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INTRODUCTION

La principale étiologie de troubles neurocognitifs majeurs (TNCM) chez le sujet agé est la
maladie d’Alzheimer, touchant environ 30% des plus de 85 ans (1). Les autres étiologies principales
sont les maladies cérébro-vasculaires (ex « démences vasculaires »), la maladie a corps de Lewy et la
maladie de Parkinson, les atrophies lobaires fronto-temporales (1). Dans 60% des cas, ces pathologies
sont accompagnées de symptomes psycho-comportementaux, se majorant avec la sévérité de la
maladie (2). En France, environ 800 000 personnes sont atteintes de « MAMA » (Maladie
d’Alzheimer et Maladies Apparentées) toutes étiologies confondues. Parmi elles, 64% ont plus de 80
ans (3,4). Actuellement, la prévalence augmente, environ 220 000 nouveaux cas par an (5). Il est
estimé qu’en 2030, environ 1,4 millions de personnes seront touchées, ce qui en fait un probléme

quotidien du gériatre (6).

La maladie d’Alzheimer se définit comme une maladie neurodégénérative a évolution
progressive ayant pour conséquence une détérioration progressive des fonctions cognitives (mémoire,
langage, praxies, gnosies, fonctions exécutives...) provoquant une dépendance dans les actes de la vie

quotidienne (1,7).

Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer est parfois difficile a établir en raison de ces
différents modes d’expression et de son installation progressive. Face a un trouble neurocognitif, le
patient doit étre adressé a un médecin spécialiste (gériatre, neurologue ou psychiatre) de maniere le
plus précoce possible. Plus le diagnostic est réalisé t6t dans la maladie, plus les chances d’agir sur
I’évolution sont meilleures. L’HAS recommande de formuler un diagnostic en prenant en compte les
critéres diagnostiques du Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 4 révisé (DSM-4-TR),
nouvellement modifié en DSM 5 (1) (Annexe 1). Ces changements de nomenclature évoluent dans le
temps, nécessitant une mise a jour continue de la part des médecins. La qualité du diagnostic a toute
son importance car, grice a un diagnostic précis, des traitements spécifiques et des aides adaptées

peuvent étre mis en place.

L’ensemble de la prise en charge du patient doit pouvoir étre retracé dans le dossier médical.
D’aprés les recommandations HAS et la circulaire concernant les Centres Mémoire de Ressource et de
la Recherche (CM2R), le médecin traitant doit étre informé du compte-rendu de la consultation par un

courrier, en retragant toutes les informations recueillies durant 1’entretien (8).

Le patient, dans la plupart des cas, est accompagné d’un membre de son entourage, appelé
« aidant naturel », défini comme « une personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal,
pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie
quotidienne ». Il occupe une place de soignant informel, allant des démarches administratives
jusqu’au nursing, nécessitant une vigilance permanente (9,10). Cette aide n’est pas délimitée dans le

temps et le nombre de taches croit avec 1’augmentation de la dépendance (7). Toutes ces sollicitations
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représentent une charge pour 1’aidant appelé également « le fardeau » (11). Les conséquences sur sa
sant¢é sont multiples. D’une part, le risque de développer des maladies coronariennes, de
I’hypertension est plus élevé. D’autre part il existe un retentissement psychologique important avec
une consommation de psychotrope plus élevée, une qualité de vie diminuée, des troubles de sommeil,
une majoration de 1’anxiété et de dépression (7,12). Pour une prise en charge optimale du patient, il est
donc indispensable de prendre en considération la souffrance de 1’aidant a chaque consultation d’un
patient atteint de TNCM. La HAS recommande que cette recherche du vécu de ’aidant soit également

tracé dans le courrier (9).

Les courriers de consultation ont un role primordial dans I’articulation médecine de ville et
médecine hospitaliére, la qualité de ces courriers a donc toute son importance dans cet échange. Ce
travail a pour but de faire une analyse des pratiques professionnelles au sein du secteur ambulatoire
gériatrique de Champmaillot, antenne du CM2R de Bourgogne, appartenant au Centre Hospitalier
Universitaire (CHU) de Dijon : Quelle est la qualité de rédaction des courriers de ces consultations ?
Quels déterminants de 1’épuisement de 1’aidant sont retrouvés dans le dossier et sont cités dans le

courrier ?
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PATIENTS ET METHODES

1- Type d’étude

Nous avons réalisé une étude rétrospective descriptive et analytique d'une durée de trois mois
du 01/07/2015 au 31/09/2015. Elle s’est déroulée au sein du secteur ambulatoire de gériatrie de
Champmaillot au CHU de Dijon (consultation et I’hdpital de jour gériatriques). Le but était d’évaluer
les pratiques professionnelles des médecins sur des critéres qualités :

- Les informations concernant le suivi du patient (diagnostic, dépendance, troubles du
comportement, aides extérieurs, traitement médicamenteux spécifique) sont-elles retrouvées dans le
courrier ?

- Le diagnostic étiologique est-il correct et exprimé en accord avec le DSM 4-TR (en vigueur a
I’époque) (Annexe 1) ?

- Une prise en charge médicamenteuse a-t-clle été proposée ? En cas d’absence, la décision
est-elle justifiée ?

- La prise en charge est-elle différente en fonction des médecins (effet médecin) ?

- Quelles informations sont présentes dans le courrier concernant 1’existence d’un aidant, sa

capacité a faire face et les déterminants d’un épuisement éventuel ?

2- Population étudiée

e  Critéres d'inclusion

Les critéres d’inclusions des courriers dans 1’étude étaient :

- patient 4gé de 70 ans et plus

- vivant au domicile

- venant en consultation et/ou en hdpital de jour gériatriques du CHU de Dijon, Champmaillot
- pour bilan de troubles neurocognitifs

- courrier de consultation du troisiéme trimestre de 1'année 2015 soit du 01/07/2015 au

31/09/2015.

e  Critéres d'exclusion

Les criteres d’exclusions des courriers étaient :

- patient résidant en Etablissements Hospitaliers Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) car
la thématique de 1’aidant est primordiale pour ceux vivants a domicile

- patient consultant pour réévaluation d'un traitement par inhibiteurs de 1’acétylcholinestérase
(IAChE) a 4 semaines environ de leur introduction

- patient ne présentant pas de troubles neurocognitifs ni de plainte cognitive.

16



3- Conception de la grille et recueil de données

Travail préparatoire

Aprés une recherche bibliographique et pour répondre a 1’objectif de 1’étude, nous avons

réalisé une grille d’analyse pour recueillir les différentes données, réparties en 5 parties :

>

La premiére partie concernait les informations générales : date de naissance du patient, sexe,
lieu d’habitation, motif de consultation.

La deuxiéme partie concernait les détails de la consultation : code du médecin gériatre (1 a
11), date de la consultation actuelle et de la premiére consultation en gériatrie, MMSE de la
premiére consultation, présence de 1’aidant principal lors de la consultation.

La troisieme partie concernait la prise en charge de la personne malade : MMSE actuel,
diagnostic positif et étiologique, existence d’un traitement spécifique, d’un trouble du
comportement, d’une évaluation de la dépendance, d’une aide extérieure.

La quatriéme partie concernait 1’aidant principal : présence de 1’aidant a domicile, aide aux
soins, vécu de I’aidant recherché et épuisement éventuel.

La cinquiéme partie concernait les aides proposées : service d’aide a domicile/ service de

soins infirmiers a domicile (SAD/SSIAD), accueil de jour (ADJ), psychologue, autres.

Recueil de données

Tous les comptes rendus de consultation de 1’hopital de jour de Champmaillot du 01/07/2015

au 31/09/2015 ont été consultés grace au logiciel DxCare® de I’hdpital. Le recueil des données a été

effectué avec le logiciel Excel®.

Nous avons cherché la présence de certains items dans le dossier informatisé pour les

comparer avec les informations du courrier :

Présence de consultation antérieure,
MMSE,
Présence de 1’aidant,

Diagnostic étiologique, traitement, troubles du comportement, dépendance, aide extérieure,

- Aide aux soins de I’aidant, épuisement aidant.

Tout ce qui était écrit dans le dossier comme réponse positive était noté comme telle. Les

réponses négatives ou absentes étaient considérées comme négatives et notées ainsi. Dans le courrier,

c’est la présence de I’information des différents items qui était noté, quelle que soit la réponse.

Les variables ont été codées en présence ou absence. Un numéro a été attribué a chaque

médecin pour respecter ’anonymat. Les données jugées trop isolées ont été regroupées dans un méme

terme avec une logique médicale pour permettre des effectifs suffisants ; par exemple, pour la nature

de I’aidant « fils » et « fille » ont été regroupés en « enfant ».
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Aucune donnée nominative n’a été enregistrée.

4- Méthode statistiques d'analyse des données
Les données recueillies ont été analysées grace au Logiciel Statview® (Abacus concept,

Seattle, Washington) pour réaliser les statistiques.

Dans un premier temps, nous avons réalisé une analyse descriptive, avec calcul des fréquences
pour les variables qualitatives et calcul de la moyenne et de l’écart type pourles variables

quantitatives.

Dans un deuxiéme temps, nous avons réalisé une analyse inférentielle des déterminants
potentiels des critéres qualités : informations du courrier et effet médecin, puis déterminants de
I’épuisement de 1’aidant et citation dans le courrier par le test du Chi2 ou de Fischer. Le seuil de

signification retenu pour le risque o de premiere espece était de 5 % (p < 0,05).
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RESULTATS

1- Analyse descriptive de la population

Sur les 262 comptes rendus analysés, 117 n’ont pas été inclus pour les motifs suivants (non

exclusifs) :

7
0’0

34 résidants d’EHPAD

42 sans troubles cognitifs (autres motifs de consultation)

7 réévaluations suite a 1’introduction d’un traitement spécifique

37 absences de courrier

Cent quarante-cinq courriers de 145 patients ont été inclus dans 1’étude.

Les caractéristiques de la population étudiée sont décrites dans le tableau I. Concernant ’item

« présence de 1’aidant », nous avons regroupé les réponses « niéce, frére, sceur, amis, tuteur » dans

Autres.

Tableau I : Caractéristique de la population étudiée (n= 145)

Sexe n (%)

Homme 56 (38,6)

Femme 89 (61,4)

Age (m = et)

Années 84,4+53

MMS moyen

Actuel 19,3+5,4

1°° consultation 20,3+5,5

Conséquences : n (%)

Dépendance 124 (85,5)

Troubles du comportement 24 (16,5)
¢ Productif 17 (11,7)
s Régressif 7 (4,8)

Présence d'aides extérieures : n (%)

Oui 88 (60,7)

Aidant Principal : n (%)

Présent a la consultation 103 (71)

Conjoint 43 (29,6)

Enfant 52 (35,8)

Autres 8(5,9)

Aidant vivant a domicile : n (%)

Oui 88 (60,7)

n = nombre, m = moyenne, et = écart type, MMS = Mini Mental Status
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Les consultations initiales représentaient 59 des courriers inclus (40,7%), les consultations de
suivi 86 courriers (59,3 %). Le délai de suivi entre une premicre consultation et celle étudiée était en

moyenne de 22,5 + 40,4 mois.

Sur I’ensemble des courriers, 60,7 % des aidants vivaient au domicile de la personne malade.

Parmi les enfants, les filles étaient représentées dans 80,8 % des cas (n = 42).
On retrouvait dans le dossier la présence d’un épuisement de I’aidant a 16,7 % (n = 24).

Il manquait dans le courrier 40 MMSE sur les 145 courriers inclus, soit 27,6 %.

2- Fréquence des critéres qualités

2-1 Retranscription de I’information dans le courrier et qualité des courriers

e Diagnostic

Pour les patients ayant une premiére consultation, la présence d’un diagnostic était notée
comme présent dans le courrier mais absent dans le dossier, car nouvellement cité. Les termes
« troubles cognitifs » employés seuls, « troubles mnésiques », « fragilité cognitive », « déclin
cognitif » et I’absence totale d’information (non communiqué) étaient considérés comme une absence
de diagnostic étiologique. Les diagnostics non informatifs sur 1’étiologie ont été regroupés dans un

méme groupe « fragilité cognitive ».

Dans 22 courriers (15,2%), le diagnostic n’était pas mentionné. Dans 11 courriers (7,6%), le
diagnostic était présent dans le dossier mais n’était pas retrouvé dans le courrier. Dans 45 courriers

(31%) un diagnostic était nouvellement cité (non présent dans le dossier).

Les fréquences des critéres qualités sont décrites dans le tableau II. Nous avons comptabilisé
dans ce tableau la présence d’un diagnostic étiologique, méme s’il était mal exprimé. Le terme
« trouble cognitif » seul était considéré comme sans diagnostic. Par exemple, s’il était associé a

« d’origine corticale » ou « mixte », il était pris en compte.
+ Etiologie

Dans 68 courriers, les diagnostics ont été regroupés dans « fragilité cognitive », sans étiologie
précise et non exprimés selon le DSM en vigueur (46,9%). Parmi eux, 25 diagnostics comportaient le

terme « mixte ».

Parmi les courriers, 54 diagnostics étiologiques étaient décrits (37,2%): 25 « maladie
d’Alzheimer », 4 « maladie de la mémoire », 8 « MCI», 7 « démence mixte », 4 « maladie

cérébrovasculaire », 2 « angiopathie amyloide », 1 « hydrocéphalie chronique », 1 « maladie de
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. . . . .. . g U
Parkinson », 1 « aphasie primaire progressive », 1 « origine psychogéne ». Si 1’on rajoute les 25

« troubles cognitifs mixtes » moins précis, 79 diagnostics étaient évoqués (54,5%).

/7

% Terminologie

Selon le DSM 4-TR, 50 diagnostics étaient correctement cités (34,5%), les 4 « maladie de la

mémoire » n’en faisant pas parties.

e Dépendance et Aides :

Lorsque I’information « dépendance » était retrouvée dans le courrier, elle était détaillée dans
79,6 % des cas (n = 78). Parmi les descriptions, on retrouvait les échelles ADL/IADL et leurs scores
associés, « gestion papiers et finances », « ménage, courses, cuisine », « toilette, hygiéne »,
« traitements » « dépendant dans les activités instrumentales », « Groupe iso-ressources (GIR) a 2 ou

4 ». Parfois il était spécifié « autonome pour les gestes de la vie quotidienne ».

Sur les 97 aides extérieures citées dans le courrier, 84 étaient décrites, soit dans 86,6 % des
cas. Les termes employés étaient: « aide-ménagére », « accueil de jour », « auxiliaire de vie »,
« portage des repas », « IDE avec nombre d’heures », « aide a la toilette », « pilulier », « prise des

traitements », « pas d’aide ». La fréquence des aides était souvent détaillée.

e Traitement médicamenteux spécifique

Sur ’ensemble des courriers analysés, 35 patients recevaient un traittement médicamenteux.
Parmi ceux-ci, 24 (68,6 %) avaient une prescription d’IAChE, 10 (28,6 %) de Mémantine et un
(2,8 %) bénéficiait d’une bithérapie.

D’apres les diagnostics étiologiques, 62 patients (42,7%) auraient une indication de traitement
médicamenteux selon ’AMM (« maladie d’Alzheimer », « maladie de la mémoire », diagnostic avec

le terme « mixte », « Parkinson »). Parmi ceux-ci, 56,5% des patients étaient traités.

Parmi les 35 prescriptions, 18 IAChE étaient correctement prescrits (MMSE entre 10 et 26), 2
étaient hors AMM, avec un MMSE supérieur a 27. Les diagnostics associés aux patients traités
¢taient : 15 « Maladie d’Alzheimer », 7 « troubles mixtes », 2 « troubles cognitifs ». Pour la
Mémantine, 9 étaient correctement prescrits (MMSE entre 3 et 19) et 2 hors AMM, ou le MMSE ¢était
supérieur a 20. Les diagnostics associés étaient : 5 « Maladie d’Alzheimer », 4 « troubles mixtes », 2

« troubles cognitifs ».

Concernant les patients non traités ayant une indication (n = 27), la justification de 1’absence
de traitement était apporté dans 6 courriers, soit dans 22,2 % des cas. Dans les explications, on
retrouvait « absence de troubles psycho-comportementaux », « situation stable chez un nonagénaire
au domicile », « privilégier dans un premier temps un soutien médico-social », « existence d’un

traitement lourd - pathologie psychiatrique associée ». Certains ont donnés une explication méme si le
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diagnostic n’avait pas d’indication a un traitement (3 courriers) : « pas d’indication au stade MCI
amnésique », « troubles légers ne nécessitant pas d’instauration de traitement », « surveillance, pas

encore de maladie de la mémoire vrai ».

e Aidant principal

Un courrier a été retiré car un patient n’avait aucun aidant (cité dans le courrier) pour cette partie.

/7

% Aide aux soins :

Sur les 83 courriers ou I’information « 1’aidant participe aux aides » était mentionnée, les aides
¢taient détaillées dans 78,3 % des cas (n = 65). Parmi celles-ci, tous les aidants participaient aux IADL
et 16 aidants participaient aux ADL (24,6 %). Dans le dossier, on retrouvait 20 aidants participant aux

ADL et 81 aux IADL.

+» Epuisement de ’aidant :

Le vécu de I’aidant était recherché et cité dans 22 courriers sur 144, soit 15,3 % des cas.

Les résultats sont retrouvés dans le tableau II.

Tableau II : Fréquence des critéres qualités

Dossier Courrier
n (%) n (%)

SUIVI DU PATIENT (n=145)
Présence d'un diagnostic 49 (33,8) 84 (57,9)
Dépendance 124 (85,5) 98 (67,6)
Trouble du comportement 24 (16,5) 29 (20)
Aide extérieure 88 (60,7) 97 (66,9)
Traitement spécifique 35(24,1) 35(24,1)
AIDANT PRINCIPAL
Présence aidant a la consultation (n=145) 103 (71) 96 (66,2)
Aides aux soins par l'aidant (n=144) 103 (71,5) 83 (57,6)
Epuisement aidant (n=144) 24 (16,7) 20 (13,9)

e Prise en charge non médicamenteuse

Parmi les 118 aides proposées citées, on retrouvait 63 SAD SSIAD (53,4 %), 33 ADJ (28 %),
13 aides psychologiques (11 %), 8 ESA (6,8 %), et 27 entrées en EHPAD (22,9 %).

3- Déterminants des critéres de qualité
Dans ce chapitre est exposée la qualité de retranscription dans le courrier de 1’information

présente dans le dossier avec une comparaison statistique de la communication de 1’information selon
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que les critéres soient présents ou absents dans le dossier.

e Diagnostic étiologique - Traitement

Sur les 86 courriers de consultations de suivi, 41 diagnostics étaient en accord avec le DSM 4-
TR (47,7%) alors que sur les 59 courriers de premicre consultation, seulement 9 diagnostics étaient

conformes (15,3 %). La différence était statistiquement significative (p < 0,001).

Dans 22,5% des cas, ’information concernant le diagnostic était manquante dans le courrier
alors qu’il était présent dans le dossier contre 52,1% d’information manquante quand il était absent

dans le dossier, p = 0,0006.

Dans les 37 courriers ou I’on retrouvait une indication de traitement (diagnostic ayant I’ AMM
et correctement exprimé), 23 traitements spécifiques était mis en place, soit dans 62,2 % des cas. A
I’inverse, sur les 108 courriers ou il n’y avait pas d’indication (ou diagnostic imprécis), 12 patients

¢taient traités soit 11,1%, avec une différence significative entre ces deux proportions : p < 0,0001.

Un traitement médicamenteux était cité dans 24,1 % (n = 35) des cas, sans différence entre les

courriers et les dossiers.
Les résultats sont détaillés dans le tableau III.

e Troubles du comportement, Dépendance et Aides extérieures :

Sur les 29 troubles du comportement cité dans le courrier, 15 patients présentaient des troubles
productifs (51,7 %), 6 des troubles régressifs (20,7 %), et 8 n’ayant aucun trouble (27,6%), alors que
sur les 116 courriers ou I’information n’était pas citée, 2 patients avaient des troubles productifs
(1,7%), 1 patient avec un trouble régressif (0,9%), et 113 n’avaient aucun trouble (97,4%), de maniére

significative p<0,0001.
Les résultats concernant la dépendance et les aides extérieures sont décrits dans le tableau II1.
e Aidant:

Sur les 103 aidants participant aux soins, 79 étaient cités dans le courrier (76,7%) alors que sur
les 41 aidants qui n’y participaient pas, 4 étaient retrouvés dans le courrier (9,8%). La différence était

statistiquement significative (p < 0,0001).

La présence d’un épuisement de ’aidant était plus souvent citée dans le courrier que lorsqu’il

n’y en avait pas. Le détail des résultats est exprimé dans le tableau III.
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Tableau III : Déterminants des critéres qualités (% citation dans le courrier selon la présence ou 1'absence

dans le dossier)

Présence Absence p
n % n %

SUIVI DU PATIENT
Diagnostic 38/49 77,5 46/96 47,9 0,0006
Dépendance 84/124 67,7 14/21 66,7 0,93
Trouble du comportement 21/24 87,5 8/121 6,6

- Productif 15/17 88,2 <0,0001

- Régressif 6/7 85,7
Aide extérieure 73/88 82,9 24/57 42,1 <0,0001
AIDANT PRINCIPAL
Présence aidant a la consultation 82/103 79,6 14/42 33,3 <0,0001
Aide aux soins par l'aidant 79/103 76,7 4/41 9,81 <0,0001
Epuisement de I'aidant 16/24 66,7 4/120 3,31 <0,0001

4- Effet médecin
Pour I’analyse de I’effet médecins, nous avons retiré un médecin qui n’avait effectué qu’une
consultation, il n’était pas pertinent d’analyser un seul courrier. Les courriers de 10 médecins ont été

analysés, la proportion de consultation entre les différents médecins variaient de 0,7 % (n = 1) a

17,2 % (n = 25).

e Information dans le courrier

Il n’y avait pas de différence statistiquement significative entre les médecins sur la description

des aides aux soins et la recherche d’un épuisement de 1’aidant.

e Qualité du diagnostic et traitement

11 existait un effet médecin sur les proportions de conformité du diagnostic étiologique, allant
de 11,1 a 100 % selon les médecins avec une moyenne de 38 % (p < 0,0001) et de la prescription d’un

traitement spécifique, allant de 8 a 66 %, avec une moyenne de 24,1 % (p < 0,0001).

Les différents résultats pour chaque médecin sont exprimés dans la figure 1. Le détail des

résultats est disponible en annexe 2 et 3.
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Figure 1 : Effet médecin sur certains critéres qualités du courrier ( aides extérieures, traitement spécifique,

diagnostic étiologique correct)

e Aides proposées : prise en charge non médicamenteuse

Globalement, dans les aides proposées, il n’y avait pas d’effet médecin, hormis pour les ESA,
qui étaient proposées entre 0 et 37,5 % des cas selon les médecins, avec une moyenne a 5,5 %,

p = 0,02. Les solutions proposées en fonction des médecins sont retrouvées dans la figure 2. Le détail

des résultats se trouve en annexe 2 et 3.
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Figure 2 : Effet médecin sur I’information « aide aux soins » et sur les aides proposées dans le courrier

(ADJ, SAD SSIAD, ESA)




5- Aidant
Sur les 88 aidants vivant a domicile, 67 participaient aux soins, soit 76,1% alors que sur les 56

qui habitait ailleurs, 36 y participaient, soit 64,3%, cette différence était non significative avec un

p=0,12.

Parmi ces 88 aidants, 16 participaient aux ADL, ce qui correspondait a 18,2% des cas. En
revanche, ¢’était 4 aidants sur les 56 vivants ailleurs qui y participaient, soit 7,1%. La différence était a

la limite de la signification (p=0,06).

e Déterminants de I’épuisement de ’aidant

« Participation aux ADL : Sur les 20 aidants participant aux ADL, 7 personnes étaient
épuisées, soit 35% des cas. On retrouvait seulement 7 aidants sur 124 épuisés lorsqu’ils

n’effectuaient pas d’ADL, soit 13,7%. Ces différences étaient significatives avec un p = 0,02.

+» Trouble du comportement : En présence d’un trouble du comportement, ce qui représentait
24 patients, 12 aidants (50%) présentaient un épuisement. Il s’agissait majoritairement de
troubles du comportement productifs : 11 cas, contre seulement un aidant d’un patient
présentant des troubles régressifs. L’épuisement de I’aidant était bien moins présent en
I’absence de trouble psycho-comportemental : 12 aidants concerné sur 120, soit 10%.

L’ensemble de ces différences étaient significatives (p < 0,0001).

*» Atteinte cognitive : La gravité de I’atteinte cognitive influencait la survenue d’un épuisement
de I’aidant avec un MMSE moyen a 14,8 + 6,1 pour les patients dont I’aidant était épuisé

contre 19,8 + 5,1 dans le cas contraire (p = 0,004).

¢ Que l'aidant vive au méme domicile ou ailleurs, il n’y avait pas d’influence sur son

épuisement.

Les déterminants d’un épuisement de I’aidant sont décrits dans la figure 3. Le tableau détaillé se

trouve en annexe 4.

e Déterminants de la citation de I’épuisement de ’aidant dans le courrier

Sur les 20 aidants participants aux ADL, on retrouvait 8 informations concernant I’épuisement
dans le courrier, soit dans 40% des cas, alors que sur les 124 aidant n’y participant pas, I’information

était présente dans seulement 12 cas, soit 9,7%. La différence était significative avec un p a 0,0001.

Lorsqu’il existait un trouble du comportement (n = 24), on retrouvait dans 41,7% des cas une
information concernant 1’épuisement de 1’aidant dans le courrier (n = 10). En revanche, quand il n’y
avait pas de trouble du comportement (n = 120), seulement 8,3% des courriers comportaient une

information sur I’épuisement (n = 10). La différence était statistiquement significative (p < 0,0001).
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Les résultats sont retrouvés sur la figure 3 ci-dessous et détaillés en annexe 4.
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I'aidant cité

20

Figure 3 : Déterminants de 1’épuisement de I’aidant et de la citation dans le courrier

e Prise en charge non médicamenteuse

> Participation aux ADL de 1’aidant

Sur les 20 aidants participant aux ADL, des aides étaient systématiquement mises en place,
alors que sur les 124 n’y participant pas, des aides étaient proposées dans 98 courriers (79%) (p =
0,02).

Parmi les 118 aides proposées, sur les 20 aidants participant aux ADL, 14 SAD SSIAD étaient
cités (70 %). En revanche, sur les 98 aidants n’y participant pas, on proposait 41 SAD SSIAD ( 41,8

%), avec une différence significative (p = 0,02).

La fréquence de proposition des autres aides proposées ne variait pas de fagon significative
selon que 1’aidant participait ou non aux ADL. Ces résultats sont principalement présentés dans la

figure 4 et ’ensemble est détaillé en annexe 5.
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Figure 4 : Prise en charge non médicamenteuse en fonction de la participation aux ADL ou non

> Participation aux IADL de 1’aidant

Des aides étaient autant proposées que les aidants participaient ou non aux IADL.

En fonction que I’aidant participait (n = 81) ou pas (n = 37) aux IADL, il était retrouvé une
différence significative dans la proposition de certaines aides : 28 accueils de jour proposés (34,6 %)

contre 5 (13,5 %) (p = 0,02) et 12 soutiens psychologiques (14,8 %) contre un (2,7 %) (p = 0,05).

Il n’existait pas de différence statistiquement significative pour la fréquence de proposition des

autres types d’aide. Ces résultats sont détaillés en annexe 5.

» Epuisement de ’aidant

Lorsqu’il y avait un épuisement de I’aidant (n = 24), des aides étaient proposées a 95,9 % (n =
23) versus 79,2 % (n = 95) quand il n’y en avait pas (n = 120), avec une différence statistiquement

significative (p = 0,05).

Les aides proposées de fagon significativement plus fréquentes lorsqu’il y avait un épuisement
¢taient les SAD SSIAD a 69,6 % (n = 16/23) contre 41,1 % (n = 39/95) (p = 0,01), I’accueil de jour a
52,2 % (n = 12/23) versus 22,1 % (n=21/95) (p = 0,004) et ’EHPAD a 45,9 % (n = 11) versus 13,3 %
(n=16) (p =0,0002).

Les différents résultats sont présentés dans la figure 5 et en annexe 5.
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DISCUSSION

1- Résultats principaux

La retranscription des informations était correcte lors de signes ou symptdmes positifs. En
revanche, lors de signes négatifs (par exemple absence d’épuisement), 1’information était trop peu
citée dans le courrier.

Concernant les diagnostics étiologiques, ils étaient insuffisamment retrouvés dans le courrier
(37,2 %). Au total, dans seulement 50 courriers (34,5%), le diagnostic était exprimé selon le DSM 4-
TR. Sur les 62 patients ayant une indication de traitement selon I’AMM, seulement 35 patients étaient
traités (56,5%).

Un effet médecin était retrouvé pour le diagnostic étiologique, la prescription d’un traitement
médicamenteux et sur la prescription d’ESA.

L’épuisement de 1’aidant était peu recherché ou I’information était insuffisamment écrite dans
le courrier. Les déterminants de I’épuisement de 1’aidant retrouvés étaient identiques avec ceux de la
citation dans le courrier : présence de troubles du comportement du patient et participation aux ADL
de l’aidant. L’atteinte cognitive sévére faisait également partie des déterminants de I’épuisement de

I’aidant.

2- Points forts et points faibles de I’étude
. Points forts
Les dossiers étant informatisés, la tracabilité des données était correcte. Comme nous avons
sélectionné ’ensemble des patients via les courriers sur une période donnée, la population étudiée
devrait €tre représentative des patients agés consultant un spécialiste pour des TNC, vivant encore au

domicile.

o Points faibles
Cette étude était monocentrique, elle s’est déroulée sur un seul site, mais elle est intéressante
dans une Analyse des Pratiques Professionnelles, puisqu’elle a permis de cibler les points a améliorer.
Elle présentait certains biais, d’information d’une part, puisque nous avons considéré que les
informations qui n’étaient pas retrouvées dans le dossier étaient considérées comme signes ou
symptdmes négatifs. Ce qui a pu sous-estimer les résultats. Cela renforce I’importance de la tragabilité
des dossiers médicaux. De plus, un seul investigateur a recueilli les données, ce qui a pu créer un biais

d’évaluation, le risque d’erreur de recueil de données étant possible.
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3- Commentaire des principaux résultats

3-1 Caractéristiques générales : patients et aidants

Notre échantillon comportait un nombre important de premiére consultation (40,7%), le
diagnostic étiologique (type « Maladie d’Alzheimer ») n’était pas attendu pour celle-ci. La moyenne
du délai de suivi était courte (22 mois), peu de suivi a long terme ont été étudi¢. Ce délai moyen,
inferieur & 2 ans, fait poser la question du devenir des patients. Sont-ils surtout adressés au spécialiste
pour réaliser le diagnostic et la prise en charge initiale, et perdus de vus ensuite ? Le médecin traitant
assure-t-il la suite du suivi ? Dans notre étude, les résultats auraient peut-étre été¢ meilleurs s’il y avait
eu plus de courriers de suivi, notamment sur les diagnostics ou la prescription de traitements. D’apreés
les recommandations, le suivi par un spécialiste doit étre réalis€ 6 mois aprés 1’annonce diagnostique,

puis au minimum une fois par an (1).

Les caractéristiques de notre population étaient semblables a celles d’autres études. Les
patients atteints de MAMA étaient en majorité des femmes, comme dans 1’étude Pixel (5). Concernant
les aidants, les enfants étaient en majorité par rapport aux conjoints dans nos résultats, contrairement
aux autres études ou I’aidant principal était le conjoint dans 72% des cas, et les enfants dans 20% des
cas, majoritairement féminins (3). Ce résultat peut s’expliquer par le fait que nous ayons considéré que
I’aidant principal était la personne présente lors de la consultation, qui était parfois différente de la
personne vivant au domicile. Dans ce cas, la recherche de 1’épuisement de 1’aidant a pu étre
légérement biaisée, méme si les enfants participent également aux soins quand le conjoint est présent.
Les aidants habitaient en majorité au méme endroit que la personne malade, ces résultats étaient
compatibles a ceux retrouvés dans la littérature avec 74% qui vivaient au méme domicile (2,5).

Le MMSE moyen était relativement bas lors d’une premiére consultation (19,3 £ 5,4), ce qui
fait supposer que beaucoup de patients ne consultent pas de spécialiste au stade 1éger. Le diagnostic,
souvent retardé, est également retrouvé dans d’autres études avec un score moyen de 19 au MMSE
lors d’une premiére consultation avec un spécialiste (4,13).

Concernant la dépendance, 85,5% de patients étaient dépendants dans notre population
¢tudiée. D’apres les critéres diagnostiques de MAMA, le retentissement sur la vie quotidienne en fait
partie. Ce résultat s’explique par le fait que nous ayons inclus les patients venant en consultation pour
une plainte cognitive, I’absence de dépendance n’était pas un critére d’exclusion. On retrouve
d’ailleurs dans les diagnostics évoqués, des troubles neurocognitifs 1égers (ex-MCI), donc sans
retentissement sur la dépendance. Ceci a pu créer un biais d’évaluation sur certains critéres.

Par rapport a la littérature (14), peu de patients présentaient des troubles du comportement,
peut-étre que nos résultats ont été sous diagnostiqué devant 1’absence de donnée retrouvée dans le
dossier. Les troubles régressifs, plus difficile a identifier, car potentiellement moins épuisant et mieux

tolérés par ’aidant étaient peut-&tre moins recherchés.
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3-2 Retranscription des informations dans le courrier
Le nombre de consultation par médecin était relativement hétérogéne dans cette étude. Pour
rappel, nous avons évalué la qualité rédactionnelle et non la qualité de la prise en charge des patients

par les médecins.

Lorsque I’information était présente dans le dossier et montrait une anomalie ou un signe
positif, elle était largement plus citée dans le courrier que lorsqu’il n’y avait pas de probléme. Cette
différence était retrouvée de maniére significative pour 1’existence d’un diagnostic dans le dossier, la
présence d’un trouble du comportement, notamment productif, la présence de 1’aidant a Ia
consultation, sa participation aux soins, son vécu et la présence d’un épuisement. L’information
concernant les aides extérieures, lorsqu’elle était présente dans le courrier était en majorité bien décrite

et détaillée.

En revanche, c’est I’absence d’anomalie qui n’était pas retranscrite dans le courrier. L absence
de trouble du comportement, d’aides extérieures, d’aide aux soins de 1’aidant ou I’absence
d’épuisement étaient trés peu retrouvés comme information dans le courrier. Or, il n’est pas possible
de savoir si ces données ont été recherchées. Ce manque de tragabilité peut engendrer des difficultés
dans le suivi, et des d’informations utiles pour la prise en charge du patient pourraient ne pas étre
mises en évidence. Par exemple, des informations négatives étaient présentes dans quelques courriers,
concernant les aides extérieures « refus d’aide », « pas d’aide », cette information est tracée dans le
courrier, ce qui permet dans le suivi de proposer aux patients un éventuel soutien a domicile. Toute

information recherchée devrait étre notée et généralisée a I’ensemble des courriers.

Pourtant, la circulaire du 20 octobre 2011, relative a 1’organisation de 1’offre diagnostique et
de suivi pour les personnes atteintes de MAMA énonce les missions de la consultation mémoire.
Parmi elles, un compte-rendu de la consultation (notamment aprés 1’annonce diagnostique) devrait étre
communiqué au médecin traitant. Un outil de liaison est mis en exemple dans cette circulaire et retrace
correctement toutes les informations a recueillir afin d’assurer une bonne qualité et continuité des
soins (8). De plus, les données recueillies lors de ces consultations devraient étre rapportées dans le
registre de la Banque National Alzheimer (BNA), mesure du plan Alzheimer 2008-2012 (8,15).
L’HAS recommande également que certains éléments de la consultation soient inclus dans le compte-
rendu adressé au médecin traitant : diagnostic, termes utilisés, patient venu seul ou non, réactions du
patient et de 1’aidant, questions posées, etc.(16). Lors du suivi, I’objectif pour le spécialiste est de

réévaluer ou d’ajuster le diagnostic, les traitements pharmacologiques et la prise en charge du patient

(1).

L’information « dépendance » était globalement bien recherchée par les médecins. Elle était
aussi bien exprimée dans le courrier qu’il y en ait une ou non. L’absence de dépendance était souvent

clairement notifiée dans le dossier « autonome pour les gestes de la vie quotidienne », la présence
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d’une dépendance était détaillée avec les échelles IADL (médicaments, budget trés souvent retrouvés)
et ADL. Ceci est peut-étre di au fait qu’on informe beaucoup sur la dépendance. La recherche de la
dépendance fait partie des critéres diagnostiques de TNCM (annexe 1). La dépendance aux IADL a
montré son utilit¢ dans la détection de TNC et dans la prédiction de la maladie d’Alzheimer en
utilisant le score de Paquid, prenant en compte les 4 IADL les plus spécifiques d’une atteinte cognitive

débutante (téléphone, budget, médicaments, transport) (4,17).

Dans 27,6%, le MMSE était manquant dans les courriers, qui aurait di étre retrouvé puisqu’il
existait pour la plupart dans les dossiers. Ce résultat est 1égérement surestimé car quelques courriers
correspondaient a des consultations de suivi a court terme (moins de 3 mois), ou le MMSE était
mentionné dans le précédent courrier. Néanmoins, il parait essentiel d’avoir cette information afin de
suivre 1’évolution de la maladie. D’aprés les recommandations, le MMSE doit étre réalisé lors de

chaque consultation de suivi, au minimum une fois par an (1).

3-3 Diagnostic

Le diagnostic était plus souvent retrouvé dans le courrier que dans le dossier. Ceci s expliquait
par le fait que nous ayons considéré que les diagnostics exprimés dans le courrier pour une premiére
consultation ne figuraient pas dans le dossier. On remarque que dans 15,2% des courriers,
I’information concernant le diagnostic était totalement inexistante, et dans 7,6% le diagnostic était
présent dans le dossier mais non retrouvé dans le courrier. Normalement, chaque courrier devrait étre
associé a un diagnostic.

Selon la circulaire relative a 1’organisation de 1’offre diagnostique et de suivi, les missions des
consultations mémoires sont « d’affirmer le trouble mnésique, diagnostiquer avec fiabilité un
syndrome démentiel et le type de démence » (8). Récemment, le terme de « démence », jugé trop
péjoratif a été supprimé pour étre remplacé par « trouble neurocognitif» (18). Dans le méme sens,
I’HAS recommande de ne pas utiliser les termes de « démence», « détérioration» ou
« dégénérescence » devant le patient (16). Le diagnostic doit étre inscrit dans la BNA en 3 dimensions,
correspondant aux stade, syndrome et étiologie. Le stade distingue notamment TNC majeur ou mineur,
aisément discernable aprés une consultation. Le syndrome prend en compte la composante dominante
(par exemple amnésique) et peut également Etre diagnostiqué lors d’une premicre consultation. La
derniére est le diagnostic étiologique proprement dit (par exemple maladie d’Alzheimer) et nécessite
des examens complémentaires pour conclure. 11 est normal de ne pas le retrouver sur un premier
courrier, mais devrait étre cité lors de consultation de suivi (19).

Pourtant, seulement 34,5% des diagnostics étaient correctement exprimé malgré la BNA qui
devrait inciter a un meilleur taux de remplissage et a une meilleure terminologie (20). Les termes de
«déclin cognitif », « troubles cognitifs » étaient trop souvent retrouvés en conclusion diagnostique,

n’apportant aucune information. Au moment de 1’étude, les diagnostics ont été comparé par rapport au
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DSM 4-TR, en vigueur en 2015 (annexe 1) (21), une nouvelle nomenclature et classification doit

maintenant étre pris en compte, selon la derniére version du DSM (5°™) (Annexe 1).

Enfin, peu de diagnostic avaient une étiologie, cette donnée était hétérogéne en fonction des
médecins. En France, le délai entre une premiére consultation pour trouble neurocognitif et un
diagnostic était de 24 mois. Le diagnostic de maladie d’Alzheimer est parfois complexe, dépendant du
stade de la maladie au moment du diagnostic. Cependant tout doit étre mis en ceuvre pour diminuer le
temps d’incertitude et apporter un diagnostic précis avec un plan de soins adapté (8,22). D’apres le
rapport mondial de la MA en 2011 un diagnostic réalisé précocement apporterait un bénéfice au
patient. Grace a un diagnostic précis, un plan d’aide personnalisé pourrait étre instauré avec la mise en
place d’aide spécifique, la déclaration en ALD a 100%, la prescription éventuelle d’un traitement
médicamenteux spécifique (23). Dans ce sens, ’HAS recommande que le diagnostic de la maladie
d’Alzheimer soit posé dés les premiers symptomes (1). Le terme précis de maladie d’Alzheimer doit
étre prononcé. Les termes annoncés aux patients doivent étre inscrits dans le courrier avec le
diagnostic précis (16). Pour rappel, parmi les autres diagnostics retrouvés dans cette étude, le terme de
« démence mixte », récemment remplacé par « trouble neurocognitif mixte » correspond a une maladie
d’Alzheimer associ¢ a une maladie cérébrovasculaire. Les autres diagnostics, moins fréquents sont

énoncés en annexe 1.

3-4 Traitement
Seulement 56,5% des patients ayant une indication étaient traités médicalement. Ce résultat est
surement surestimé car les courriers ou le diagnostic n’était pas informatif n’ont pas été pris en
compte. Certains patients pourraient probablement étre traités mais ne le sont pas a cause de ’absence
de diagnostic étiologique. A ’inverse, certains avaient un traitement sans diagnostic étiologique cité.
Ceci nous montre 1’intérét d’avoir un diagnostic précis pour ’intérét du patient. Lorsque le diagnostic
n’était pas exprimé correctement, moins de patients étaient traités par rapport a ceux dont le diagnostic

¢tait réalisé selon le DSM en vigueur.

De maniére générale, les traitements médicamenteux étaient peu prescrits sur 1’ensemble de
notre population étudiée. Une étude réalisée en 2016 au sein des CM2R permettait de voir les
conditions dans lesquelles les traitements symptomatiques (IAChE et mémantine) étaient prescrits en
France. Les spécialistes hospitaliers (CMRR et centre mémoire) prescrivaient majoritairement ces
traitements. Parmi eux, 94% déclaraient prescrire réguliérement des IAChE et 89% de la mémantine.
Selon eux, peu d’effets secondaires existaient et 87,4% estimaient que 1’image négative de ces
médicaments était injustifiée (24). D’autres études montrent un intérét du traitement dans la maladie
d’Alzheimer (25), et ont démontré sur des essais controlés randomisés un léger bénéfice

symptomatique significatif sur 30 a 40% des patients (26). Une efficacité a court terme des [AChE est
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retrouvée sur des critéres cognitifs, fonctionnels et dans 1’évaluation globale du patient. A long terme,
on retrouve un effet sur le ralentissement du déclin cognitif (MMSE) de fagon modeste (24). La
Fédération Nationale des CMRR recommande également ces traitements lorsqu’il existe des
symptdmes psycho-comportementaux (26) : une revue de la littérature suggére de les prescrire avant
I’usage de psychotrope. La prescription de traitement spécifique de la maladie d’Alzheimer permettrait
de diminuer la posologie et la durée de prescription des psychotropes. En cas d’arrét des IAChE,
I’apparition ou la réapparition de troubles du comportement a été rapportée. Les IAChE seraient plus
efficaces sur la dépression, 1’apathie et les comportements moteurs aberrants, la mémantine, plus
efficace sur I’agitation et I’irritabilité (14).

Un traitement devrait donc étre proposé aux patients atteints de maladie d’ Alzheimer, quel que
soit I’age ou le stade de la maladie (hormis le stade trés sévére) une fois le diagnostic annoncé, apres
discussion avec le patient et son entourage (26)

Avant d’instaurer ces traitements, la décision doit reposer sur 1’évaluation de la balance
bénéfice/risque (27). Les IAChE ont des effets secondaires sur le systéme cardiovasculaire
(bradycardie, syncope), sur le systéme nerveux central et digestifs. La mémantine a plutot une bonne
tolérance. La prescription doit étre réévaluée réguliérement, en fonction du patient, de sa tolérance et
du bénéfice apporté ou non (28), & 6 mois, puis au-dela de un an, la commission de la transparence
recommande que la poursuite soit décidée de maniére pluridisciplinaire (25). Les causes d’arrét de
traitement ne doivent pas reposer seulement sur des critéres telles que le score au MMSE, I’age,

I’entrée en institution mais en tenant compte du contexte global du patient (1).

Il existait dans notre étude, une grande disparité entre les médecins sur le recours aux
thérapeutiques médicamenteuses. Le sujet étant débattu actuellement avec des propositions de
déremboursement, cela peut emmener les médecins a ne pas traiter. L'HAS estime qu’il n’apporterait
qu’un faible bénéfice clinique a court terme. Cependant, leur prescription favoriserait le suivi et la
prise en charge du patient a long terme (28). En revanche, la justification de ne pas traiter doit pouvoir
étre retrouvé dans tout dossier. Dans notre étude, les explications ne faisaient pas partie des contre-

indications a prescrire (27).

Concernant les indications de traitement, la mémantine n’était pas prescrite selon I’AMM chez
2 patients (MMS supérieur a 20), et 2 traités par un IAChE avait un MMS supérieur a 26, 1 avait une
bithérapie, non recommandé en absence de données (1). Parmi les indications de traitement, les
diagnostics retrouvés étaient hétérogenes, correctes (maladie d’Alzheimer, démence mixte), d’autres

non informatifs, ou aucun diagnostic étiologique n’était posé (« fragilité cognitive »).
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3-5 Aide non médicamenteuse
Globalement, les aides étaient proposées de maniére adéquate, souvent de maniére proactive.
Nous avons pris en compte seulement les propositions retrouvées dans le courrier. Certains patients
avaient déja des aides mis en place, ce qui est a intégrer dans ’interprétation de nos résultats. Nous
avons surtout cherché a savoir si en fonction de certaines données dans le courrier, comme la
participation aux ADL ou I’épuisement de 1’aidant, cela engendrait de la part des médecins des

propositions de prise en charge non médicamenteuses.

Certains facteurs influengaient le recours a une aide ou une autre. Par exemple, des aides
¢taient systématiquement proposées lorsque ’aidant participait aux ADL (SAD/SSIAD et accueil de
jour). Des aides étaient plus proposées lorsqu’il y avait un épuisement de I’aidant comme les

SAD/SSIAD, I’accueil de jour et "EHPAD.

La prescription d’ESA était trés peu retrouvée, celle-ci était hétérogéne en fonction des
médecins. Le plan Alzheimer 2008-2012 a permis la création d’ESA (15) (psychomotricien,
ergothérapeute, psychologues, orthophonies formés a la réadaptation, stimulation et
accompagnement), intervenant sur prescription médicale, pour les stades 1égers ou modérés, avec une

répercussion sur la vie quotidienne (1).

L’accueil de jour, I’hébergement temporaire et les services d’aides a domicile sont des
solutions permettant de soulager I’aidant et de diminuer son fardeau (29). Des plateformes de répit ont
¢t¢ mis en place suite au plan Alzheimer 2008-2012 afin de soulager I’aidant dans certains
départements, faisant encore défaut dans certaines régions (1,30). Celle-ci n’était pas retrouvé dans les
courriers. Cependant une telle structure existe en Cote d’Or: la PRAPAD (Plateforme de Répit

Alzheimer pour Personnes A Domicile), crée en 2009.

D’autres prise en charge paraissent essentielles comme la prise en charge psychologique,
nécessitant 1’adhésion du patient, qui peut étre proposé a chaque consultation pour le patient ou son
aidant (1). L’orthophonie, non retrouvé dans notre étude, est également intéressante car elle permet
aux patients d’améliorer ses fonctions de communication. Elle est particuli¢rement recommandée
lorsque 1’atteinte du langage est au premier plan (1). Cependant, aucune étude valide sur les
interventions psychosociales a ce jour ont montré une efficacité sur I’autonomie et la qualité de vie des

personnes (31).

3-6 Aidant
La recherche du vécu de 1’aidant était globalement non satisfaisante dans le courrier. A priori,

s’il existait un épuisement, 1’information était correctement retranscrite dans le courrier par les
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médecins.

Les déterminants de I’épuisement de I’aidant retrouvés étaient les mémes que ceux de la
citation dans le courrier d’un épuisement (troubles du comportement du patient et participation aux
ADL de I’aidant), excepté pour I’atteinte du stade de la maladie. Ce résultat parait logique puisque les
médecins notifiaient plus souvent les signes positifs. Le lieu d’habitation de 1’aidant n’influencait pas
le risque d’épuisement.

Les déterminants de 1’épuisement de 1’aidant étaient comparables aux facteurs de risques
retrouvés dans d’autres études. L’étude REAL.FR a identifié le sexe féminin, la présence d’aide
médicale, le nombre de tache d’aides effectués par 1’aidant > a 3, le stade sévére de la maladie et la
présence de trouble du comportement (32,33) comme facteurs de risque (11,34). Il faut savoir qu’en
France, 70 % des aidants passent plus de six heures par jour a s’occuper de la personne malade (7,30).
Une étude remarquait que la saturation de 1’aidant était plus élevée lorsque il devait arréter ses propres
activités pour s’occuper de son proche, qu’il avait I’impression de ne plus avoir de moment de détente
et que toutes ses occupations étaient centrées sur les soins de la personne malade (35). De plus,
lorsque le diagnostic était fait tardivement, au stade sévére de la maladie, le risque d’épuisement de
I’aidant était plus fréquent, la recherche du vécu doit étre encore plus accrue (16). L’échelle de Zarit
est un outil permettant d’évaluer ce risque ou le « fardeau de I’aidant » (1). L’HAS recommande de
rechercher une fatigue de I’aidant a tout moment du suivi de la personne malade (9), d’autant plus que
les répercussions sur la santé de 1’aidant sont nombreuses. En France, 17 a 35% des aidants présentent
un état dépressif, le risque de mortalité est majoré de 50 a 63% pour le conjoint, par rapport a un sujet

du méme dge vivant avec une personne en bonne santé (36).

La prise en charge des aidants est complexe et multidisciplinaire. Le recours aux plateformes
gérontologiques est primordial car le personnel est formé aux problématiques spécifiques des aidants.
Devant la présence de facteur de risque, proposer un soutien psychologique parait essentiel pour éviter
un épuisement physique et psychique, pouvant aboutir a une rupture familiale, une entrée en institution
en situation d’urgence, ajouté a des sentiments de culpabilité de I’entourage (37). Devant une
souffrance psychologique de ’aidant, une prise en charge spécifique doit étre mis en place, d’autant
plus qu’elle peut étre un facteur de risque de maltraitance du patient (1). Dés lors qu’il existe des
troubles du comportement, une information devrait étre donnée a 1’aidant sur les structures et les aides.

Le médecin généraliste de I’aidant doit étre intégré dans cette prise en charge, et cela passe par
une bonne communication entre I’ensemble des intervenants (9). Le but étant de promouvoir une prise

en charge globale, cohérente et de qualité de I’aidant et de 1’aidé (38).

4- Conclusion : Plan d’amélioration
Cette ¢tude a permis de mettre en évidence qu’il existait un défaut de courrier au niveau des

informations retranscrites. Globalement, lorsque ’information n’était pas citée dans le courrier, c’est
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qu’il n’y avait pas d’anomalie, contrairement a I’inverse qui €tait plutot bien retrouvé. Le risque de ne
pas tout inscrire est que certains patients passent au travers et que la prise en charge du patient et de
I’aidant en soit altéré.

Pour améliorer la qualité des informations, un courrier standardisé pourrait étre réalisé
permettant de notifier les informations utiles, positives comme négatives. Le compte-rendu type de la
circulaire concernant les CM2R pourrait étre une trame de ce que devrait comporter le courrier (8).

Devant le faible taux de diagnostic correctement exprimé selon le DSM en vigueur, et suite a
I’actualisation récente de celui-ci, il semble important de faire un rappel d’information sur le DSM 5.

Concernant 1’aidant, il semble important de notifier sa présence en consultation, afin de savoir
qui dans I’entourage a regu les informations médicales, de décrire son implication dans les soins et de

rechercher un éventuel épuisement, notamment en présence de facteur de risque.

Enfin, un audit de contréle aprés amélioration de ces différents points pour réévaluer la qualité

des courriers pourrait étre réalisé a distance.
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CONCLUSIONS

Malgré les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) pour qu’un diagnostic soit fait
rapidement, selon le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) 4 révisé (en vigueur au
moment de I’étude), cette étude montre que la qualité de rédaction des courriers n’est pas en accord. Sur les
145 courriers analysés, les diagnostics sont correctement exprimés pour seulement 34.5 %. Les patients
étaient peu traités (2 62.2 %) et I’absence de traitement était peu explicitée. Les informations étaient mieux
retranscrites dans le courrier en cas de signes positifs par rapport aux signes négatifs. Par exemple, sur les
24 troubles du comportement, 21 étaient cités dans le courrier (87,5%). Le principal déterminant de la
qualité des courriers est le médecin : un effet médecin a été mis en évidence concernant le diagnostic
étiologique (11,1-100%, p < 0,0001), les traitements médicamenteux (8-66%, p<0,0001), et la prescription
d’Equipe Spécialisé¢ Alzheimer (ESA) (0-25%, p = 0,02). Le vécu de I’aidant était recherché dans 22
courriers (15,3%). Ces résultats sont a nuancer car il est classique que la qualité de prise en charge soit

insuffisamment retranscrite dans les courriers médicaux.

L’épuisement de 1’aidant était plus cité dans le courrier lorsque I’aidant participait aux Activities of
daily living (ADL) (40 contre 9,7%) et qu’il existait des troubles du comportement chez le patient (41,7
contre 8,3%). Les mémes déterminants étaient retrouvés de maniere significative concernant 1’épuisement

propre de 1’aidant, la sévérité de I’atteinte cognitive en faisant partie également.

Afin d’améliorer les pratiques professionnelles, un courrier type pourrait étre proposé¢ afin de
recueillir toutes les informations utiles pour le suivi, méme négatives. A I’occasion de la nouvelle version
du DSM (n°5) ainsi que de la nomenclature de la Banque Nationale Alzheimer (BNA), une formation des
médecins consultants pourrait permettre une meilleure qualité de rédaction des courriers qui passent par
une meilleure expression de la conclusion diagnostique. Une attention particuliere devrait étre accordé a
I’aidant lors de la présence de certains déterminants d’épuisement. Un audit de contrdle devra étre réalisé a

distance.

Le Président du jury, . Vu et permis d'imprimer

Dijon, le 11 avril 2017
Le Doyen
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Annexe

Annexe 1 : DSM 4-TR et DSM 5

DSM-IV DSM-5

Démences o Troubles Neurocognitifs Majeurs et Légers
« Démence de Alzheimer « Troubles Neurocognitifs Majeurs
« Démence vasculaire » Troubles Neurocognitifs Légers
« Démence due a d'autres affections générales « TNC majeurs ou légers da a la maladie d’Alzheimer
« Démence persistante induite par une substance + TNC majeurs ou légers Fronto-Temporaux
+« Démence due a des étiologies multiples +« TNC majeurs ou légers avec corps de Lewy
+ Démence non spécifiée + TNC majeurs ou légers Vasculaires
Troubles Amnésiques + TNC majeurs ou légers di a un Traumatisme cranien
«  Critéres diagnostiques du tr amnésiques *  TNC majeurs ou légers dd a substance/médicament
« Tr amnésique persistant induite par une * TNC majeurs ou légers dd & une infection HIV
substance +« TNC majeurs ou légers di a une maladie a prions
« Tr amnésique non spécifié + TNC majeurs ou légers di a la maladie de Parkinson
Autres troubles cognitifs ° L’:ﬁi’r:‘gﬁ?#rs ou légers dd a la maladie de
«  Tr cognitif non spécifié « TNC majeurs ou légers di a d’autres affections
médicales

+« TNC majeurs ou légers di a des étiologies multiples
+ TNC majeurs ou légers non spécifié

Dr Catherine Belin, Maladie d’Alzheimer et Troubles Neurocognitifs, Grande Soirée de Formation Médicale Continue, Délégation
Régionale Ile de France de la Société Francaise de Radiologie « Troubles cognitifs - Démence / Alzheimer », Paris, Jeudi 13 février 2014

DEFINITION DSM V

Trouble neuro-cognitif léger (ex MCI) Trouble neurocognitif majeur

= A. Présence d’'un déclin cognitif modéré a partir = A. Présence d’un déclin cognitif significatif & partir
d’un niveau antérieur de performance dans un ou d’un niveau antérieur de performance dans un ou
plusieurs domaines de la cognition (attention plusieurs domaines de la cognition (attention
complexe, fonctions exécutives, apprentissage et complexe, fonctions exécutives, apprentissage et
mémoire, langage, cognition perceptivo-motrice ou mémoire, langage, cognition perceptivo-motrice ou
sociale) basé sur : sociale) basé sur :

= 1. la perception par le patient, un informant fiable ou le * 1. la perception par le patient, un informant fiable ou le
clinicien, d'un léger déclin cognitif ; clinicien, d'un déclin cognitif significatif ;

* 2. I'existence d'une diminution modérée des performances = 2. I'existence d'une diminution importante des performances
cognitives, préférablement documentée par des examens cognitives, préférablement d ée par des
neuropsychologiques standardisés ou, & défaut, par une autre neuropsychologiques standardisés ou, & défaut, par une autre
évaluation clinique quantitative. évaluation clinique quantitative.

= B. Les déficits cognitifs n’interférent pas avec * B. Le déclin cognitif retentit sur I'autonomie dans

'autonomie dans la vie quotidienne (c’est-a-dire les activités quotidiennes

Ies, IADL comme payer ses ,fadur_es OuU ses * au minimum une assistance dans les activités instrumentales

médicaments sont préservés, mais nécessitent un complexes

p|US grand effo”l des stratégies compensatrices ou = comme payer ses factures ou gérer ses médicaments

un ajustement).

C. Les déficits cognitifs ne surviennent pas

= C. Les déficits cognitifs ne surviennent pas uniquement dans le contexte d’un syndrome
uniiuement dans le contexte d'un syndrome con?usionnel
confusionnel

o . . L D. Les déficits cognitifs ne sont pas mieux expliqués
D. Les déficits co?nmfs ne sont pas mieux expliqués par une autre af?ection mentale

ar une autre affection mentale (par exemple, - . Lo . -
Zpisode dépressif majeur, schizoé)?\rénie) ple, * (par exemple épisode dépressif majeur, schizophrénie).
A .
06 g
CD @pc .9&((5 ‘i Inserm Co

Derouesne Ch, Geriatr Psychol Neuropsychiatr Vieil 2013 ; 11 (4) : 403-15
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Annexe 2 : Tableau IV- Synthese de 1’effet médecin

min max
i % % P
Diagnostic étiologique 54 11,1 100 <0,0001
PATIENT SUIVI
Traitement médicamenteux 34 8 66,7 0,006
Aide extérieure existante 87 22,2 90 0,07
Aide extérieure cité 97 30 90 0,01
AIDANT PRINCIPAL
Aide aux soins citée 82 30 72 0,57
Epuisement cité 20 0 33,3 0,26
PROPOSITION
Aides proposées 117 60 100 0,3
SAD SSIAD 55 25 87,5 0,4
ADJ 33 0 53,8 0,16
ESA 8 0 25 0,02
EHPAD 26 8 40 0,5

SAD/SSIAD : Service d’Aide a Domicile/ Service de soins infirmiers a domicile ; ADJ : Accueil de jour ; ESA : Equipe Spécialisé Alzheimer ;
EHPAD : Etablissement hospitalier Personnes Agées Dépendantes
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Tableau V - Effet médecin

Annexe 3
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Annexe 4 : Tableau VI Déterminants de 1’épuisement des aidants et de la

citation dans le courrier

Epuisement aidant présence

Epuisement aidant cité

n 7 8
Aidant participe ADL (n=20) |% 35 40
p 0,02 0,001
n 17 12
Aidant ne participe pas aux .
ADL (n=124) % 13,7 97
p 0,02 0,001
12 10
Troubles du comportement (n= n
24) % 50 41,7
P <0,0001 <0,0001
n 11 8
Troubles du comportement o 647 471
productifs (n=17) ° ’ ’
P <0,0001 <0,0001
Troubles du comportement ; 1:3 256
régressifs (n=7) ? ! !
P <0,0001 <0,0001
n 12 10
Absence de troubles du o 10 83
comportement (n=120) ° ’
P <0,0001 <0,0001
18 15
Présence a domicile de I'aidant n
(n=88) % 20,4 20,5
p 0,13 0,17
Pas de présence a domicile de n 6 5
I'aidant(n=56) % 10,7 8,9
p 0,13 0,17

ADL : Activities of daily living
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Annexe 5 : Tableau VII Prise en charge non médicamenteuse

Ne Ne
Participe |participe |Participe |participe Epuisemen | Absence
ADL pas ADL [IADL pas IADL [t présence |épuisement
(n=20) (n=124) ((n=94) (n=49) (n=24) (n=120)
n 20 98 81 37 23 95
Aide proposée | % 100 79 86,2 75,5 95,9 79,2
p 0,02 0,11 0,05
n 14 41/98 41/81 14/37 16/23 39/95
SAD SSIAD % 70 41,8 50,6 37,8 69,6 41,1
p 0,02 0,2 0,01
n 9 24/98 28/81 5/37 12/23 21/95
ADJ % 45 24,5 34,6 13,5 52,2 22,1
p 0,06 0,02 0,004
n 4 101 20 7 11 16
EHPAD % 20 18,5 21,3 14,3 45,9 13,3
p 0,9 0,3 0,0002
n 2 11/98 12/81 1/37 4/23 9/95
Psychologue % 10 11,2 14,8 2,7 17,4 9,5
p 0,9 0,05 0,3
n 1 7 6 2 3 5
ESA % 5 5,6 6,4 4,1 12,5 4,2
p 0,91 0,6 0,1

SAD/SSIAD : Service d’Aide a Domicile/ Service de soins infirmiers a domicile ; ADJ : Accueil de jour ; ESA : Equipe Spécialisé
Alzheimer ; EHPAD : Etablissement hospitalier Personnes Agées Dépendantes
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Les diagnostics, souvent manquants étaient peu exprimés avec le DSM-4-TR. L’épuisement de 1’aidant
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