atteinte neuronale handicape
fortement ces patients. C’est pourquoi ils peuvent tout a fait étre intégrés a ce type de
structure.

Les aidants doivent faire la demande d’admission auprés de la maison
départementale des personnes handicapées (MDPH) qui concerte la commission des droits
pour l'autonomie des personnes handicapées. Cette commission prend sa décision en
fonction de degré d’autonomie du jeune malade atteint d’Alzheimer.
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» Foyer d’accueil médicalisé

Ce FAM fonctionne de la méme maniére que le MAS mais accueille généralement
des personnes plus autonomes. Comme pour les MAS, c'est la MDPH qui décide de la
possibilité d’admission.

Ces deux dernieres structures ne sont pas adaptées spécifiquement aux personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer mais peuvent constituer tout de méme une solution
lorsque le maintien a domicile n’est plus possible.

3.2. L’aidant

Parce que les aidants ont longtemps été les oubliés de cette maladie, nous leur
accorderons une partie importante. Dans la plupart des cas, le pharmacien ne voit pas le
patient lui-méme mais son entourage. |l est de notre réle de prendre soin de l'aidant, de
parler avec lui, d’une part, pour savoir s'il a besoin d’aide dans ses démarches et d’autre
part, pour s’assurer qu'il aille bien a la fois physiquement et moralement.

Dans cette partie, nous allons aborder d’'une part les aides financiéres accordées au
malade et a l'aidant. Et d’autre part, nous parlerons des aides spécifiquement dédiées aux
aidants.

3.2.1. Aides financieres

Nous choisissons d’exposer les aides financiéres dans la partie consacrée a I'aidant
car nous partons du principe que c’est I'aidant et non le malade qui va devoir gérer le budget
et effectuer toutes les démarches pour obtenir ces aides.

Nous allons distinguer deux types d’aides : celles qui sont pour le malade et celles
qui sont plus destinées a I’'aidant.
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3.2.1.1. Pour le malade

3.2.1.1.1. L’affection longue durée
[84], [85]

Des I'annonce du diagnostic, pour que la prise en charge du patient ne soit pas
retardée a cause de probleme de financement, le médecin traitant doit faire la demande de
prise en charge en affection de longue durée (ALD). S’il ne le propose pas, la famille est
tout a fait en droit et doit méme lui demander.

En effet, la maladie d’Alzheimer fait partie des trente affections longue durée
exonérantes (ALD30) c’est-a-dire qu’elles sont prisent en charge a 100% sur la base du tarif
de la sécurité sociale. Cependant, les dépassements d’honoraires, les forfaits hospitaliers,
ainsi que le matériel (fauteuil confort autre que les sieéges coquilles...), les consultations
annexes (ostéopathes...) et les médicaments non remboursés par la sécurité sociale ne le
seront pas plus avec I'ALD. Depuis le 1° ao(t 2018, tous les médicaments anti-Alzheimer
sont déremboursés, par conséquent ils ne peuvent plus étre pris en charge par 'ALD.

Soulignons que depuis le 27 juin 2011, I'hypertension artérielle a été retirée de ces 30
affections mais I'appellation « ALD 30 » reste d’actualité. La « Maladie d’Alzheimer et autres
démences » correspond a I’ALD n°15.

Cette ALD donne droit a I'exonération du ticket modérateur pour les soins, les
traitements et les examens meédicaux en lien avec la pathologie correspondant au protocole
d’ALD. Ce protocole est établi par le médecin traitant, accepté par la sécurité sociale et signé
par le patient ou sa famille le cas échéant. Il est accordé pour une durée déterminée et sera
a renouveler par le médecin traitant. Le renouvellement devra étre demandé quelque mois
avant I'échéance de fin de droits afin d’assurer une continuité des soins.

Ces soins comprennent la prise en charge des interventions de I'ensemble des
professionnels de santé entourant en permanence le malade, a savoir :

- un orthophoniste
- une équipe spécialisée Alzheimer (ESA)

- une infirmiére : qu’elle soit libérale ou salariée d’une structure de service de soins
infirmiers & domicile (SSIAD)

Cette prise en charge contient également les frais de transport relatif aux soins pris
en charge par cette ALD et les séjours en hépital de jour.

Cette premiere démarche est primordiale pour assurer un bon suivi pluridisciplinaire.
Les moyens financiers ne doivent pas étre un frein a une prise en charge adaptée au patient.
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3.2.1.1.2. La carte de mobilité inclusion (CMI)
(86]

La carte mobilité inclusion remplace les trois anciennes cartes: de priorité, de
stationnement et d’invalidité. Cette carte représente plusieurs avantages et pas seulement
ceux qui sont liés a une praticité quotidienne (stationnement...). En effet, 'obtention de cette
carte permet de déclencher de nombreux avantages financiers. C’est pourquoi sa demande
constitue une priorité dans les démarches.

Cette carte est notamment utile pour les jeunes malades (dgée de moins de 60 ans)
car elle donne droit & une allocation adulte handicapé qui est a demander a la maison
départementale des personnes handicapées (MDPH). Cependant, cette carte peut étre
demandée pour tout type de personnes sans limite d’age et ceux, pour n’importe quelle
ressource de la personne. Elle est déterminée seulement en fonction du handicap. Aprés
analyse du dossier déposé, la MDPH apprécie le taux d’incapacité de la personne malade et
accorde la carte lorsque le taux d’incapacité de la personne est supérieur ou égal a 80%.
Elle pourra étre demandée soit directement a la MDPH, soit par l'intermédiaire du dossier
pour lallocation personnalisée d’autonomie (APA) et sera alors automatiquement
accordée pour les personnes ayant 'APA en appartenant aux groupes iso-ressources (GIR 1
et GIR 2).

Il est important de noter que dans de nombreux dossiers de démarches
administratives, cette carte apparait encore sous le nom de carte « d’invalidité ».

En plus de donner droit a des avantages en nature tels qu'un stationnement facilité
au quotidien, elle donne droit a des avantages fiscaux. Ces aides fiscales sont entre autres
une demi-part supplémentaire pour I'imp6t sur le revenu et un abattement partiel ou total de
la taxe d’habitation pour les personnes ne payant pas d'imp6t sur le revenu.

Elle donne droit également a des réductions pour les transports en commun.

3.2.1.1.3. Allocation personnalisée d’autonomie a domicile (APA)
[87]

Cette allocation est destinée pour les personnes agées de plus de 60 ans en perte
d’autonomie a la fois physique et psychique ayant besoin d’une aide extérieure au quotidien.
Ce qui prend tout son sens dans la maladie d’Alzheimer car les troubles psychiques vont
entrainer des troubles physiques.

Cette aide est accordée en fonction du niveau de dépendance du malade selon un
bareme national. Elle est versée chez les personnes vivant a leur domicile mais également
aux personnes vivant en hébergement ou vivant chez un accueillant familial. Le dossier de
demande est a retirer aupres du conseil départemental, d’'un centre local d’information et de
coordination (CLIC) ou d’'un centre communal d’action sociale (CCAS).
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Une équipe médico-sociale évalue le niveau de perte d’autonomie du malade qui
sera mesuré a l'aide de la grille Autonomie gérontologie groupes iso-ressources (AGGIR).
Cette grille possede six groupes iso-ressources (GIR-1 & GIR-6) sachant que les personnes
les plus dépendantes sont classés dans le GIR-1 et les personnes non dépendantes sont
dans le GIR-5 et GIR-6. Ce sont seulement les niveaux de un a quatre qui donneront le droit
a 'APA. Chacun des groupes définit un montant maximum d’aides. Cependant, pour les
personnes des GIR-5 et GIR-6, un droit a une aide ménagére a domicile en fonction des
ressources du malade est tout de méme prévu. Cette aide est a demander auprés de la
caisse nationale assurance vieillesse (CNAV), de la mutualité sociale agricole (MSA) ou du
régime sociale des indépendants (RSI).

Une fois que I'évaluation a eu lieu au domicile du malade entouré de ses proches,
'équipe détermine un plan d’aide personnalisé qui comprend toutes les aides proposées
permettant d’'améliorer 'autonomie du malade ainsi que son taux de participation financiére.

Ce plan d’aide personnalisée comprend :
- Les dépenses liées a I’aide a domicile (auxiliaire de vie, aide-ménageére, livraison de
repas)
- Les dépenses liées a I'accueil de jour ou a I’hébergement temporaire dans une
structure adaptée

- Les dépenses liées au nouvel aménagement du domicile permettant une
optimisation de l'autonomie du malade (Remplacement d’'une baignoire par une
douche)

- Les dépenses liées a une aide technique (fauteuil roulant, rehausseur de toilettes...)

- Les dépenses liées a toutes les prestations permettant d’empécher I'isolement du
malade (activités adaptées avec d’autres personnes a l'extérieur...) et donc de le
maintenir a domicile plus longtemps

Pour que l'accord du dossier par I'équipe médico-sociale soit validé, il faut impérativement
une réponse dans les 10 jours de la part du malade, de son entourage ou de son tuteur
Iégal. Sans ce retour, la demande est caduque et le plan d’aide n’est pas mis place.

Si I'état de santé du malade s’aggrave, le dossier de 'APA peut étre révisé afin de
tenir compte des nouveaux besoins.

3.2.1.1.4. Prestation de compensation de I’handicap (PCH)
[88]

La prestation de compensation de I'handicap n’est pas cumulable avec 'APA et est
destinée aux personnes agées de moins de 60 ans. Comme I'APA, elle concerne les
personnes qui vivent a leur domicile mais également celles qui sont en hébergement. Le
dossier de demande est a retirer a la MDPH.

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019 94
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Cette aide ressemble fortement a I'APA et proposera également un plan d’aide
personnalisé. Seules les conditions d’attribution changent mais le principe reste le méme
qgue celui de 'APA. A la fin de I'évaluation, le patient aura un plan d’aide personnalisé lui
permettant de lutter contre sa dépendance.

3.2.1.1.5. Allocation de solidarité aux personnes (ASPA)
[89]

Cette allocation de solidarité aux personnes s’adresse aux personnes qui ont peu
ou pas cotisé au cours de leur vie afin de pouvoir bénéficier d’'une pension vieillesse et
remplace I'ancien « minimum vieillesse ». L’ASPA est versée par la caisse d’assurance
retraite et de la santé au travail (CARSAT) ou par la MSA. Son attribution se fera en fonction
de I'dge du patient, de ses ressources et de son d’handicap (taux d’incapacité minimum de
50%).

En revanche, contrairement a 'APA, les allocations versées seront récupérables en
partie sur la succession du patient. Elle est en quelque sorte une avance réalisée par I'état.

Cette allocation ne donne pas le droit aux prestations de I'assurance maladie, il est
donc important de faire la demande, auprés de la caisse primaire d’assurance maladie
(CPAM), de la couverture de maladie universelle (CMU).

3.2.1.1.6. Aide sociale a ’hébergement (ASH)
[90]

L’aide sociale a I’hébergement est destinée aux personnes ayant de faibles revenus
et nécessitant d’étre hébergées dans un établissement. La demande est a faire auprés du
CCAS.

Les conditions d’obtention sont :
- Etre agé de plus de 65 ans
- Résider en France de maniére ininterrompue depuis plus de 3 mois

- Avoir de ressources inférieures aux frais d’hébergement

Les hébergements concernés par cette aide sont les établissements d’hébergements
pour personnes agées dépendantes (EPHAD), les unités de soin longue durée (USLD), les
résidences d’autonomie ou les accueillants familiaux.
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Le conseil départemental régle la différence entre les frais d’hébergement de
I'établissement et les ressources du malade tout en laissant 10% de ses revenus pergus au
malade.

Comme pour 'ASPA, cette allocation est récupérable par le département si les revenus
de la personne augmentent ou bien sur sa succession.

3.2.1.1.7. Autres aides
[91]

Il existe également d’autres aides qui ne concernent pas que les personnes atteintes
d’'un handicap.

Les mutuelles et les caisses de retraite peuvent dispenser certaines aides selon les
contrats. Par exemple, elles peuvent participer a 'achat d’'un déambulateur (permettant de
garder un minimum de marche dans la journée) ou bien de prothéses dentaires (permettant
de garder une alimentation correcte).

Ensuite, il y les aides classiques au logement qui ne s’appliquent pas spécifiquement
aux malades comme l'aide personnalisée au logement (APL), [lallocation de logement
familiale (ALF) et l'allocation de logement sociale (ALS). Les démarches seront a faire
aupres de la caisse d’allocations familiales (CAF).

3.2.1.2. Pour l’aidant
[92]

Jusqu’a présent, nous avons vu les aides qui sont certes gérées par les proches
aidants mais qui restent cependant dédiées aux malades.

Dans cette partie, nous allons voir les aides financieres pouvant étre accordées
spécifiquement a 'aidant d’'une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer.

Cette aide correspond au droit au répit de I’aidant. Ce droit s’applique dans deux
situations :

- Lorsque l'aidant a besoin de s’accorder un temps de répit

- Lorsque l'aidant doit se faire hospitaliser

Notons que la personne que I'on qualifie d’aidant est une personne assurant une présence
indispensable au domicile du malade et qui ne peut étre remplacée par des aides
ménageres ou autre.
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Ce droit au répit s’inscrit dans le cadre de I'APA c’est-a-dire qu'’il est inclus dans le
plan personnalisé du malade. Il sera déterminé soit lors de la demande de I'APA soit lors
d’une révision de l'aide a la suite d’'une détérioration de I'état de santé du patient. Ce besoin
de répit sera évalué par I'équipe médico-sociale qui évalue le dossier de 'APA du malade.
Lorsqu’il est accordé, ce droit consiste a donner une aide de 500 euros pour I'hnébergement
du malade dans un hopital de jour, dans un hébergement temporaire ou pour une aide a
domicile supplémentaire. Ce droit au répit a pour but de soulager l'aidant en prenant en
charge son malade.

De plus, ce droit au répit s’applique lors des situations d'urgence telles que
I'hospitalisation de l'aidant. Beaucoup d’aidants retardent des interventions non urgentes car
ilIs ne peuvent pas laisser le malade et ceci au détriment de leur propre santé. Ce droit
permet donc d’augmenter ponctuellement le plafond de 'APA du malade afin de palier
'absence de l'aidant le temps de son hospitalisation. L’équipe médico-sociale décide en
tenant compte de I'avis de I'entourage, d’'une solution la mieux adaptée pour le malade. Cela
peut étre par exemple, un placement dans un hébergement temporaire afin de prendre soin
du patient jusqu’a ce que son aidant puisse revenir apte a s’en occuper. Lorsqu’il s’agit d’'une
opération programmée, la demande doit se faire au maximum un mois avant la date. S’il
s’agit d’'une opération d’'urgence, c’est le président du conseil départemental qui propose la
solution de relais.

Les aidants peuvent se renseigner sur ce droit au répit auprés de leur conseil
départemental.

Les aidants possédent également un droit de congé de proche aidant que l'on
abordera plus loin au niveau des aides spécifiques aux aidants car il ne constitue pas
réellement une aide financiére.

3.2.2. Aides spécifiques pour I'aidant

Nous avons vu jusqu’a présent, ce qui concernait le patient et indirectement son
aidant car c’est a lui de faire les démarches.

Dans la partie suivante, nous allons nous concentrer sur ce qui est spécialement
dédié a l'aidant.
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3.2.2.1. Structure d’information

Nous choisissons de commencer cette partie en évoquant les structures qui vont
permettre a 'aidant d’avoir toutes les informations nécessaires a la bonne prise en charge du
malade mais également toutes les aides possibles pour lui-méme. L’aidant doit savoir que
des moments de répits sont primordiaux a la fois pour lui mais aussi pour le malade.

3.2.2.1.1. Centre local d’information et de coordination
gérontologique (CLIC)
[107]

Il est essentiel qu’a 'annonce du diagnostic, I'aidant prenne contact avec le centre
local d’information et de coordination gérontologique (CLIC). A défaut, il est possible de
s’adresser au centre communal d’action sociale (CCAS) ou a la mairie de la ville du patient.

Ces structures pourront renseigner I'aidant sur les aides financiéres disponibles, sur
'adaptation du logement et les aides a domicile en cas de désir de maintien a domicile, sur
les mesures de protection, sur la vie sociale et relationnelle et sur les droits de I'aidant.

En plus de donner toutes ces informations, les conseillers pourront aider les proches
du malade a réaliser les démarches administratives qui sont souvent complexes.

Les CLICS organisent également des actions de prévention et de soutien pour les
patients et pour les aidants. Lors de ces événements, l'aidant aura l'occasion de faire
connaissance et d’échanger avec d’autres personnes qui se trouvent dans la méme situation
gue lui. C’est une autre forme de soutien.

3.2.2.1.2. Association
[108]

L’association France Alzheimer a été créée en 1985 a l'initiative de familles et de
professionnels du secteur médico-social. Elle reste aujourd’hui la seule association de
famille reconnue d'utilité publique dans la maladie d’Alzheimer en France.

Elle est trés active et propose beaucoup de choses permettant d’accompagner le
malade mais également son aidant.
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Son objectif est d’améliorer la prise en charge de la maladie d’Alzheimer. Elle est
composée de bénévoles mais également de professionnels qui sont la pour informer les
aidants sur de nombreux sujets tels que I'évolution de la maladie, le vécu de bénévoles, les
aides a mettre en place pour le malade et les aides pour eux-mémes.

France Alzheimer ne fait pas quinformer, elle organise de nombreuses actions
permettant de soutenir avant tout 'aidant. Elles seront détaillées plus loin.

Outre les deux structures vues précédemment, l'aidant peut se rapprocher des
professionnels de santé pour se faire accompagner dans les démarches.

Le médecin traitant a un rdle central dans la prise en charge du patient, en tant que
prescripteur, mais il doit tenir compte de I'aidant car ce dernier occupe une part essentielle.

Le pharmacien a également un réle important dans cette information car c’est un
professionnel de proximité trés facilement accessible et disponible sans rendez-vous.

3.2.2.2. Congé de proche aidant
[109]

Ce congé de proche aidant a été mis en place pour les aidants familiaux qui se
trouvent encore en activité professionnelle. Il est plus complet que l'ancien « congé de
soutien familial » et concerne toute personne qui réside avec le patient et qui entretient des
liens étroits et stables avec lui.

Il est accordé a tout salarié qui est dans la nécessité d’'interrompre provisoirement
son activité professionnelle afin de s’occuper de son proche appartenant aux GIR-1 a GIR-3,
dans le cadre de la maladie d’Alzheimer.

L’employeur ne peut ni le refuser, ni le reporter a partir du moment ou le salarié a un
an d’ancienneté dans I'entreprise. Il ne peut pas étre déduit des congés payés. De son coté,
le salarié doit prévenir son employeur au moins un mois avant son dépatrt.

Ce congé est prévu pour une durée de trois mois consécutifs, renouvelable dans la
limite d’'un an sur I'ensemble de la carriere de 'aidant sauf si la convention de I'entreprise
prévoit autre chose. Il peut également étre pris de fagon partielle, c’est-a-dire que l'aidant
peut alterner des jours de travail et des jours d’aide a son proche.

Il n’est ni rémunéré, ni indemnisé. En revanche, durant ce congé, il peut étre employé
par I'aidé dans le cadre de l'allocation personnalisée d’autonomie (APA) ou de la prestation
de compensation du handicap (PCH). De plus, lors de ce congé, I'aidant continue a cotiser
pour sa retraite.

Le congé peut soit prendre fin & la date prévue soit s’arréter au décés du malade ou a
son entrée dans un établissement d’hébergement.
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3.2.2.3. Congé de solidarité familiale
[110]

Ce congé de solidarité familiale intervient dans le cas ou I'aidé est en phase terminale
de sa maladie. Comme pour le congé proche aidant, les personnes pouvant prétendre a ce
congé, sont: un ascendant, un descendant, un frére, une sceur, une personne vivant au
domicile de I'aidé ou une personne qui aurait été désignée comme personne de confiance.

Le salarié devra prévenir son employeur 15 jours avant et fournir un certificat médical
pour en bénéficier. L’employeur ne peut pas le refuser. Il se déroulera sur une période de 3
mois consécutifs mais peut la aussi, comme le congé vu précédemment, étre pris en temps
partiel avec I'accord de I'employeur. Les 3 mois peuvent étre renouvelables une fois sauf si
la convention collective propose d’autres conditions particuliéres.

Il n'est pas rémunéré. Néanmoins, I’Assurance maladie verse pendant 21 jours une
allocation journaliére d’accompagnement pour une personne en fin de vie.

Que ce soit pour le congé proche aidant ou pour le congé de solidarité familiale,
I'aidant doit faire part de sa demande a 'employeur par lettre recommandée.

3.2.2.4. Vacances repit Alzheimer®
[111]

L’association France Alzheimer organise des séjours vacances pour le couple
aidé/aidant sans les contraintes de la perte d’autonomie. L’association se charge de toute
'organisation.

Les séjours sont programmeés d’avril a octobre dans différents endroits touristiques.
Ce séjour dure environ 11 jours et peut accueillir 14 couples aidé-aidants. Ce séjour est
encadré par une équipe composée de professionnels de santé et de bénévoles formés.

Ce séjour comprend de nombreuses activités collectives favorisant les échanges en
alternance avec des temps individuels ou collectifs plus centrés sur la maladie.

Les tarifs varient en fonction des ressources familiales. La famille peut bénéficier
d'une aide par I'agence nationale pour les Chéques-vacances, par la mairie ou le conseil
départemental et par la caisse nationale d’assurance vieillesse.

Ces séjours sont un moyen pour l'aidant de se détacher des charges quotidiennes
tout en étant rassuré pour son aidé du fait de sa présence.

De plus, il pourra échanger avec les autres aidants et discuter des expériences
propres a chacun. Le fait de ne pas se sentir seul est trés rassurant.
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3.2.2.5. Autres aides quotidiennes
[112]

Dans cette partie nous allons voir les différentes aides et activités que propose
'association France Alzheimer. L’association accompagne les couples aidé-aidant tout au
long de la maladie.

> Formation des aidants

La formation des aidants que propose l'association est indispensable pour bien
préparer l'aidant a s’occuper quotidiennement de son proche malade. Elle est recommandée
au début du parcours et elle est totalement gratuite.

Cette initiation est réalisée par un psychologue et un bénévole formé. Ce programme
se déroule en 5 a 6 séances d’'une durée totale de 14 heures. Cette formation a lieu en
groupe (10 personnes environ) et comporte 7 modules (cf annexe 3). Chaque module se
déroule a 3 semaines d’intervalle, ce qui permet aux aidants d’appliquer leurs connaissances
et de partager leurs expériences au sein du groupe.

Les objectifs de ce programme sont :
- Mieux comprendre les spécificités de la maladie
- Mieux connaitre les aides disponibles localement
- Mieux adapter ses attitudes face a la personne malade
- Mieux communiquer pour maintenir une relation et des échanges

- Mieux évaluer ses possibilités et reconnaitre ses limites

En résumé, cette formation permet de diffuser des «bonnes pratiques
d’accompagnement ».

Pour les personnes qui n‘ont pas la possibilité d’assister a ces séances, un guide
d’accompagnement pour laidant est disponible en ligne sur le site
« https://guide.francealzheimer.org/ »

» Groupe de parole

Pour prolonger la formation, les aidants peuvent participer a des groupes de parole
organisés par l'association, et animés par un psychologue spécialisé dans la maladie
d’Alzheimer.
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Il assure aux aidants soutien, écoute et partage d’expériences. Le fait d’écouter les
expériences des autres et de pouvoir exprimer les siennes permet aux aidants de mieux
appréhender la maladie et ses conséquences psychologiques et sociales.

Le groupe de parole suit également d’'une maniére individuelle chaque participant. Ce
suivi permet d’accompagner l'aidant face a une situation de stress et a la solitude. Le
psychologue est la pour repérer les limites de laidant et ainsi éviter les situations

d’épuisement.

Les rencontres durent environ 2 heures et ont lieu tous les mois. Pour y participer, il
suffit d’appeler 'antenne France Alzheimer la plus proche.

» Café mémoire

Le café mémoire se rapproche du groupe de parole mais il concerne le couple aidé-
aidant et pas seulement l'aidant.

Il est moins formel que le véritable groupe de parole car généralement, il a lieu dans
un café ou dans un bistrot. Il dure environ 2 a 3 heures et se déroule les aprés-midis.

Comme pour le groupe de parole, il est encadré par un psychologue et par un
bénévole. Il se décompose en deux temps : un premier pour I'information sur la maladie et
un second pour laisser place a la convivialité et aux échanges entre les différents couples
aidé-aidant.

Il peut étre une alternative au groupe de parole qui pourrait en rebuter certains.

> Halte relais

La halte relais est élaboré pour les aidants qui ont des difficultés a se séparer de leur
aidé pour s’accorder un temps de répit ou tout simplement pour pouvoir aller faire des
courses.

Ce concept repose sur deux temps :

- Un temps pour des activités partagées entre 'aidé et l'aidant : il a pour but
de montrer aux aidants, que leurs aidés peuvent s’investir et méme
s’épanouir a réaliser certaines activités.

- Un temps pour des activités individuelles : Il permet de libérer l'aidant
lorsqu’il a quelque chose a faire et qu’il ne peut pas emmener son aidé ou
bien l'aidant profite d'un moment de convivialité avec les autres aidés
présents en partageant une activité avec eux
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Cette halte relais propose une multitude d’activités telles que les jeux de société, le
chant, la piscine, I'art floral, la gymnastique adapté a I'age, la photographie, les promenades
ou bien encore le godter.

Ce sont des bénévoles et un psychologue qui encadrent ces aprés-midi de loisirs. lls
ont lieu environ deux fois par mois. La fréquence de cet atelier peut étre amenée a varier en
fonction des régions.

Nous avons vu que bien souvent cette halte relais permettait a 'aidant de s’évader
pour faire autre chose mais elle assure également la transition entre le maintien a domicile et
la future entrée dans une institution. Ceci prépare petit a petit 'aidé a ne plus étre en
permanence avec son aidant.

Le réle de I'aidant est aujourd’hui de plus en plus reconnu a son juste titre, ainsi de
nombreuses actions ont lieu en ce sens. Les différentes aides que 'ont vient d’évoquer sont
les principales mais d’autres peuvent s’y ajouter ponctuellement.

Par exemple, dans 'Indre, a Chateauroux, le collectif Alzheimer regroupant le contrat
local de santé et des professionnels du secteur gérontologique propose des ateliers ludiques
et créatifs animés par des comédiens. Il s’agit de I'atelier théatre « Au fil de la mémaoire ».
Cet atelier est destiné aux aidants mais également a toute personne qui voudrait découvrir la
maladie d’Alzheimer autrement. Il a lieu une fois par mois.

Au fil de la méemoire :
d'un mois a l'autre
gardons le fil, fil entre les
generations, fil entre les
uns et les autres...

29/01

Chapelle des Réedemptoristes

26/02 et 26/03

Maison des seniors

2009

Direction de la Communcation

Figure 22 : Affiche de I'atelier théatre « Au fil de la mémoire » [113]
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3.3. La place du pharmacien

Le pharmacien a une place importante dans la prise en charge non médicamenteuse
des patients atteints de la maladie d’Alzheimer car il est 'un des professionnels de santé le
plus accessible.

En effet, en France le maillage territorial des pharmacies reste encore élevé. Ainsi
toute personne méme en milieu rural peut aisément, a un moment donné, s’il le souhaite,
communiquer avec son pharmacien. L’'amplitude horaire d’ouverture ainsi que I'absence de
prise de rendez-vous font que le pharmacien est le professionnel de santé le plus disponible.

Les rdles du pharmacien sont aujourd’hui trés nombreux. En effet, ses fonctions ne
se limitent pas a l'analyse et a la dispensation pharmaceutique, qui restent cependant des
taches majeures a l'officine. Bien-sar, il a 'obligation de conseils mais est également affecté
de nombreuses missions notamment celle de prévention. Pour cela, le pharmacien s’est vu
confié des entretiens pharmaceutiques permettant de détecter les incompréhensions des
patients envers leur traitement et le droit de les corriger afin d’éviter un mésusage de la
thérapeutique ou une inobservance sources de réactions nocives sur la santé du patient. Il
réalise également des bilans de médication partagés: dans un but de prévention pour
détecter d’éventuelles interactions pouvant entrainer des effets indésirables voire une
hospitalisation.

Le pharmacien se place alors comme un acteur de santé majeur agissant sur la
prévention et comme un membre actif dans I'interprofessionalité. A ce titre, il a toute sa place
dans la prise en charge multidisciplinaire de la maladie d’Alzheimer.

Nous allons voir que le pharmacien constitue un appui non négligeable pour le couple
aidé/aidant.

3.3.1. Comment peut-il aider le malade ?

Comme indiqué précédemment, la maladie d’Alzheimer touche en majorité les
personnes agées de plus de 65 ans. Généralement, ces personnes ont un traitement
chronique qu’elles viennent chercher chaque mois a la pharmacie. Le pharmacien connait
donc ses patients et peut ainsi détecter des comportements inhabituels.

Par exemple, lors d’un renouvellement d’ordonnance, il peut se rendre compte que
certains médicaments ne sont pas pris correctement ou pas régulierement. Ceci peut révéler
une perte de mémoire, une désorientation du patient.

Il peut également se rendre compte d’'un comportement anormal lorsqu’un patient
vient régulierement chercher le méme produit. Par exemple, la personne achéte tous les
jours du dentifrice. Cela ne reléve pas d’un usage normal. Le pharmacien peut alors aborder
délicatement le sujet avec la personne ou éventuellement alerter sa famille.
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Ainsi, le pharmacien peut tout a fait repérer les premiers signes d’alertes et
orienter le patient vers son médecin traitant.

Une fois le diagnostic posé, le pharmacien adopte un r6le de soutien auprés de son
patient ainsi qu’une attitude rassurante. Il peut également mettre en place une livraison des
médicaments lorsque la personne ne peut plus se déplacer et garde quand méme un lien
avec le membre de I'équipe officinale qui se rend a son domicile.

Le rble de conseils est au centre de la profession de pharmacien. Il peut tout a fait
mettre a profit cette mission en donnant aux patients des astuces permettant de compenser
leur déficit tant que leur état le permet.

Ces moyens sont :

- Tenir un calendrier pour se souvenir des événements et des rendez-vous

- Avoir un agenda ou un bloc-notes sur soi pour noter tout de suite ce qui est
important et ne pas attendre le retour au domicile au risque de I'avoir oublié

- Avoir une carte urgences Alzheimer qui permet de contacter la famille, en
cas de fugue

- Avoir un téléphone portable sur soi pour pouvoir joindre une personne en
cas de besoin ou pour pouvoir étre joignable a tout moment a condition de
savoir s’en servir

- Programmer ou faire programmer un rappel des rendez-vous sur son portable
- Mettre des post-it sur les placards pour se rappeler de leur contenu

- Mettre des notes sur ce qu’il est important de ne pas oublier : fermer le gaz,
fermer la porte, éteindre la lumiére, débrancher le fer a repasser, etc.

- Ecrire toutes ses idées sur une feuille avant de téléphoner

Le pharmacien peut étre également amené a recueillir une personne souffrant de la
maladie d’Alzheimer qui s’est perdue et qui se retrouve par hasard dans son officine.

3.3.2. Comment peut- il soutenir 'aidant ?
[114], [115], [116]

Généralement, le pharmacien voit plus souvent la famille de son « patient
Alzheimer » que le patient lui-méme.

Le pharmacien a un rble de soutien de l'aidant que ce soit de I'annonce du
diagnostic jusqu’a la fin de vie du patient. Tout au long de leur parcours (aidé et aidant), le
pharmacien est la pour les accompagner et les guider.

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019 105
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Au cours de son exercice officinal, le pharmacien peut étre amené a utiliser des
moyens complémentaires pour guider ses patients. Il peut faire appel a des sites internet
comme :

- Le site de 'association France Alzheimer avec sa plate forme interactive et
ses multitudes fiches résumeé pour les démarches :
https://aides.francealzheimer.org/
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AIDES
ALZHEIMER

Découvrez les dispositifs financiers, juridiques et
a iter pour une p atteinte de la
maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée.

aux dispositifs qui vous en isi: votre
é, selon votre

CONNAITRE LES PREMIERS
SIGNES DE LA MALADIE ET LA DEMARCHE
DIAGNOSTIQUE A SUIVRE

CONNAITRE LES DISPOSITIFS
A METTRE EN PLACE POUR LES PERSONNES
ATTEINTES DE LA MALADIE

CONNAITRE LES DISPOSITIFS
PROPOSES AUX AIDANTS FAMILIAUX

Figure 22 : capture d’écran de la plateforme aides Alzheimer de I'association France Alzheimer [117]

- Le site pour les personnes agées réalisé par le gouvernement:
https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/

- Le site des maisons de retraites répertoriant les EHPAD de la région :
https://www.lesmaisonsderetraite.fr/
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Il reste encore une mission a évoquer et qui n’est pas la moindre. Le pharmacien se
doit de prendre soin de l'aidant et détecter le point de rupture c’est-a-dire le moment ou
aider son proche a des répercussions sur propre sa santé. Le pharmacien doit, & ce moment
1a, lui faire comprendre qu’il est arrivé au point ou il ne peut malheureusement plus rien faire
pour son aidé et qu’il doit s’orienter vers une solution d’hébergement.

Pour cela, le pharmacien peut s’aider d’'un document réalisé par la HAS (cf annexe 5
« Fiche d’action, maladie d'Alzheimer, accompagnement des aidants »). Cet imprimé
regroupe toute la procédure a suivre pour accompagner l'aidant. Il comporte notamment la
grille du « MiniZarit » qui permet de repérer I'épuisement de I'aidant (figure 23).

Aide au repérage de I'épuisement de 'aidant, exemple de la Grille MiniZarit

Grille mini-Zarit

Evaluation de la souffrance des aidants naturels dans le maintien 4 domicile des personnes dgées
Notation: 0 = jamais, V2 = parfois, 1 =souvent 0 W 1
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 ?

* un retentissement sur votre santé (physique et/ou psychique) ?

2 - Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ?
3 < Avez-vous peur pour I"avenir de votre parent ?

4 - Souhaitez-vous étre (davantage) aidé{e) pour vous occuper de votre parent?

O000o000
0000000
0000000

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

O = i e " msvorsd R Srasonrcs invencmsen vt nee=17  Total: ..
00 1,5: fordeau obsent ou iéger; 1.5 @ 3: fardeau léger @ modéré; 3,5 a 5. fardeau modéré a sévére;
554 7: lordeou sévére

Sources | Recommandabon de bonne pratique « Maladie d'Alzheimer & maladies spparentées | suiv médical das adants
naturels v, Février 2010, « Maladie d'Aizhaimer, réakser une visile longue », Rapdres powr volre pratique, INPES, mai 2012 .

Figure 23 : La grille Mini-Zarit [114]

Le pharmacien pourra également s’aider d’'un autre document établi par la HAS en
collaboration avec I'association de France Alzheimer (cf annexe 6), qui répertorie une suite
de questions a poser a l'aidant afin de détecter un éventuel surmenage.

Pour terminer, la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) méne des
campagnes d’information visant les personnes agées et leurs proches. Ces campagnes
comportent des spots télévisés, des chroniques radio ainsi que des affiches et des brochures
téléchargeables sur le site de Cespharm, une commission permanente de I'Ordre national
des pharmaciens disposant d'un site internet dédié a la diffusion d’informations pour les
pharmaciens.
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Figure 24 : Affiche de la campagne de la CNSA [118]

3.3.3. Création d’un outil pour I'officine

Comme nous lavons vu précédemment pour la prise en charge non
médicamenteuse, les démarches sont trés compliquées depuis le diagnostic de la maladie
d’Alzheimer jusqu’a lI'entrée en institution. C’est pourquoi j'ai souhaité créer un outil plus
particulierement destiné a amorcer le dialogue entre le pharmacien et un proche d’'un patient
atteint de troubles cognitifs.
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OUTIL D"ACCOMPAGNEMENT
pour les aidants
d’un patient atteint de troubles cognitifs

Repérage des signes d'alerte

i-

Armive t-il 3 votre proche d'oublier ce qu'il a fait la veille 7
(activités, personnes familiéres rencontréss, ce quil 3 mangs, ...}

0 O O MNon
Est-il =st parfois difficile pour lui d'effectuer les tiches du
quotidien et dont il 3 Mabitude 7 {préparer le repas, plier du lings,
faire les courses, remplir un chégue, telephoner, ..}

O O 0 Mon

3 At-il des difficultés 3 savoir ol il est, I'heure qu'il est 7

0 i O Nan
Lui srrive t-il d2 placer des objets au mauvais endroit ? {les cles
dans ke frigo, le beure dans une armoire, ..}

0 i 0 Non
Avez-vous observé un changement de comportement 7 {anxigts,
depression, imtabilite, agressivite, tristesse,...)

0 i 0 Non

Deémarche diagnostigue

Aver-vous deji  consulte le medecin traitant 7
0 O 0 Non
Si Ouwi, les premiers tests effectues onentent-ils vers la
consultation d'un spécialiste 7
0 O D Non
Si Mon, connaissez-vous les consultations memoires et ol elles

Diagnostic confirmé, démarches 3 proposer
#*  Administratives

T-  Age de votre prochs
0 = 50 ans O = B0ans
B Connaisser-vous la Carte Mobilité Inclusion (=CMI} 7 D0 pouves-
vous ls demander 7

0 O 0 Non
% Baver-vous 5l 3 une prise en charge en ALD 7
0 O O Non

»* Aides financiéres

10- Savezvous de quelles sides financidres peut bénsficier votre
proche 7 5i oul, savez-vous ol les demandar 7

* Aides humaines

11- Quel hébergement souhaitez-vows pour votre proche 7
0 Domicile O Institution
+  Sivous souhaiter que la personne reste a domicile, connaissez-
vous toutes les aides humaines dont il peut bensficier 7
O Qs O Nen
« Danslecas ol linstitution estchoisie ou indispensable face 2
Fevolution de la maladie, savez-vous quels sont les differents types
dhebergement possible 7 {selon le degré de dépendance etfou
Fage du patient)
0 O O Non

Accompagnement des aidants

12- Awez-vous entendu parler des possibilités pour vous accorder des
moments de répit 7

P O Qs O Nen
s& rezlisent ? 13- Savez-vous quiil existe 2galement des aides financiéres pour les
0 O 0 Non aidants 7
O O O Nen
Figure 25 : Outil d’accompagnement
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MEMO

Pour accompagner dans les démarches
les aidants

d'un patient atteint de troubles cognitifs

Consultation

CH Chéteauroux

Lieux

1_1 fnfunnaﬁuy‘

Votre PHARMACIEN

»  Masan powr Favionamia &
Sandica de nargiagle &l geviaimaunie AVC Mimagradion des malades
CH La Blanc Jaznaimar (MALA)
CH LaChatra »  Camrajocal dimormaton = oy ; x 2 . .
" . - Els,tatlenzite puu;;u:saldera rehpererIEE signes d'alerte
gEramaagique (CLIC) un trouble cognitif chez un proche
Aides humaines » Canra Communal dACEaN
— Boddl (CCAS) Peut vous orienter vers une consultation ménmoire
» Eguips spacialless Alzhelmer [SSA o
pour Iz domiclia Association Est le professionnel du médicament et anslyse l'ensemble
* Ergothérapsute ~—— _— des prescriptions du patient
*  Kinasttharapswta Franca Alzhaimar
* Dﬂ"“P";"'“B (Epaciaisd dans (3 ¥ ACQAIE Détecte les possibles contre-indications et’ou interactions
! = = medicamenteusas
*  Soine 3 domiclia Aides pour aidants
*  Ald domicliss (menages, rapas, — . A L - .
m_.:; g;m]“ = e Declare les eventuels effets indesirables lies au tratemant
' = Pistatorma da rapit medicameanteux et aide & les gérer
. = AuTiide la memoina
Aides financiéres ® Halta relals (gar France
— - Alznaime) Apporte les conseils appropriés d'hygiéne de wvie pour
*  Groups da parcls ameliorer la gqualité de vie des patients atteints de la
T Lo pEemasts dhname R4 rrance ey malacie dAtzheimer ot celle de leurs idants
= {Prmee:a]moemmmnamm » Calomemolre (par Franca
= Allocion de sdidamiz aux Parsomnzs = Ladrolt au rapit de raigant Propose un carnet d'adresses pour accompagner l'asidant
Agaas (ABPA) ers 2
. A . (AsH) i . dans ses differentes demarches
»  Cowverire Maads Univarssiz {CMIL) eherpements
> Addes ficales 3 domiclie [ —
*  Aides au kogamean 3 damicls (APL, ALF, »  EHPAD [umid spaciiqus
ALE Alzhimar)
»  Accusll da jour
» Hebergemant temporaira
Figure 26 : Outil d’accompagnement (suite)
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Cet outil se présente sous forme d'un livret et se compose de deux parties
détachables.

Le premier volet comprend un questionnaire a réaliser avec l'aidant et le second un
meémo permettant a celui-ci de connaitre toutes les structures auxquelles il peut s’adresser
pour effectuer les démarches administratives dans le département de I'indre.

Le livret est découpé en quatre pages humérotées:

- Page 1: Repérage des signes d’alerte. Les questions visent a repérer s’il y
a des situations qui laissent penser a des troubles cognitifs

- Page 2: Démarche diagnostique. Cette partie a pour but de savoir si
l'aidant a entamé une démarche de diagnostic et si ce n’est pas le cas a
I'encourager a le faire.

- Page 3: Diagnostic confirmé, démarches a proposer. Cette page permet
d’éclairer I'aidant sur toutes les démarches a accomplir

- Page 4: Accompagnement des aidants. Cette derniére partie permet de
rappeler le réle du pharmacien dans la prise en charge des patients atteints
de troubles cognitifs.

A lissue d’un entretien, un carnet d’adresses (cf annexe 4) regroupant toutes les
structures nécessaires aux démarches administratives dans le département de I'Indre pourra
étre remis a l'aidant.

Cet outil n’a été ni évalué, ni validé par d’autres professionnels de santé ou
associations. Il a seulement été testé au cours de mon stage officinal de 6éme année.
L’objectif étant pour moi de poursuivre sa diffusion et son utilisation dans les pharmacies de
lIndre. A terme, il pourrait étre élargi aux différentes régions et devenir un document de
référence pour la pratique officinale quotidienne, adapté a chaque région.
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Conclusion

La maladie d’Alzheimer touche de plus en plus de personnes que ce soit directement
ou indirectement avec les aidants. C’est une maladie pour laquelle, il y a de nombreux
projets de recherche en cours, mais sans pour autant aboutir & une voie de guérison.

Les autorités de santé ont décidé de modifier la prise en charge de cette maladie qui
était initialement essentiellement médicamenteuse. La HAS avec son guide de parcours de
soins préne une prise en charge sans médicament spécifique, personnalisée et globale
faisant appel a 'ensemble des professionnels de santé dont le pharmacien.

De plus, le réle de l'aidant est réellement pris en considération et c’est sur lui qu’il faut
se focaliser aujourd’hui. L’aidant a également besoin d’étre accompagné tout au long de
I'évolution de la maladie de son proche.

Comme I'a rappelé la HAS, le pharmacien est « un professionnel de santé de
proximité » ayant un rble dans la prévention de la iatrogénie. Il doit repérer les
situations a risque (comme le dépistage des troubles cognitifs du patient, I'épuisement de
l'aidant), apporter une information sur la maladie ou les modalités thérapeutiques et orienter
le patient ou son proche notamment vers le médecin ou des associations.

C’est pourquoi 'outil proposé dans cette thése devrait permettre au pharmacien d’'une
part, d’aborder le sujet a l'officine et d’autre part, d’aider l'aidant du patient dans ses
démarches.
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Annexe 1. Communiqué de presse : L’intérét thérapeutique des médicaments de la maladie
d’Alzheimer n’est pas suffisant pour justifier leur prise en charge par I'assurance maladie

[ e —
REPURLIGUT FRAKCAIY

MIKKTTR
DES SOLIDARITES
LTOLLASANTE

Direction générale de la santé
Direction de la sécurité sociale
Paris, le 1* juin 2018

Communiqué de presse

L’intérét thérapeutique des médicaments de la maladie d’Alzheimer
n’est pas suffisant pour justifier leur prise en charge
par I’assurance maladie

En France, le bien fondé du remboursement des médicaments par lassurance maladie est
régulierement réévalué par la Haute Autorité de santé (HAS) afin de s'assurer qu'ils présentent un
intérét thérapeutique suffisamment important.

La commission de la transparence (CT), composée d'experts indépendants de la Haute Autorité de
Santé, a ainsi récemment réévalué le service médical rendu par les medicaments de la maladie
d'Alzheimer’. A partir de 'ensemble des données médicales et scientifiques disponibles, elle a mis en
évidence que ces médicaments présentaient une efficacité faible, ainsi que des effets indésirables
digestifs, cardiovasculaires et neuropsychiatriques pouvant étre graves et nécessiter 'arrét définitif du
traitement (jusqu'a 30% d'arrét dans les études cliniques).

L'évaluation scientifique indépendante de la Haute Autorité de santé a donc conclu que l'intérét
clinique de ces produits était insuffisant pour justifier leur prise en charge.

Les soins dans le cadre de la maladie d’Alzheimer reposent avant tout sur une prise en charge
pluridisciplinaire adaptée. A ce titre, la Haute Autorité de santé vient d'émettre des
recommandations pour que le parcours de soin de tous les patients soit personnalisé, a chaque étape
de leur maladie. Grace a I'action coordonnée des professionnels de santé, I'objectif est de maintenir la
plus grande autonomie possible des patients. Un guide et des fiches pratiques pour "mettre en place
un parcours de soins et d'accompagnement adapté" pour les patients souffrant d'Alzheimer et de
maladies apparentées ont ainsi été publiés par la HAS le 25 mai dernier.

Le Ministére des solidarités et de la santé tire les conséquences de ces recommandations de la HAS
en publiant un arrété qui prévoit que, a compter du 1% aolt 2018, l'achat des médicaments de la
maladie d’Alzheimer ne fera plus I'objet d’un remboursement par I'assurance maladie. Il s'agit d’'une
mesure prise dans l'intérét de la santé des citoyens et qui permettra de renforcer la prise en charge
coordonnée des patients concernés.

En effet, pour améliorer la prise en charge des patients, le role des médecins généralistes dans le
dépistage et 'accompagnement des personnes malades a été récemment renforcé. lis disposent de
plus nombreuses possibilités d'effectuer des consultations longues au domicile des patients, pour faire
le point sur la maladie et s'assurer d’une prise en charge de qualité. L'accompagnement des aidants

' Donépézil, galantamine, rivastigmine, mémantine
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de personnes malades, dont le role est essentiel au quotidien, a en outre été renforcé, grace a une
augmentation continue du nombre de plateformes d'accompagnement et de répit qui leur apportent
conseils et soutiens. Les Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA), qui permettent une prise en charge
des patients a des moments clés de leur maladie, se développent par ailleurs sur 'ensemble du
territoire. Toutes ces mesures sont de nature a renforcer la qualité de la prise en charge dans toutes
ses dimensions.

Pour l'avenir, la recherche de traitements efficaces pour lutter contre la maladie d’Alzheimer reste un
enjeu majeur. La France se mobilise pleinement sur ces travaux et consacre chaque année des
ressources importantes aux recherches sur les maladies neurodégénératives et la démence.

Contacts presse
DSS : carine.delpy@sante.gouv.fr - 01 40 56 55 14
DGS : presse-dgs@sante.gouv.fr - 01 40 56 84 00
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Annexe 2. Fiche « L’entrée en établissement » réalisée par I'association France Alzheimer

L'entrée en établissement

Les questions 4 se poser...

Afin de vous aider a choisir un établissement qui corresponde a vos besoins et a vos attentes, nous vous avons

établi une liste de points clés.

Pour que les relations affectives
puissent rester vivantes

Quelles facilités d'acceés ?

u Existe-t-il un stationnement pour les voitures,
les transports en commun sont-ils & proximité 2

u Peut-on circuler facilement sur les trottoirs
avec un fauteuil roulant 2

Quelle place pour les familles ?

= Horaires des visites, possibilité de prendre

un repas, de dormir sur place si I'état de santé
du malade le nécessite 2

= Peut-on facilement avoir des entretiens
avec I'équipe soignante 2

= Y a-t-il un conseil de vie sociale 2

Peut-on connaitre les noms et numéros

de téléphone des représentants des familles
dans ce conseil 2

» Fréquence des réunions.

Peut-on consulter les compte rendus 2

= Quelles activités d'animation 2

Avec quelle participation des familles 2

= Peut-on emmener le malade passer un dimanche
ou partir en vacances avec sa famille 2

» Existe-t-il un livret d'accueil contenant toutes
les informations nécessaires 2

= Peut-on rendre visite @ un malade avec
un animal de compagnie 2

Pour que le lieu de vie solt adapté
Le cadre de vie

= Peut-on apporter des objets personnels dans

la chambre, la décorer 2

= Qui s'occupe du linge personnel du malade 2
La prestation est-elle comprise dans le prix 2

= Le malade peut-il circuler librement dans les
couloirs, les lieux de vie communs, les jardins
extérieurs 2

u L'établissement est-il sécurisé : fenétres, balcons,
terrasses, jardins 2 Par quel systéme 2

Quelles sont les sécurités incendie 2

= Le malade peut-il disposer d'un téléphone 2

La prise en charge individuelle

= Y a-t-il un projet de vie ou un projet
d'établissement 2 Peut-on le consulter 2

= Les horaires de vie des malades : lever et coucher,
toilette, habillement, repas 2

A quelle heure et comment ont lieu la toilette,
I'habillement 2

= Le malade peut-l manger dans sa chambre
si nécessaire, s'il est souffrant 2

= Quelles animations sont prévues pour tous les
résidents 2

Existe-t-il des activités spécifiques pour les malades
Alzheimer & certains moments 2

= Quelles prestations sur place 2
Coiffure 2 Esthéticienne 2 A quel coOt 2

= Le malade peut-il participer & une vie spirituelle 2
Quelles religions 2

Pour que les soins soient de qualité

= Combien y a-t-il de soignants le jour 2
Comment se passe la nuit 2
Combien de passages sont effectués 2

u Y a-t-il un médecin coordinateur 2
Les infirmiéres sont-elles de I'établissement ou libérales 2
Quel est le niveau de quadlification des soignants 2

= Qui gére la distribution des médicaments 2

Y a-t-il une surveillance particuliére des personnes
désorientées pour veiller & la prise des médicaments 2
u Peut-on bénéficier de repas spécifiques

en cas de nécessité médicale 2

= Si nécessaire y a-t-il I'intervention d'un kinésithérapeute,
d'un orthophoniste, d'un pédicure 2

A quelle prise en charge 2

= En cas d'hospitalisation, ou le malade est-il dirigé 2
La famille est-elle immédiatement prévenue 2

La chambre est-elle conservée pendant I'hospitalisation 2
Dans quelles conditions financiéres 2

m Est-il possible que le malade consulte des spécialistes
en ville ou a I'hdpital 2 Comment est-ce organisé 2
Est-il accompagné par un membre du personnel

de I'établissement 2 Est-ce compris dans le prix 2

= La famille est-elle sollicitée 2

= En cas d'aggravation physique et/ou psychique,
que se passe-t-il 2

= Y a-t-il des conditions d'exclusion de I'établissement 2
= Quelle prise en charge de la douleur 2
= Quelle prise en charge de la fin de vie 2

= La famille peut-elle rester auprés du malade
si elle le souhaite 2

Mars 2012 - A France Alzh
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Annexe 3. Dépliant « Formation des aidants » de I'association France Alzheimer

VOUS ACCOMPAGNEZ
UN PROCHE ATTEINT
DE LA MALADIE
D'ALZHEIMER ?

POURQUOI UMNE FORMATION 7

France Akheimer milite depuis longtemps
pour faire reconnaitre le réle essentiel des
aidants familiaux

Cew-ci, malgré tous les efforts déployés,
peuvent &tre confrontés & des situations
d"échec, avec des risques d épuisemeant =t
d'islement.

Il sont nombreus & réclamer de Faide pour
améliorer la qualité de I'accompagnement
d'un proche et développer leurs compétences,

A QUI 5"ADRESSE-TELLE 7

Soutenue par | Etat dans le cadre du Plan
Alheimer 2008 - 2012, cette formation
s'adresse aux personnes qui accompagnent
un parent ou un proche atteints de la maladie
" Alzheimer ou d'une maladie apparentée.
Les participants sont réunis &n petits groupes
pour favoriser le partage d'expériences et les
échanges. Cette formation est gratuite.

QulLANIME 7

Elle &st co-animée par un psychologue et un
bEnévole de "asseciation, formés ensemble
pour cette action.

Ce travail en bindme, spécificité de France
Alzheimer, permet d*apporter des réponses

au plus prés des réalités wécues par les partici-
pants.

LES OBJECTIFS
) Migux comprendre les mécanismes de la maladie

b Misux adapter ses attitudes et ses
comportements face & la personne malade

} Misux communiquer pour maintenir une relation
d*échange

Misws &Svaluer ses possibilités et savoir
reconnaftre ses limites

Misux connaitre les aides dont on peut b&néficier

EM PLUS DE LA FORMATION

Les associations France Alzheimer peuvent aussi
proposer:

b Une permanence pour &tre dcouté,
informé et arismsd

Des groupes de parole animés par des
psychologues

Des groupes de partage d'expériences,
de comivialité et de loisirs

Des conférences-débats ol interviennent
des experts professionnels

Des Séjours Vacances-répit Alzheimer®

Des haltes-relas pour les personines malsdes
et leur aidant familial ainsi que des Cafés mémaire®
France Alzheimer

LE CONTENU
DE LA FORMATION

L'ensemble du opcle est d'une durge d= 14 heures,
Il =5t d=coupe en plusizurs modules,
espaces sur plusieurs semaines.

¥ Medule 1 : Connaitre la maladie d*Alzheimer
Les questiors les plus frequantes
Les diffzrents troubles de la maladie

b Medule 2 : S'informer sur les aides possibles
Les aid=s humaines

Les aides technigues

Les aides sociales et firancieres

Les aides juridiques

¥ Medule 3 : Accompagner au quotidien
Les act=s du quotidi=n
Les temips de partage =t d= dét=nte

¥ Module 4 : Communiquer et comprendre
Rester =n relation =t mairtenir 'echange
Repondre aux manifastations d= I"hum=wur

et aux corduites derang=antes

¥ Moduls 5 : Etre I"aidant familial

Modification des roles dans la famill=

Importa ! rice des termps de repitet du maintien du li=n
social.

Les dews demiers modules sont abondés si ke groupe
est composé daidants ayant leurs proches malades
en établissement ou fréquentant un accueil de jour
ou encore d'aidants qui peuvent arriver 4 la limite
de l'accompagnement & domicile et se posent la
question de I"entrée en Stablissement :

¥ Module & : Préparer I'entrée en établissement
Reconraitre les limites de laccompagrement a domiale
Ermizsager I'entree =n stablisserment de son proche malade

¥ Medule 7 : Vivre en établissement
Fonctionnerment d'un stablisserment

Accueil de la personne malade =t d= == famill=
Place d= I'aidant =t ses relatiors avec le parsornel
soigrant
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lisé dans le cadre de la

, réa

Annexe 4. « Carnet d’adresses » pour le département de I'lndre

these.

Carnet d’adresses @

Consultation
mémaoire

CH Chéateauroux
Service de neurol ogie et g eratriefunité AVC
218 avenuedeVerdun
38000 Chiteauroux
02/5425/60/13

CH Le Blanc

& Rue Pierre Million
35300 Le Blanc
02/54/28/28127

CH La Chatre
Médecine polyvalente
40 Rue des oiseaux

=

Carte de Mobilité
Inclusion (CNI)

Maison départementale
des personnes
handicapées (MDPH)

4 Rue Eugéne Rolland
36000 Chiteauroux

02/54/35/24/24

Lieux
d’informations

36400 La Chitre
02/54106/54/27 Maison pour l'autonomie et
Fintégration des malades
d'Alzheimer (MAIA)
. Centre Colbert (maisonde la solidarité)
Association 4 Rue Eugéne Rolland
38000 Chiteauroux
02/36/30/80/40
: Centre local d’Information et de
ﬂ.w.mmw.p.pum_a_aﬁ Coordination gérontologique (CLIC)
Rue Comboliaud hm_._mmzm.mjmmo__m_._a
36000 Chéteauroux 36000 Chateauroux
02/54/0715/80 02/54/08/37720
Centre Communal d'Action Social
(CCAS)
1rue dela Manufacture Royale
38000 Chiteauroux
02/54/34/45/21

Aides financiéres

= Allocation personnalisée d*Autonomie (APA)
Mairies ou CCAS

Direction de la prévention et du développement social
Service d'aide et action sociales

Maison départementale de |a Solidarité

Centre Colbert 4 Rue Eugéne Rolland

36020 Chiteauroux cedex

02/54/08/38/09

CLIC

* Prestation de Compensation du Handicap (PCH)
CCAS dela commune

MDPH

* Allocation de solidarité aux Personnes Agées (ASPA)
CARSAT

3 Rue Colbert

36000 Chéteauroux

= Aide Sociala FHébergement (ASH)

CCAS

* Couverture Maladie Universelle (CMU)
CPAM 36

14 Rue Nicolas Ledoux

36000 Chéteauroux

08117036846

» Aides fiscales a domicile

Centre des finances publics

4 Bis rue du 147 régiment des Tiraill eurs-Algériens
36000 Chateauroux

02/54/53/16/36

* Aides des mutuelles et des caisses de retraite
CARSAT,MSA, RSI

+mutuelle complémentaire

# Frais de transport

CPAM36, CCAS, mairie

» Aides au logement a domicile (APL, ALF, ALS)
CAF

193 Avenue de La Ghéatre

38000 Chateauroux

0810253610

128

Marine DELARGE, BEAUJARD | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2019

Licence CC BY-NC-ND 3.0



Aides humaines

~

» Equipe spécialisée Alzheimer (ESA) pourle domicile
Centre hospitalier de La Chéatre
35400 La Chatre
ASMAD
38000 Chateaurou
Centre Hospitalier d’lssoudun
36100 Issoudun
Centre Hospitalier de Chétillon
38700 Chaétillon surlndre

# Ergothérapeute
ESAou libéraux

# Kinésithérapeute
# Orthophoniste (spécialisé dans|a maladie d'Alzheimer)
* Soins a domicile

Infirmiéres libérales

ASMAD

= Aides a domiciles (ménages, repas, courses, toilettes)
ASMAD

» Médecin traitant

#* Pharmacien

Aides pour aidants

~——

# Plateforme de répit
Ezpacela Madeleine
Quartier Zaint-Denis
1 chemin du Lavair
36000 Chéateauroux
DE/T4/26M1/36

* Aufil de la mémoire
Atelier thédtral
Chapelledes rédemptoristes
Rue Paul louis Courier
36000 Chéiteauroux

* Halte relais (parFrance
Alzheimer)
35rue de Strasbourg
36000 Chéteauroux

» Groupe de parole (par
France Alzheimer)
EHPAD La Charmée
182 avenueJohn Kennedy
36000 Chéteauroux
EHPAD La Cubissole
42 rue Blaise Pascal
EHPAD Georges Raveau
36400 La Chatre

» Café mémoire (parFrance
Alzheimer)
36500 Buzancais

# Ledroitau répitde
'aidant
Conseil départemental
Hdatel du département
Place de la victoire et des alliés
36020 Chateaurow: cedex

* Séjourvacances
France Alzheimer

¥ Accueillant familial
CLIC

#» Congé de proche aidant
Employeur

» Congé de solidarite
familiale
Employeur
Assurance maladie
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Hébergements

» EHPAD {unité spécifigue Alzheimer)

Les jardins d'automne(Privée)
386200 Badeconle pin

Le clos du verger (Publigue)
38200 Argenton surcreuse

La roseraie (Privée associative) DORPEA (Privéel
36210 Chabris 36800 Chasseneuil
La Charmée (Privée associative) Robert Taillebourg (publigque)

36000 Chiteauroux 36000 Chiteaurou

Maison de retraite de ['Hopital de Chatillon (Publigue)

36700 Chatillonsurindre

Résidence I'Ozance (Publique) Saint-Joseph (Privée assodative)
36700 Clion 36240 Ecueill&

KORIAN (Privée La Chaume (Privée assodative)
36270 Eguzon-Chantome 36100 |ssoudun

MNotre Dame Sacre coeur (Privée assodative)

35100 |ssoudun

Maison de retraite de ['Hopital de la Chatre (Publique)

38400 La Chitre
La Cubissole (Publique) De I'Hépital de Levroux (Publique)
38300 Le Blanc 35110 Levroux

Les orchidées (Publique) Bethanie (Frivéeassociative)
36290 Mézigres en Brenne 36180 Pellevoisin
Maison de retraite de Saint-Gaultier (Fublique)

36800 Saint-Gaultier

Centre Départemental Gériatrique de 'Indre {Publique)
36250 Saint-Maur

Le Castel (Privée associative)

38180 Saint- Sévére surlndre

Notre Dame de la confiance (Privée associative)

36220 Tournon Saint-martin

Le bois rosier (Publique)

36150 Vatan

#* Accueil de jour

(En rouge danslalisteci-dessus)
EHPAD Les Arcades

38100 Issoudun

#* Hébergement temporaire
(Soulignédans la liste ci-dessus)

Votre PHARMACIEN

Estal'écoute pourvous aider a repérer les signes d’'alerte
d'un trouble cognitif chez un proche

Peut vous orienter vers une consultation mémoire

Est le professionnel du médicament et analyse I'ensemble
des prescriptions du patient

Détecte les possibles contre-indications et/ou interactions
médicamenteuses

Déclare les éventuels effets indésirables liés au traitement
médicamenteux et aide a les gérer

Apporte les conseils appropriés d’hygiéne de vie pour
améliorer la qualité de vie des patients atteints de la
maladie d'Alzheimer et celle de leurs aidants

Propose un carnet d’adresses pour accompagner I'aidant
dans ses différentes démarches
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Annexe 5. « Fiche d’action, maladie d’Alzheimer, accompagnement des aidants », réalisée

par la Haute Autorité de Santé (HAS)

Aige 3y repérage de ['épyisement de I'aidant, exemple de la Grille MiniZarit

Evaluation s Fa soulTrance des aidants naturels dans be maintien & domicile des. persasses dgies

Hotation: 0= [amak, W = parfols, 1 = souvesit a W 1
1 - Lie Mol ke wouls ocuper di vadre parent entraine-1-1:

= de= dif ficulf s dors voire vie familiale O O O

* de= diffieutés dars ws relations e wos amis, vos losirs, ou dans vobre travail* - O O (m |

* un rebenbissement sur wolre santé {physhpe offos peychique] T O [m] m]
2 - PR t-v0ns | serviment i i pls recoReaiire voire paent 7 O O O
3 - Ayez-vom pear pour Faverir de wobre parent ? m] O m]
4 - Spuhafez-vous Stre | ge] aidé[e] pour wper de woire parest ¥ [m] O (m |
5 - Risserdez-vil _.l_aiﬁm VIS GCCUPANT &2 vokre parent 7 O [m] o
Sopres .. 4. . _E.. =7  Tomlz_.._..

aars: %%EEQ ?m_: _._f._._.hm_n_ —F.__m._._u :il LA 5 ooy mouée o s
554 7 fardeou sévére

Soarces | RMecommendiion de bomne: prafigue « Makde dA £ e mdchonl den aidaniy
wiureis 5, Fivrer 2000 EEFI‘E .{!liii.l.gtmm_hlﬁu

FRINCIFES GENERALX

Les actions d'amélioration des pratigues des pharmaciens dofficine
s'inscrivent dans le respect des dispositions du Code de la santé publique.
Ces actions ne doivent pas éire utilisées comme arguments publicitaires.
L'adhésion du patient et'ou de I'aidant doit éftre la régle quelle que soit
Faction d’ameélioration des pratiques proposée.

CONTREUTEURS

Piafefomme profiessionnele HAS FMEA « PresoipSon médicymenteuse chez ie sujet Spé of préventon de 1a
|atrogénis 5

Sroups de fravall — Pharmaslans O offeing

Nathalie BESEARD, Saule (21)
Gllies BONNEFOND, Monteimar [25)
Fhilpps DENSY, Gondrevile (S4)
ks GARMIER, Meynes (30
Julen GRAVOULET, Leyr (34)
Jeanre KARK] Feims (1)

Jean Fiemre LACHEZE, Pessac (33)
Catherine LEYRISSOUX, Lanssher (55)
Fiarence LOYER, Cogrites (T8)
Cilvier TRIGUENEALD, Paris (75
Frangois WIGOT, La Hay du Puy (50)

Hauds Auborsts de Sanks — Dirsotion de I'Amalleration s Ls Qualls st de 13 Bsourts dec Boing -
Zervics Programmec Pllodsc Impaot Clinlgus (3PPIC)H

Armele LEFERRE DESFLANQUES, ched de sendce, Natrails RICLACC!, adjoint chef de servos
Caroie MICHENEAL, chaf de projet Frogramees Fiots AM FMSA, Mare ESEALLT, chef de projes

S - Jamie 2010

©Hauw Auartd de

—l_}m G ot mrtert  ura siem th mirort Sbch mpre

AMELIORATION DE LA GQUALITE ET DE LA SECURITE DES 50INS

PHARMACIEN

ACTIONS D' AMEUORATION DES PRATIGUES

[ DocumeNT
_. PHARMACIEN D' OFFICINE

FICHE D'ACTION

MALADIE D'ALZHEIMER
ACCOMPAGNEMENT DES AIDANTS )

° 8

PATIENT AIDANT
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ﬁ MALADIE D'ALZHEIMER

:ACCOMPAGNEMENT DES AIDANTS ( 4

DocuMeNT

QUELS OBJECTIFS 7

¥ Deépister et prévenir 'épuisement des aidants
* Ameéliorer la prise en charge des troubles du comporiement des
personnes vivant avec la maladie d Alzheimer

#  Ameliorer la gualite de vie des aidants

UELLE POPULATION CIBLE 2

Toute personne partageant le quotidien d’une personne vivant avec
la maladie d°Alzheimer

Une personne parageant le guotidien d'une personne vivant avec la
maladie d'Alzheimer amive & I'officine avec l'expression de symptémes
etiou une demande de médicaments conseil

UELLE EVALUATION ET OUTILS ?

Mise en place d’une évaluation des actions d"amélioration des
pratiques mises en euvre

Ex SOUTE. afdvaliistion das aclios oamdliionation des

- Horbre Fakdants repénis
¥ Forbre diakdants repdres aver b grilie de MinZart
\”J. " Horibre Faldants nepénés arienids vers eur mdoedn aiant
- Morire de patients nepéngs pour fesquess | Y 3 240 U acmmpagnement
Ewoiuion d= Fipuisement des aidants mepéres
Eabistacion des aldants,

Filrence HAS | Rscommardeton de boome prefque 1 Masde JALSsiner ol muledes sppeeniies = sobd misdicsl dew
wdmris mabrels 5, Fiwriar 2000

P. PHARMACIEN D' OFFICINE

|

CUELLES ACTIONS ET QUTILS ¥

LES ACTIONS

1. Repérer I'épuisement de I'aidant avec son accord en utilisant, par
exemple, la grille du « Miniarit »

2. Orienter I'aidant vers le médecin traitant en fonction des resultats du
repérage
Un sulvl madical annuel des aidants st recommanda”

3. Apporter une information a I"aidant concernant :
»  Les tmubles du componiament quil conirbuent 3 son apulsement
#  Les Merapies non medlcamentzusas dans |3 prise en charge des froutles ou

compartement

#  Les disposhis exisianis pour accompagner 13 prise en chargs

4, Mettre en place une fiche de suivi de Paidant
Lafiche de sulvl peudt &% s0US M3t papler etiou renseignide dans b2 logicel dake 313
dispersation

LES OUTILS (disponibies sur je site 08 13 HAS)

Recommandation de bonne pratique

=« Maladle dAlzheimer 2t maladies apparentsas | suvi medical des aldants naurzis =,

Fésrier 2010
Aide mémoire
®  Lagrille « Minl Zarit s {C1. verso)
*  Les neuroieptigues - Quelle placa dans Ies troudles du componsment 7
*  Lapnse en charge des Toubles du comportiement
*  Leg théraples non medcamentzusas
Document patient * Les dispositifs existants pour aczompagner |a prse en charge

Owtil powr le suivi de Paidant

Examets TOUTE poor i gt cie Maicant
Fisuliat du repérage (aver grille «MINEarE =) Eme -
- Orieniafon vers = médecn raitant o )
* Irormabon & Fagart
= L=z broubles du corporbement B o jml e )
Les thérapies non msdoamenteuses. A o )
L= dsposits de prise &0 cherge Do MO
Ehisrent de suid O Faidant (s som accond)
Consuitation midecin rakant o jml )
AcTas aue dositts oe prise =n chams Do MO
Evoludon o= I sfuaon | nouvesiy repdrape
igrlie « MINZarE =) o
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Annexe 6. Dépliant réalisé par la Haute Autorité de Santé en collaboration avec I'association
France Alzheimer : « Faites le point avec votre médecin traitant au cours d’'une consultation

des aidants ».

HAS

HALTE AUTORITE DE SANTE

——

wwvarancralzheimenong
Ui nadads, £ed roste ame farelie g7 8 Bessin alaids

Accompagner un proche peut retentir sur votre santé,
votre vie familiale, sociale ou professionnelle
Vous &tes surmenée 7
B VOUS Mangez maing ou vous grignotez sans cessa 7

m vous dormez mal @ vous n'amivez plus a vous laver, vous craignez de
vous coucher 7

u vous devensz imitable 7
® vous n'amivez plus & prendre des décisions 7

B vous vous repliez sur vous méme,
vous ne voyez plus vos amis 7

= vous n'avez plus de temps
pour vos activités habituellas ?

m vous vous sontez tendulg),
strasséla) 7

m vous Stes fatiguéle), vous
vous sentez epuisafs) ?

m votre santd se dégrade 7

ASFOCIATION
FRANCE ALZHEIMER*

Vous accompagnez une personne
atteinte de maladie d’Alzheimer
ou de maladie apparentee

FAITES LE POINT AVEC VOTRE MEDECIN TRAITANT AU COURS D'UNE CONSULTATION DES AIDANTS

Une consultation médicale annuelle de l'aidant
chez votre médecin traitant

u Pour faire le point sur votre état de santé actuel en particulier cardio-

vasculaire, nerveux, articulaire.

u C'est aussi I'occasion d'échanger sur :

« votre santé physique ;

+ vos habitudes de vie : sorties, activités de
détente, sport, efc. ;

+ vos consommations de tabac, de cafa,
de thé, de boissons alcoolisées, efc. ;

+ vos médicaments : excitants, calmants,
somniféres, fortifiants, etc. ;

+ vos amotions concernant I'état de
votre proche.

C'est le moment de prendre le temps de
planifier vos vaccinations et examens
de dépistage (mammographie, frottis,
recherche de sang dans les selles atc.) et
d'effectuer un bilan sanguin si nécessaire.
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FAITES LE POINT AVEC VOTRE MEDECIN TRAITANT AU COURS D'UNE CONSULTATION DES AIDANTS

— Pour vous soutenir

= Yous faciliter la vie gquotidienne en suivant
unie formation gratuite sur deux journdes :
1. connaitre la maladia d"Alzheimear ;

. connaitre les aides ;

. accompagner au quotidien ;

. communiguer et rester en relation ;

. savoir prendre du répit.

Mmoo W R

= Rejoindre un groupe de soutien local
avec d'autres aidants pour échanger,
parler da vos problémes et partage
les solutions :
» groupe de parole ;
» bistrot ou café mémoins ;
« cycle de soutien ;
» halte répit ;
+ S&jours vacances ;
» atc,

= Bénéficier d'un soutien individuel
téléphonique ou par internet.

u Bénéficier d'un soutien psychologique
individugl ou en groupe.

S/

Pour mettre en place des aides
pour votre proche

m Soins infirmiars.

m Accueil da jour.

m Kinésithérapie, m Portage de rapas.
orthophonie. = Garde de nuit.

m Ergothérapie, m Relai da jour.
paychomotricité,

n Hébargament
temporaire.

Pour vous assister et

Pour vous informer sur
les aides financiéres

Il wous criantera wers le consedl général

m Allocations personnalisée pour I"autonomis (APA).
m Aide sociale départemantala.

m Maizon Départemeantale das Personnas Handicapses

(MDPH). 1\_

vous soulager
Il vous conssillera de prendre contact avec
les structures de proximité
m Service de soins infimiers & domicile
(SS1AD).

= Contre communal d'aide
sociale (CCAS).

m Cantre local diinformation et de coordination

pour les personnes igéas (CLIC).

m Maizon pour l"autonomie et lintégration des

malades Alzheimer (MAIA]J.

m Azssociation départementale France Alzhaimer.

/

Contacts utiles

Alko Fronce Alhaeimsar
JrcTs m il CToR R ST

(4 0811 112112
& alle Alhaimer

France Alzheimer
www_francealzheimer.omn

Plan Akzheimer
wwrw.pl an-alzhe mer.goufr

Caisse nationale de solidaritd pour Fautonomie
www_onsafr

Centre Local dInformation et de Coordination
dic-info.personnes-agees goufr

HAS

HAUTE AUTQRITE DE SANTE

www has-santefr

Jamwsier 2011
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Serment De Galien

Je jure en présence de mes Maitres de la Faculté et de mes condisciples :

- d’honorer ceux qui m’ont instruit dans les préceptes de mon art et de leur témoigner ma
reconnaissance en restant fidéle a leur enseignement ;

- d’exercer, dans lintérét de la santé publique, ma profession avec conscience et de
respecter non seulement la législation en vigueur, mais aussi les régles de I'honneur, de la
probité et du désintéressement ;

- de ne jamais oublier ma responsabilité, mes devoirs envers le malade et sa dignité
humaine, de respecter le secret professionnel.

En aucun cas, je ne consentirai a utiliser mes connaissances et mon état pour corrompre les
mceeurs et favoriser les actes criminels.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mes confréres, si j'y manque.
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Elaboration d’un outil d’aide au dialogue a I'officine pour les aidants d’'un
patient atteint de la maladie d’Alzheimer dans le département de I'Indre

La maladie d’Alzheimer est une maladie neurodégénérative, 4°™ cause de mortalité en
France pour laquelle il n’y a pas eu d’avancées majeures récentes qui pourraient conduire a
la guérison. C’est un véritable enjeu de santé publique car cela représente un co(t financier
mais aussi humain. Les traitements médicamenteux actuels sont peu efficaces et non pris en
charge par I'Assurance maladie. L’axe majeur pour les autorités de santé est la prise en
charge non médicamenteuse qui doit étre globale et individualisée. Cette these se focalise
sur l'aidant qui se trouve au centre de cette prise en charge globale et qui a souvent été
négligé. Un outil d’accompagnement a été créé afin que le pharmacien puisse assister au
mieux l'aidant venant a l'officine dans le département de I'Indre. Ce document au format
livret permet le repérage des signes d’alerte, oriente pour la démarche diagnostique, guide
vers les aides administratives ou financiéres et le type d’hébergement souhaité pour le
patient. Il comporte un mémo qui rassemble les établissements et les structures qui peuvent
étre utiles a l'aidant d’'un patient atteint de troubles cognitifs.

Mots-clés : Maladie neurodégénérative, Alzheimer, troubles cognitifs, prise en charge
personnalisée, aidant, accompagnement, Indre

Development of a dialogue aid tool at the pharmacy for the caregivers of a patient
suffering from Alzheimer’s disease in the department of Indre

Alzheimer's disease is a neurodegenerative disease, 4th cause of death in France for
which there has been no recent major advances that could lead to recovery. This is a real
public health issue because it represents a financial but also a human cost. Current drug
treatments are not very effective and not supported by the Health Insurance. The major focus
for health authorities is non-drug management, which must be global and individualized. This
thesis focuses on the caregiver who is at the center of this global care and who has often
been neglected. An accompanying tool was put together in order to assist the pharmacist in
supporting the caregiver coming to the pharmacy in the department of Indre. This document
in booklet format allows the identification of warning signs, orients for the diagnostic
procedure, guides to administrative or financial assistance and the type of accommodation
needed by the patient. It includes a memo that compile institutions and structures that can be
helpful to the caregiver of a patient with cognitive impairment.

Keywords : Neurodegenerative disease, Alzheimer, cognitive disorders, personalized care,
helping, accompaniment, Indre



