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l. Introduction

La maladie d’Alzheimer est une maladie neurologique dégénérative du systéme

nerveux central sévere et invalidante.

La maladie d’Alzheimer représente 70% de I'ensemble des démences des personnes
agees et d’ici 2050 le nombre de personnes touchées devrait atteindre plus de
1 800 000 cas (1).

En 2015, 47 millions de personnes étaient atteintes de démence dans le monde,
représentant un colt annuel mondial de I'ordre de 818 milliards de dollars américains
(2). Cette population est estimée a 66 millions d'ici 2030 et 115 millions d'ici 2050 (3).

La neurodégénérescence, dont témoigne I'atrophie cérébrale, est la conséquence
d’'un processus neuropathologique spécifique marqué par 2 types de lésions :

- Plaques séniles (agrégats du peptide AR toxique pour le tissus cérébral)

- Dégénérescence neurofibrillaire (Hyperphosphorylation de la protéine TAU

entrainant la dégénérescence des microtubules intra-neuronaux)

L’association de ces deux lésions entraine une toxicité pour le neurone (et
particulierement pour les neurones cholinergiques) et une perte de fonction
synaptique engendrant la mort neuronale et I'atrophie cérébrale (4).
Il est établi une corrélation entre I'importance de la perte cholinergique, I'étendue des
Iésions spécifiques (plaques amyloides, dégénérescence neurofibrillaire) et la

séverité clinique.

Le déficit cholinergique rend compte en partie des symptémes cognitifs, notamment
mnésiques, mais aussi de certains symptémes psycho-comportementaux comme

I'apathie ou les troubles de ’humeur (5)(6).

Le systéme cholinergique central a donc été une cible importante amenant a
I'’émergence des inhibiteurs de I'acétylcholinestérase (4).



Seuls quatre médicaments avaient '’AMM (autorisation de mise sur le marché) dans
le traitement symptomatique de la maladie d’Alzheimer, divisés en deux catégories :
- Les inhibiteurs des cholinestérases (IchE) pour les formes légéres a
modérément séveéres :
o Donepezil (Aricept ®)
o Galantamine (Reminyl ®)
o Rivastigmine (Exelon ®)
- Les antagonistes des récepteurs NDMA pour les formes modérées a séveéres :
o Mémantine (Ebixa ®) (7)

En 2007 puis en 2011, la pertinence des effets évaluables (notamment sur les

symptémes cognitifs) a été jugée au mieux modeste et discutable.

L’efficacité sur des critéres cliniques majeurs (mortalité, retard a I'entrée en
institution) n'est pas établie. Devant I'absence de preuve solide établissant I'utilité de
ces médicaments au long cours, le risque d’effets indésirables (troubles digestifs
parfois graves, troubles cardiovasculaires a type de bradycardie/syncope, troubles
neuropsychiatriques) et d’'interactions médicamenteuses augmentant avec la durée
d’exposition, il a été décidé de réévaluer leur efficacité 6 mois aprés I'introduction et
de poursuivre leur prescription au-dela d’'un an uniquement si leur efficacité est

maintenue (7).

Le taux de remboursement passe donc, en 2011, de 65% a 15% et on note depuis

2012 un nombre décroissant de prescription.

En octobre 2016, la commission de transparence donne un avis favorable au
déremboursement des inhibiteurs de I'acétylcholinestérase et des antagonistes des
récepteurs NMDA (7).

En 2018, la ministre des solidarités et de la santé, Agnés Buzyn, suit I'avis de la
haute autorité de santé (HAS) et dérembourse les quatre molécules, prenant en

compte la balance bénéfice-risque défavorable.



Cette décision a surpris, ne reposant pas sur des données scientifiques nouvelles, et
parce qu’il n’existait pas d’alternative possible a ces médicaments.
France Alzheimer et apparentées ainsi que plusieurs sociétés savantes ont saisi le
conseil d’Etat afin de faire annuler cet arrété jugeant cette décision injustifiée et
incohérente. Elles dénoncent également un impact sur le quotidien des patients avec
notamment :

- Une corrélation entre I'arrét des traitements et 'augmentation des troubles.

- L’augmentation du reste a charge.

- La rupture du lien thérapeutique entre le médecin et son patient (8).

L’objectif principal de cette étude était de recueillir les opinions et croyances des
aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer et apparentées concernant le
déremboursement des médicaments inhibiteurs de I'acétylcholinestérase.

Les objectifs secondaires étaient d’identifier le parcours de soins du sujet &gé atteint
de la maladie d’Alzheimer ou démences apparentées, d’identifier le réle de I'aidant
principal dans la prise en charge du patient malade, et de recueillir 'importance des

soins non médicamenteux dans la prise en charge de ces patients.



Il. Population et méthode
A. Choix de la méthode

Une étude qualitative par entretiens individuels compréhensifs avec méthode de

recueil inspirée de la théorisation ancrée a été utilisée.

B. Population étudiée
1. Critere d’inclusion

Des aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer ou apparentées ayant
bénéficié ou bénéficiant encore d’'un traitement inhibiteur de I'acétylcholinestérase
dans les Hauts-De-France ont été inclus pour cette étude.

2. Recrutement des aidants

Le recrutement des aidants a été effectué auprés des meédecins généralistes maitres
de stages universitaires inscrits sur la liste de diffusion des théses du département
de médecine générale, ainsi qu’auprés des meédecins gériatres au sein des centres
de consultation de la mémoire et par contacts téléphoniques auprés de bénévoles
travaillant au sein des maisons des aidants de Lille, Roubaix, Armentiéres et
Meéricourt.

Le premier contact s’est fait par mail ou par téléphone afin de pouvoir fixer une date

et un lieu de rendez-vous a la convenance de l'interviewé.

C. Recueil de données

Les entretiens ont été effectués du 11 mai 2022 au 21 octobre 2022.

Deux entretiens « test » ont été réalisés avant le début de I'étude afin de s’approprier
la méthode d’entretien semi dirigé compréhensif.

lls ont eu lieu au domicile des interviewés et ont été enregistré via le dictaphone de
I'iPhone 12®.

La retranscription intégrale des entretiens a été faite sur le logiciel Word 2021
(version 16.7) et anonymisée.



Un formulaire de consentement était signé par I'interviewe, lui permettant de se

retirer de I'étude a n’importe quel moment.

D. Guide d’entretien

Le premier guide d’entretien comportait 3 questions ouvertes :

« Comment la maladie a-t-elle été diagnostiquée ? », « Comment vivez-vous cette
maladie depuis 'annonce du diagnostic ? » et « Quelles sont les prises en charges
qui vous ont été proposées suite a ce diagnostic ? ».

La suite de I'entretien s’effectuait selon les réponses de l'interviewé sans stratégie
prédéfinie.

Le guide d’entretien a progressivement été complété afin d’établir un guide

d’entretien final (annexe).

E. Saturation des données

Le nombre d’entretiens n’avait pas été prédéfini. L’analyse des entretiens a été
réalisée au fur et a mesure.
Au 8°™e entretien, la saturation des données a été atteinte et confirmée par la

réalisation des 9¢™Me et 10é™e entretien.

F. Analyse des données

L’analyse des données a été réalisée selon une méthode inspirée de la théorisation
ancrée. Le codage des verbatims a été réalisé a I'aide du logiciel d’analyse manuelle
des données qualitatives NVivo®.

Tout d’abord, une analyse longitudinale a été réalisée en analysant chaque entretien
individuellement afin d’en dégager les thémes.

Puis, lors de I'analyse transversale, le matériel a été analysé dans son intégralité afin
de rendre compte de la cohérence thématique inter-entretien.

Ces deux étapes permettent le codage : chaque mot clé ou groupe de mots ou idée
a éteé repertorié, puis classé, et regroupé en formant themes et sous themes.



Trois types de codages s’entremélent : le codage ouvert qui laisse apparaitre les
themes, le codage sélectif qui fait émerger les sous-thémes, et le codage thématique
qui s’efforce de relier les thémes entre eux (9).

Une triangulation des données a été effectuée avec une interne de médecine

générale formée a la méthode de théorisation ancrée et a I'analyse qualitative.

G. Aspect éthique

Avant de réaliser ce travail, une déclaration auprés de la CNIL (annexe) a été
effectuée.

Il n’a pas été jugé nécessaire d’effectuer une demande auprées du CPP.

Lors des entretiens, le consentement oral a été recueilli et enregistré. Chaque
participant a également été informé de I'anonymisation et de la destruction des

données a l'issue du travail.



A.

Résultats quantitatifs

Résultats

Caractéristiques des interviewés

Lien de parenté Age Sexe Age du parent atteint Sexe du parent
d’Alzheimer
P1 Conjointe 79 ans F 78 ans M
P2 Conjointe 78 ans F 77 ans M
P3 Fils 60 ans M 86 ans M
P4 Conjoint 74 ans M 67 ans F
P5 Fille 53 ans F 76 ans F
P6 Conjoint 82 ans M 77 ans F
P7 Fille 60 ans F 81 ans M
P8 Fille 66 ans F 90 ans M
P9 Conjointe 58 ans F 64 ans M
P10 Conjoint 68 ans M 71 ans F

F : Sexe féminin

M : Sexe masculin

L’age médian des participants est de 67,8 ans, le sexe ratio Homme/Femme est de

4/6.




2.

Caractéristiques des patients atteints de la maladie

y .
d’Alzheimer
M1 M2 M3 M4 M5 M6 M7 M8 M9 M10
Age 78 ans 77 ans 86 ans 67 ans 76 ans 77 ans 81 ans 90 ans 64 ans 71 ans
Sexe M M M F B F M M M F
Profession Cadre Directeur Viticulteur Secrétaire Manutentionnaire | Educatrice/Infirmiére Directeur Entrepreneur Commercial Mécanicienne
commercial médicale/Cadre scolaire technique
Année du 2021 2016 2017 2017 2010 2018 2015 2019 2020 2020
diagnostic
Année 2021 2016 2018 2017 2011 2018 2015 2019 2020 2020
d’introduction
du TTT
TTT D D D puis R R G M D G D D
Durée du Toujours Toujours en Toujours en 5ans 3 ans 6 mois Quelques Toujours en Toujours en Toujours en
TTT en cours cours cours mois cours cours cours
Prescripteur Gériatre Neurologue Gériatre Neurologue Neurologue Neurologue Neurologue Neurologue Neurologue Médecin
Généraliste
Suivi Gériatre Neurologue Gériatre Centre de Gériatre Neurologue Médecin Neurologue Neurologue Centre de
mémoire généraliste et centre mémoire
meémoire

: Donépézil

: Galantamine

D
G
M : Mémantine
R

: Rivastigmine

L’age médian des patients est de 76,7 ans, le sexe ratio Homme/Femme est de 6/4.

60% des patients de I'étude sont toujours actuellement traités.

On note que 60% des patients de I'étude ont bénéficié d'un traitement par Donépézil,

20% par Galantamine, 20% par Rivastigmine et 10% par Mémantine.

Les prescripteurs majoritaires de cette étude sont les neurologues pour 70% des

patients, puis les gériatres, dans 20% des cas.




3. Entretiens

Dix entretiens ont été réalisés.

La durée des entretiens était de 16 minutes 20 secondes pour le plus court et de 48
minutes et 32 secondes pour le plus long, soit une durée moyenne de 32,8 minutes
et 23,4 secondes.

Deux entretiens ont initialement été annulés.
Un pour cause d’oubli de la part de I'aidant, I'autre pour indisponibilité.

lls ont, par la suite, été reprogrammeés.

Aucun participant n’a annulé son entretien.

B. Résultats qualitatifs
1. Maladie d’Alzheimer et apparentées : de I'apparition des
symptomes a la prescription des inhibiteurs de
I’acétylcholinestérase

a) Parcours de soin du sujet malade

(1) Mode d’entrée dans la maladie

Difféerents symptémes ont permis de mettre en évidence I'apparition de la maladie
d’Alzheimer et apparentée, principalement les troubles de la mémoire antérograde.
« C’est nous qui avons décelé des problemes justement d’incohérence, de perte de

mémoire, de choses vraiment pas flagrantes mais qui m’interloquaient. » E5

« Alors javais constaté il y a de ¢a a peu prés deux ans et demi qu’elle oubliait et

gu’elle me faisait souvent répéter les choses » E10

(2) Pose du diagnostic

Le premier recours aux soins est établi par une consultation de médecine

ambulatoire aupres du médecin généraliste.



« J’ai consulté un de vos confréres généraliste a Cysoing, Dr G., et j’ai expliqué la
situation. » E3

« J'ai appelé son médecin traitant » ES

Consultation durant laquelle un avis spécialisé a été sollicité.

« Je vois mon meédecin généraliste a c6té |a, et je lui raconte et il me dit « Ah bah je
vais vous envoyer chez le neurologue » » E4

« Il 'a regu dans la semaine et il lui a fait un petit test Ia, de mémoire. Bon il a senti
qu’il y avait quelques petits... quelques petits soucis et il m’a renvoyé vers un
gériatre de I'hdpital de Seclin » E3

La consultation auprés du médecin spécialiste a permis d’amener une expertise a
travers la réalisation de divers tests cognitifs, comme le MMSE, puis une
confirmation par un examen d’imagerie tel que I'lRM cérébrale.

« Donc euh, aprés, la neurologue elle faisait faire des tests, alors bah la c’était pareil
hein, par exemple elle mettait 3 fruits, 3 ceci, 3 fleurs et il devait se rappeler... » E2
« On a été voir le centre de la mémoire a Roubaix avec un test
neuropsychologique... » E8

« Elle a fait faire une IRM du cerveau » « Elle a fait aussi un TEP Scan » E10

« Elle I'a montré tout de suite en disant « Regardez, voila son hippocampe, il est
abimé, il est en train de se détériorer » » E1

(3)  Evolutivité de la maladie

L’évolution inéluctable de la maladie a mis en évidence d’autres symptémes :

- la désorientation temporo spatiale,

« Je me suis apergue petit a petit que dans son espace il ne se retrouvait pas » E8
« Quand j'ai vu qu’elle ne comprenait pas ni I'espace ni le temps ¢a a été hard » E4
- la perte d’autonomie,

« Il'y avait les repas a lui faire, mais tout, tout, tout, il ne savait plus rien faire ! » E3
« Aprés il savait plus s’habiller » E2

« C’est dire que le matin elle a deux médicaments a prendre. Maintenant je suis

obligé de lui mettre dans la bouche » E4
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- les troubles du comportement a type d’auto ou d’hétéro-agressivite,

« Elle était plus agressive verbalement que physiquement. Ca allait, elle était pas
méchante avec les gestes » E5

« Etla il se met a hurler « Tu commences a m’emmerder ». Et voila, ¢ca a été encore
une fois au clash » E3

- la déambulation pathologique,

« Elle est debout en permanence (...) puis s’en va et revient. Elle déambule quoi ! »
E4

- l'apparition d’hallucinations visuelles.

« Il voyait des gens dans le jardin et je lui disais « Mais non il n’y a personne ! » » E2

b) Vécu psychologique de I’'aidant face a la maladie

(1)  Vécu psychologique difficile

La majorité des aidants interrogés se trouve dans une détresse psychologique
importante en raison des troubles auxquels ils ont a faire face.

lls rapportent notamment :

- un isolement social important,

« Je vous dit, au fur et a mesure on finit par se séquestrer nous-méme. Et on finit
par, on finit par étre isolé de tout le monde » E5

« C’est insupportable et c’est limite qu’on avait presque plus envie que les gens
viennent ou d’aller chez eux » E7

- une symptomatologie anxieuse et des troubles du sommeil,

« Et vous vous réveillez dans la nuit vous pensez a tel document, a ceci, a cela.
Donc vous étes harcelé jour et nuit, méme dans votre sommeil il N’y a plus de
sérenité. Vous vous réveillez et « clac » y’a quelque chose qui vous attrape. Dans les
cauchemars également, c’était souvent des disputes avec lui... » E3

- un sentiment de solitude.

« Je suis toute seule donc euh, jai personne qui peut m’aider » E1

« J'était chargé de tout gérer tout seul » E3
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(2) Epuisement de I'aidant

De nombreux aidants se retrouvent épuisés face a la gestion des troubles cognitifs
au quotidien.

« Voila donc c’était le bras de fer continu et j'en pouvais plus, j'en pouvais plus ! » E3
« C’était devenu trés compliqué méme pour moi. Méme mes proches étaient inquiets

pour moi quoi. lIs disaient « Tu vas pas tenir le choc » » E9

Et une grande majorité semble étre dans le déni de cette situation.

« On fait avec hein... méme si tout le monde me dit « Occupe toi de toi ». Méme le
neurologue me dit en gros « faut vous occuper de vous » ». E4

« La psychologue de la maison des aidants I'avait dit « Monsieur H. vous étes en

burn out » mais on s’en rend pas compte ». E3

(3) Recours au réseaux gérontologiques de proximité

En raison de ces difficultés du quotidien, de nombreux aidants se sont orientés vers
des réseaux gérontologiques de proximité.

La maison des aidants de Lille leur apporte un soutien et une écoute quotidienne.

« Elle (sa belle sceur infirmiére) m’a forcé a aller a la maison des aidants et ¢ca c’était
prodigieux d’aide et de bienfaits » E6

« Je vais chercher du soutien la ou il y en a quoi » E10

lls bénéficient notamment d’entretien avec une psychologue.

« Alors la psychologue de la maison des aidants elle m’aide beaucoup » ES

« Il a été de tres bon conseil et comme j'avais quelques difficultés apres j’ai demandé
a le revoir pour lui parler de mes petites miséres. » E10

Ainsi que la possibilité de participer a des groupes de parole et d’échange.

« Ca permet d’y voir beaucoup plus clair et surtout c’est essentiel de ne pas étre
seul » E9

« Il'y a de trés bonnes réunions d’informations, des thémes toujours liés a
I'Alzheimer, a la prise en charge, au soutien psychologique donc la-dessus c’est
extraordinaire » E3

« J’ai été au premier café partage » E8
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2. Recours aux traitements anticholinestérasiques

a) Conditions de prescription des inhibiteurs de

’acétylcholinestérase

(1) Initiation de la prescription par les médecins

spécialistes

Apreés la pose du diagnostic de la maladie neurodégénérative de type Alzheimer ou
apparentées, un traitement par inhibiteur de I'acétylcholinestérase a été proposé par
les différents médecins consultés (Neurologues, Gériatres).

« Et c’est d’ailleurs lui (le gériatre) qui lui a proposé un traitement médicamenteux par
Aricept® » E1

« La neurologue elle avait donné de I'Aricept® » E2

« C’était relativement au début de la consultation, enfin, des consultations, ou donc
elle a rapidement suggéré que ce premier médicament, donc, la mémantine® soit

prescrit » E6

(2) Effets indésirables du traitement

Parmi certains patients, des effets indésirables ont rapidement été mis en évidence
tel que I'apparition d’un prurit.

« Mais il lui avait donné un truc aussi. C’était un truc, c’était horrible ! c’était horrible !
c’est un médicament (Rivastigmine) qui lui faisait des souffrances au niveau de la
peau ... » E4

Ou l'apparition de troubles du comportement.

« Le premier traitement dont j’ai oublié le nom (...) était assez particulier puisqu'il
avait des troubles inhabituels je dirais... il faisait des cauchemars et il était trés
insistant auprés de ma compagne » E3

« On a quand méme posé des questions et on s’est rendu compte que ca n’allait

pas » E7
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(3) Décision d’arrét du traitement

La décision d’arrét du traitement a souvent été motivée par diverses raisons, et ce a
I'initiative des médecins référents du patient
Parmi les causes on retrouve :

- La mauvaise tolérance du traitement,
« Je sais qu’on I'a arrété parce qu’il ne supportait pas le 10mg, je ne sais plus
exactement, mais le docteur (le médecin généraliste) a dit de I'arréter » E7

- L’évolutivité de la maladie.
« Il (le neurologue) a décidé de l'arréter. |l m’a dit « C’est plus la peine de lui donner,
de toute fagon, c’est plus remboursé par la sécurité sociale et de toute facon, sa
maladie étant ce qu’elle est, y’a plus nécessité de continuer » » ES
Parfois cet arrét a été a l'initiative de 'aidant.
« Elle I'a pris pendant pas mal de temps d’ailleurs, on I'a arrété il y a 6 mois, c’est

moi qui ai dit a la pharmacie qu’on pouvait arréter de payer » E4

b) Attentes et déceptions des aidants principaux

(1)  Espoirs des aidants a 'initiation d’un traitement

De nombreux aidants étaient dans I'attente de cette prescription médicamenteuse et
espéraient une amélioration de la qualité de vie.

« Je vais voir le médecin traitant et je lui dis « Bon ! Ce médicament je I'attends avec
impatience ! » E10

« Face a une maladie qu’elle qu’elle soit, si on vous dit « Bah voila, vous allez
pouvoir essayer ce traitement Ia, ¢a va pas étre miraculeux mais peut-étre que ¢a va
amener a mieux vivre » bah vous dites : On va essayer quoi ! » E9

« C’était un soulagement » E9
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(2) Effets bénéfiques ressentis sur la personne agée

malade

Certains ont mis en évidence des effets bénéfiques sur I'état de santé de leur proche
parmi lesquels :

- une amélioration des symptémes et notamment une stabilisation des troubles du
comportement,

« Depuis qu'on a démarré le médicament, ¢a c’est indéniable, il va mieux » « Je
pense tout de méme intimement que c’est le jour et la nuit depuis qu’il a commencé
le traitement » E9

- amélioration des troubles de la mémoire,

« Oh écoutez, Oh c’était I'euphorie ! C’était pas réellement I'euphorie mais enfin tous
ces mots, il se rappelait de tout, alors que ¢a fait longtemps qu’il me dit toujours « jai
pas de mémoire » ». E1

- 'amélioration de la qualité de vie des patients et des aidants.

« Je pense qu'il y a des effets par rapport a sa qualité de vie » E8

(3) Absence d’efficacité ressentie

Certains ressentent néanmoins I'absence d’efficacité sur les troubles cognitifs.

« Alors a un moment ils avaient mis un traitement qui devait soi-disant ralentir la
maladie. Je ne me rappelle plus du nom mais peu importe, ¢a sert a rien.
Personnellement je trouve que c’est du bidon » E4

lls nont en effet pas vu d’amélioration dans leur quotidien avec une maladie en
constante progression.

« Je vous dit honnétement, ce traitement n’a rien apporté, bien au contraire. Enfin
quand je dis « bien au contraire » c’est que avec ou sans ¢a n’a pas... » E7

« Je n’ai pas vu de changement non... » E2

15



3. Déremboursement du traitement anticholinestérasique

a) Ressenti de I'aidant

(1) Information du déremboursement

Dans la plupart des cas, une information sur le déremboursement du traitement a été
donnée par le médecin prescripteur (Gériatre, Neurologue, Médecin généraliste) lors
de la consultation d’annonce du diagnostic sous la forme d’'une information orale.

« C’est le Dr B. qui nous a dit que ce traitement n’était pas remboursé et qu’il était
onéreux » E1

« Elle m’a dit « Bon il est pas remboursé par la sécu, mais si vous étes

d’accord... » » E6

Certains aidants étaient par ailleurs déja au courant de I'absence de remboursement
ayant au préalable effectué des recherches personnelles sur internet ou lors de
conférences sur la maladie d’Alzheimer.

« Celui qui existait en plus, on savait déja qu’il n’était pas remboursé donc bon... »
E7

(2) Incompréhension face au déremboursement

De nombreux aidants ont fait part de leur incompréhension et de leur surprise face a
'absence de remboursement de ce traitement.

« Bah jai dit « c’est pas normal » euh... je comprends pas » E2

Les raisons du déremboursement leurs paraissent injustifiées notamment en
comparaison a d’autres pays voisins.

« Mais sur le coup euh jai dit « ils exagérent hein » quand c’est vraiment
diagnostiqué je vois pas pourquoi euh... on me disait en Angleterre c’était
remboursé, enfin en Angleterre ou je sais plus ou, et que en France euh vu qu'ils
disaient que les résultats n’étaient pas probants, donc euh, que c’était pas
remboursable. » E2

lls considérent que si le médicament est efficace, il devrait étre pris en charge par la
sécurité sociale au méme titre que tous les autres traitements.

« Donc soit le médicament sert, comme les autres médicaments, et il doit &tre pris en

charge, soit il ne sert pas du tout et on laisse tomber » E3
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(3) Croyances de l'aidant sur les raisons du

déremboursement

De nombreux aidants se sont fait leurs propres idées sur I'origine du
déremboursement des traitements.

lls mentionnent notamment le manque d’études scientifiques appuyant I'efficacité
des traitements.

« Moi ce qui m’a choqué le plus c’est pas le fait des médicaments qui ne sont pas
rembourseés, c’est qu’il y a pas assez d’études »

« Y’a pas assez d’étude pour savoir si le traitement il est efficace ou pas » E5
Certains pensent méme que la raison du déremboursement est la nouveauté de
cette classe thérapeutique.

« Ben que c’était un médicament sans doute nouveau et que pour I'instant, il était
sans doute pas trés diffusé et que, mais que ¢a pouvait faire I'objet (...) de faire
avancer la recherche » E6

(4) Sentiment d’abandon suite au déremboursement

Le fait que le seul traitement disponible ne soit plus remboursé a fait naitre, chez
certains, le sentiment d’étre mis de c6té par le systéme de santé concernant
'accompagnement et la prise en charge de leur proche.

« Mais bon je trouve que c’est particulierement odieux de laisser tomber ces patients
la » E3

« Moi jai 'impression qu’on enterre les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer,
voila... elles sont plus utiles pour la sociéte, elles raménent pas d’argent pour I'état,
elles coltent beaucoup plus d’argent pour I'état... ben on va essayer de les ignorer
et les enterrer plus facilement » E5

Le déremboursement de ces traitements, va, selon les aidants, a I'encontre des
politiques de santé publiques menées actuellement.

« C'est ce que je peux reprocher un peu a nos, a nos politiques. C'est de, d'afficher
comme je vous disais tout a I'heure « nous allons nous attaquer a Alzheimer »
enfin... je crois que depuis les années du président Chirac... je crois que ¢a a été un
peu la politique menée par les ministéres santé a priori, et au final il existe un

traitement mais il est déremboursé. » E3
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b) Surcout financier

(1)  Tarification du traitement

Au-dela de I'absence de remboursement, pour plusieurs aidants, une réelle
incompréhension réside dans la différence de tarification du médicament au sein
méme des pharmacies d’officine.

« Alors, la ce qui me titille également, méme mis en rage c’est que bon, il y a un
traitement a 75€ par mois et la pharmacie me dit au bout de quelques mois déja «
Bon bah écoutez, si vous voulez, nous avons un médicament avec la méme
molécule, mais moins cher. » » E3

« Alors déja, c’est pas le méme prix dans toutes les pharmacies » E9

Cette différence de prix a semé le doute sur la raison de ce déremboursement et sur
la nécessité de poursuivre ce traitement.

« Est-ce que c’est vraiment utile pour la maladie d’Alzheimer ou est-ce que c’est un
business ? un marché aux poissons ? » E3

« Enfin bon, globalement, je trouve ¢a un peu étonnant » E9

N’ayant pas d’autre alternative médicamenteuse, certains aidants se sont sentis dans
I'obligation de payer pour ce traitement.

« Bah jai dit, c’est pas normal, euh, je comprends pas, euh, mais si il faut, il faut
hein... » E2

« On est bien obligé d’accepter » E3

(2) Impact socio-économique

En raison du codt de ce traitement, on constate une inégalité des chances quant a
son accessibilité.

« Je me suis rendue compte qu’il y avait des gens qui étaient pas du tout dans ma
situation et que c’était... que pour eux, ¢ca devait étre bien compliqué, et que pour
partie, s’ils refusaient le traitement c’était aussi d’'une fagon détournée a cause de
ca» E9
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« Je suis persuadée que certaines personnes doivent laisser tomber le traitement.
Justement soit financiérement, soit parce qu’elles sont seules (...) et considérent que

bah comme il faut payer et ben on 'arréte » E3

c) Adhésion au traitement

(1) Absence d’impact du coit du traitement dans la

décision de le poursuivre

L’impact du co(t du traitement est minime quant a la décision de le poursuivre.

On note que pour certains aidants interrogés, le prix du traitement n’a jamais été un
frein.

« Pour moi il (le prix du traitement) est pas, il est pas insurmontable » E10

« Il 'a un cout qui est bénin » E6

« Bah c’est pas trop dur, enfin, mon pére il a une bonne retraite donc c’est ¢a aussi »
E8

« Ca ne m’a pas géné particulierement moi. De toute fagon, comment dirais-je, tout
ce dont M a besoin elle I'aura, donc c’est pas un probléme financier » E4

« Alors la pour nous, rien a faire ! Alors Ia, financierement, on a aucun probléme de
ce coté-la... ¢a aurait couté 100 euros, 200 euros la boite ¢a n’aurait rien changé »
E7

Et parmi ceux ayant arrété le traitement, cela n’a jamais été motivé par une raison
financiére.

« Ca a pas été du tout discriminant dans la décision d’arréter le traitement » E7

Pour d’autres cependant, il représente un réel cout financier dans le budget mensuel
« Vu la situation actuelle, je n’aurai jamais pu payer ce médicament, a un moment
donné il aurait fallu que je prenne un choix » E5

« C’est quand méme un médicament a 75€ mensuel » E3

(2) Volonté de poursuivre le traitement par I'aidant

Pour une bonne partie des aidants, on note de la culpabilité quant a la décision

d’arréter le traitement, qui génére la crainte d’'un déclin cognitif des patients.
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« Quelque part l'interrompre me culpabiliserai. Je me dis bon, pour 20 ou 30 euros
on se dit que si ¢a peut servir a quelque chose, pourquoi y renoncer ? » E3

« J'ai dit « redonnez le quand méme » par acquis de conscience » E2

4, Prise en charge non médicamenteuse du malade

a) Recours a des professions para médicales

(orthophonie, kinésithérapie...)

Le patient atteint de maladie d’Alzheimer bénéficie d’'une prise en charge
pluridisciplinaire pour laquelle I'aspect non médicamenteux est important.
On retrouve parmi cette évaluation pluridisciplinaire :

- L’orthophonie,
« Elle fait donc 2 séances d’orthophonie par semaine » E10
« Aprés il a pu aller chez I'orthophoniste » E2

- La kinésithérapie,
« Il'y a un kiné qui venait pour le faire marcher et tout ¢ga » E2

- auxiliaires de vie, permettant la stimulation au quotidien et le maintien de

'autonomie.

« Elle (la neurologue) a affirmé et donc en disant « Bravo, Belle équipe » en disant
« Vous faites le maximum » ». E6 (en parlant du mari de la patiente et de son
auxiliaire de vie)

« Elle m’a dit « bah oui mais non c’est parce que vous le sollicitez beaucoup » » E8

b) Difficulté dans la coordination de soins a domicile

On met en évidence une grande difficulté a la coordination des soins par les aidants.
Par exemple :

On retrouve notamment de longs délais d’attente avant d’avoir accés a des séances
d’orthophonie,

« Je ne fais qu'appeler (I'orthophoniste) depuis 4 mois » « il perd du temps a ne pas
avoir ses séances » E1

De méme, il est souvent difficile de trouver un(e) infirmier(e) libéral(e).

« J'ai du mal a trouver une infirmiere » E5
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B. Forces et Faiblesses de I’étude
1. Faiblesses de I’étude

a) Biais de sélection

Nos patients étaient inclus pour la plupart par le biais des maisons des aidants
d’Armentieres, Lille, Meurchin et Roubaix.

b) Biais de recrutement

La majorité des couples aidant-aidé ont été recrutés dans la métropole Lilloise lieu
d’exercice de l'investigatrice.
Le recrutement s’est fait par le biais de la maison des aidants chez des patients

probablement bien informés sur le déremboursement des traitements.

c) Facteurs d’influence

L’investigatrice étant novice en matiere de recherche qualitative, la richesse du

discours des participants a donc pu en étre impactée.

Le statut de I'investigatrice, doctorante en médecine générale, était connu des
interviewés, pouvant influencer leurs réponses et étre a I'origine d’un biais
d’information.

Pour limiter ce risque, I'investigatrice s’est efforcée de garder une position neutre et

de maintenir une écoute active.

Certains entretiens ont été interrompus par un tiers, pouvant perturber le

déroulement de I'échange.

d) Facteurs d’interprétation

Il s’agissait de la premiére recherche qualitative pour I'interviewer. L’expérience dans

I'entretien semi dirigé a donc été acquise au fur et a mesure des entretiens.
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Afin de limiter le biais di au manque d’expérience, deux entretiens fictifs ont été
réalisés préalablement a I'étude.

L’investigatrice principale étant également l'interviewer, la connaissance des objectifs

de I'étude a pu influencer le déroulement des entretiens.

Une triangulation des données jusqu’a consensus a été réalisée avec une interne de
meédecine générale formée a la recherche qualitative, ceci afin de limiter le biais

d’interprétation lié a la subjectivité de l'investigatrice.

2. Forces de I'étude
a) Choix de la méthode

La méthode qualitative permet de recueillir un maximum d’informations non

quantifiables et de faire apparaitre des sujets non attendus par le chercheur (10).

Une méthodologie, inspirée de la théorisation ancrée, a été privilégiée, car elle vise a
produire un modéle explicatif et permet de comprendre les acteurs en partant de la

facon dont ils vivent et appréhendent ce qui leur arrive.

La réalisation d’entretiens ouverts a favorisé la libre expression des aidants sans leur

imposer les a priori de I'interviewer.

b)  Validité interne de I'étude
(1)  Crédibilité

Les différentes étapes de la méthodologie qualitative ont été respectées. Ce travail a
été évalué grace aux critéres de la grille COREQ (COnsolitade criteria for REporting
Qualitative research) traduite de I'anglais.

(2)  Fiabilité

Le canevas d’entretien a été modifié au fur et a mesure des entretiens afin de

s’adapter au contenu de ceux-ci.
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Les entretiens étaient enregistrés au dictaphone et retranscrits rapidement afin de

limiter les oublis de report en matiére de discours verbal et non verbal.

Le choix du lieu d’entretien était laissé a l'interviewé afin de créer une atmosphére

propice a la confiance.
La suffisance des données a été obtenue aprés huit entretiens et a été confirmée par
la réalisation de deux entretiens supplémentaires qui n’ont pas fait émerger de

nouvelle donnée.

c) Validité externe de I'étude

Les résultats de I'’étude sont cohérents avec les données actuelles et disponibles de

la littérature.

C. Discussion des résultats
1. Parcours de soin du sujet malade

Dans la maladie d’Alzheimer, I'évolution clinique est marquée par le développement
de désordres cognitifs tels que la désorientation temporo-spatiale, les troubles du
langage, les troubles praxiques, les troubles exécutifs, mais également par des
désordres psycho-comportementaux tels que I'auto ou hétéro-agressivite, les

déambulations pathologiques etc.(11)

Ces éléments sont mentionnés a plusieurs reprises par les aidants principaux au sein
de notre étude ce qui améne a une consultation ambulatoire auprés du médecin

géneéraliste du patient.
Pour la plupart, la consultation en médecine de ville permet la réalisation de tests dits

de « débrouillage », comme le MMSE, ou le test des cinqg mots dont I'objectif est

d’évaluer les fonctions cognitives du patient.
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L’utilisation de ces tests est confirmée dans I'étude Pariet-Madjlessi et Al. qui
confirme que I'évaluation des fonctions cognitives est une étape incontournable,
avec des tests simples tels que le MMSE et le test de I'horloge, réalisables par tous
meédecin, afin d’avoir une premiere approche avant une évaluation plus détaillée par

le spécialiste (12).

Apreés avis du médecin généraliste, les patients sont adressés chez le médecin
spécialiste (Neurologue ou Gériatre) et bénéficient d’'une consultation de la mémoire

ou d’une évaluation lors d’'une HDJ gériatrique.

Cela permet d’affiner le diagnostic principalement grace a 3 éléments :

- Bilan neuropsychologique réalisé par une neuropsychologue évaluant les
capacités cognitives du patient et établissant un état des lieux des fonctions
altérées et préservées.

- Imagerie : IRM cérébrale et/ou TEP au 18FDG

- Ponction lombaire (dosage des taux de protéines 3-amyloides et TAU dans le
LCR).

L’étude Lisette Volpe-Gillot, met en avant le réle des HDJ dans le diagnostic et la
prise en charge de la maladie d’Alzheimer.
Ces structures permettent de réaliser un diagnostic médico-psycho-social, facilitent

I'annonce du diagnostic et la mise en place d’un projet de soins (13).
A travers notre étude, apparait la nécessité d’une coopération ville hopital efficiente
favorisant le maintien des patients a leur domicile en visant a préserver I'autonomie

et la qualité de vie.

2. Poids des aidants dans la prise en charge globale de la

maladie

L’originalité de notre étude est qu’elle a permis de mettre en évidence le role

essentiel des aidants dans la prise en charge de leurs proches malades.
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Il s’agit d’une prise en charge quotidienne, les aidants devant faire face aux atteintes
d’ordre cognitif (troubles de la mémoire, du langage, de I'attention) et aux atteintes
d’ordre fonctionnel (aide a la toilette, aide a la prise de repas, gestion des
médicaments) ou encore a certains troubles du comportement (14).

Ces multiples sollicitations contribuent a développer ce sentiment de « fardeau »,
impactant I'aidant tant médicalement que psychologiquement.

En effet, parmi les aidants interrogés nous constatons un épuisement manifeste, un
isolement social, de I'anxiété, des insomnies.

L’étude Schultz et al. retrouve un risque de mortalité 63% plus élevé chez les

conjoints aidants qui ressentent ce sentiment de fardeau (15).

Afin de permettre d’'accompagner les aidants au quotidien, plusieurs structures
existent localement, telles que la maison des aidants, leur apportant une expertise
sur la maladie d’Azheimer et la gestion du proche aidé dans son quotidien.

Ces structures mettent a disposition divers programmes tels que des programmes
psycho-éducatifs structurés, des groupes de parole, des jeux de rdle, un soutien
psychothérapeutique individuel ou en groupe (14).

Dans notre étude, nombreux sont les aidants ayant déja recours a ce type de
structures afin de mieux appréhender la pathologie et le comportement des sujets
atteints de maladie d’Alzheimer ou apparentées.

Plusieurs études, menées sur les attentes des aidants familiaux dans
'accompagnement des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, ont mis en
avant deux éléments essentiels : le besoin d’étre mieux informé sur la maladie et le
besoin d’acquérir des habiletés afin d’optimiser au quotidien la prise en charge de

son proche malade (14).

Les bénéfices de ces interventions auprés des aidants sont soumis a controverse.
L’étude Sorensen et al., évaluant 'impact de différentes interventions chez des
aidants de patients agés déments retrouvaient que les interventions de type psycho-
éducatives et psychothérapeutiques s’avéraient étre celles qui avaient I'effet positif le
plus important a court terme (16).
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Les principaux bénéfices sont une amélioration des connaissances sur la maladie
(16).

Néanmoins en 2006, I'étude Pinquart et al. portant sur les aidants de patients
souffrant d’'une maladie d’Alzheimer, a confirmé que si les interventions se révélaient
en moyenne efficaces, leur effet était quantitativement faible quant au fardeau, la
dépression, la sensation de bien-&tre, et les aptitudes des aidants (17).

Nous pouvons donc supposer que ces prises en charge standardisées sont
bénéfiques bien que n’étant pas en adéquation avec les besoins réels des aidants. Il
pourrait étre utile de travailler a recueillir leurs points de vue afin qu'’ils expriment

leurs besoins et leurs attentes.

3. Conséquences du déremboursement des inhibiteurs de

I’acétylcholinestérase.

La mise en place d’un traitement symptomatique a été pour la plupart un véritable

espoir d’'amélioration dans leur quotidien.

Malgré I'absence d’évaluation quantitative dans notre étude, les données de la
banque nationale Alzheimer montraient que 76.9% des patients atteints de maladie
d’Alzheimer ou apparentées et consultant en consultation mémoire prenaient un
traitement inhibiteur de I'acétylcholinestérase (18).

Cela tend a supposer que malgré le déremboursement, les patients poursuivent les
traitements et I'effet thérapeutique semble positif.

Dans notre étude, on constate que les aidants sont partagés mais expriment

majoritairement incompréhension et colére vis-a-vis de la décision de la HAS car ils

percoivent plutét un bénéfice dans la poursuite du traitement.
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C’est ce qu’a mis en évidence I'association France Alzheimer dans un sondage
portant sur 2547 couples aidant-aidé. Ce dernier retrouvait trois conséquences au
déremboursement des traitements symptomatiques :
- Une corrélation entre 'augmentation des troubles et I'arrét des traitements
- Un reste a charge élevé pour les malades

- Une rupture du lien thérapeutique entre les patients et leurs médecins (8)

Parmi les raisons évoquées par les aidants, concernant le déremboursement des
traitements, on note de nombreuses croyances erronées telles qu’un manque de
recul sur les éventuels effets indésirables qui seraient a I'origine de ce
déremboursement.

Certains évoquent également I'absence d’étude concernant I'efficacité ou l'innocuité
des traitements disponibles.

Cependant, dans la littérature, et notamment dans le rapport d’évaluation de la HAS
concernant les médicaments symptomatiques de la maladie d’Alzheimer, on retrouve
une ASMR niveau V (absence d’amélioration) pour les inhibiteurs de
I’Acétylcholinestérase ainsi que les antagonistes des récepteurs NDMA.

Ce résultat est basé sur les données de plus haut niveau de preuve (Méta-analyses,
Essais randomisés contrdlés, en double aveugle) (7).

La décision de déremboursement a donc été basée sur ce manque de preuve

scientifique d’efficacité et d’'innocuité.

Dans ce travail, la raison principale de I'arrét des traitements ne semble pas étre
justifiée par le déremboursement ou le tarif de ce traitement mais bien par
I'inefficacité thérapeutique ou les effets secondaires induits par ces médicaments.
Ceci est comparable également aux résultats de Scarpini et al. qui rapportent que les
principales explications a une rupture des traitements symptomatiques de la maladie
d’Alzheimer sont I'absence d’efficacité (30 %), les effets indésirables (9 %) puis les
raisons personnelles (5,3 %) (19).
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On constate que la majorité des aidants interrogés a mis en avant un bénéfice sur la
qualité de vie de leurs proches, suite a I'introduction de ces traitements. lls craignent
que l'arrét de ceux-ci soit délétére pour leur proche.

Plusieurs études suggérent que l'arrét des traitements symptomatiques de la maladie
d’Alzheimer ou apparentées pourrait étre défavorable pour le patient tant sur le plan
comportemental que cognitif et sur le risque d’entrée en EHPAD (20).

Il a été également retrouvé le réle prépondérant et pivot des médecins généralistes
dans la détection des troubles et I'adressage des patients aux confréres spécialistes.
On peut supposer qu’au sein de la communauté médicale, le ressenti soit similaire a
celui des aidants.

Par exemple, I'étude Hommet et Al., montre que deux médecins prescripteurs sur
trois estiment que la disparition de ces traitements symptomatiques aurait un effet
négatif sur la qualité des soins apportés aux patients atteints de la maladie

d’Alzheimer. La trés grande majorité (pres de 94% d’entre eux) les estime utiles (21).

4, Colt du traitement

Dans cette étude, la majorité des aidants ne semble pas impactée par le colt des
traitements symptomatiques.
On note, au sein de notre étude, que la principale cause d’arrét de ces médicaments

est 'absence d’efficacité et la survenue d’effets indésirables.

La littérature montre que les traitements symptomatiques ne représentent qu’une
faible part des dépenses, faites par le couple aidant-aidé, dans la prise en charge de
la maladie. L’absence de prise en charge de ces traitements, au titre de la solidarité
nationale, est donc minime au regard du colt global de la maladie pour les

personnes, mais avec bien sir d'importantes inégalités sociales.

Certaines études ont d’ailleurs suggéreé que les traitements anticholinestérasiques ou
anti-glutamates sont « colts-efficaces ».
Selon Bond et al., en mesurant le fardeau de la maladie par la méthode QALY

(incluant qualité et quantité de vie vécue) les traitements symptomatiques étaient
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99% plus cout-efficace que les soins courants, retardant au maximum
I'institutionnalisation qui représenterait un codt bien plus important pour les aidants
(22).

Dans notre étude, les aidants rapportent cependant une incompréhension face aux

différentes tarifications pratiquées par les pharmacies.

On ne veut pas y voir un intérét financier, méme s’il est établi que la diminution des
volumes de vente de ces traitements symptomatiques apres leurs
déremboursements a été compensée par 'augmentation de leur prix de vente. Il en
est toujours de méme en cas de déremboursement (23). Cela pése inévitablement
sur le reste a charge des patients et accroit les inégalités sociales d’accés aux soins.

5. Prise en charge non médicamenteuse du patient

Les interventions non pharmacologiques, sont un élément important de la prise en

charge des aidants et des patients.

Ces interventions non médicamenteuses sont de plusieurs types :
- Prise en charge psychologique et psychiatrique du patient
- Prise en charge orthophonique (pour prévenir d’éventuels troubles du
comportement réactionnels aux troubles du langage ; ainsi que pour prévenir
des troubles de déglutition).
- Stimulation cognitive pour ralentir la perte d’autonomie dans les activités de la
vie quotidienne.

- Mise en place d’activités motrices (Kinésithérapie) et stimulation a la marche

(7)

Parmi ces interventions, peu ont apporté clairement la preuve de leur efficacite,
néanmoins elles restent recommandées (24).

Dans I'étude Amieva H et al., trois stratégies thérapeutiques non médicamenteuses
ont été testées (la stimulation cognitive, la thérapie par réminiscence et un
programme de prise en charge individualisée adaptée au profil du patient) pendant 2
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ans. Cette étude n’a pas mis en évidence d’efficacité significative dans I'amélioration

de la qualité de vie des patients et de leurs aidants (25) .

Les aidants interrogés, dont le proche est maintenu a domicile, sont les principaux
acteurs de la coordination des soins et nous rapportent une difficulté quant a
I'accessibilité de ces soins en raison de la pénurie de soignant, ce qui rajoute a la

pénibilité de leur réle.

Face au vieillissement de la population, les besoins en infirmiers, aides-soignants et
autres professions paramédicales augmentent. La pénurie de soignants dans le
domaine para médical ne cesse de s’accentuer et ces métiers peinent a recruter,
particulierement aprés que la pandémie de covid 19 ait mis en lumiére les difficultés
rencontrées par ces professionnels du soin.

Dans l'article de Christophe Debout de la revue francophone de recherche infirmiére,
on retrouve la confirmation du départ massif de soignants (principalement des
infirmiéres) dans les domaines touchés par la premiére vague de covid (26).

En conséquence, et selon le dossier de presse reprenant les conclusions du Ségur
de la santé 2020, il devrait y avoir une augmentation du nombre de personnes
formées dans le domaine paramédical.

Cette préconisation du gouvernement vise a augmenter le nombre de soignants

disponibles dans les années a venir.
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V. Conclusion

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer et apparentées est un enjeu majeur de
santé publique. A I'heure actuelle, aucun traitement curatif n’a pu faire preuve de son
efficacité aupres des sociétés savantes.

Les bénéfices des traitements symptomatiques disponibles étant modestes, la prise
en charge non médicamenteuse prend donc une part importante des soins prodigués

aux personnes agées malades.

Dans ce travail, I'exploration des opinions et des croyances des aidants concernant
le déremboursement des traitements a permis de mettre en lumiére ce sentiment
d’abandon et d'incompréhension.

Il apparait également, chez les aidants, que ce déremboursement ne semble pas
affecter la décision de poursuivre ou non le traitement.

Les raisons principales évoquées lors de l'interruption des traitements s’accordent a
celles de la littérature a savoir 'absence d’efficacité, d’'une part, et les effets

secondaires d‘autre part.

Ce travail a également mis en évidence le terme de « fardeau des aidants ». Ce

« fardeau », comme exprimé a plusieurs reprises, est impactant auprés des aidants
familiaux tant sur le plan médical que psychologique.

Acteurs clés dans la prise en charge des patients, ils doivent en étre préservés.

Par ailleurs, pour accompagner le patient dans I'évolution de sa maladie, la prise en
charge non médicamenteuse est primordiale, la collaboration ville-hépital est donc
essentielle. Le développement des réseaux de soins de proximité et 'accessibilité a
une expertise médicale est nécessaire et doit étre pérenne.

Les progrés de la science permettent de mieux appréhender les mécanismes
d’évolution de la maladie d’Alzheimer. Notre étude nous montre la nécessité de
progres sur la prise en charge thérapeutique mais surtout la nécessité d’une prise en
charge multidisciplinaire articulée autour de I'entourage familial.
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VI. Annexes

Annexe 1 : Guide d’entretien final
Question brise-glace

Pouvez-vous me raconter comment la maladie a-t-elle éte diagnostiquée ?

Racontez-moi ce qui a amené a poser le diagnostic de la maladie d’Alzheimer

Idées de relance

En fonction des thémes abordés par les aidants interrogés et grace aux recherches

bibliographique j'ai préparé quelques questions de relance.

e Vécu de la maladie / Impact de la maladie

Comment vivez-vous cette maladie depuis I'annonce du diagnostic ?
Comment avez-vous vécu la pose du diagnostic de la maladie ?

Racontez-moi quel a été I'impact de ce diagnostic dans votre vie

e Mise en place d’un traitement / Impact & ressenti

Racontez-moi ce qui vous a été proposé comme prise en charge apres la pose du
diagnostic

Que pensez-vous des traitements mis a votre disposition ?

Comment vivez-vous la maladie depuis l'instauration du traitement ?

Quels ont été les changements depuis l'instauration du traitement ?

e Perception du déremboursement

Racontez-moi ce que vous avez ressenti a I'annonce du non remboursement du
traitement.

Comment vivez-vous le poids financier du médicament ?
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Annexe 3 : Lettre d’information

Bonjour,

Je me présente, je suis Astrid VANDERSCHAEGHE, étudiante en médecine et
meédecin généraliste remplacant dans les Hauts-de-France. Dans le cadre de ma
these, je suis a la recherche de familles de patients atteint de la maladie d’Alzheimer
afin de réaliser des entretiens pour recueillir leurs

opinions sur la maladie et notamment le déremboursement des médicaments anti-

Alzheimer.

Il s'agit d'une recherche scientifique ayant pour but d'étudier le ressenti des aidants
et des familles de patients suite a ce déremboursement.

Si vous le souhaitez, je vous propose de participer a I'étude.
Pour y répondre, vous devez étre aidant principal d’un patient atteint de la maladie
d’Alzheimer.

Votre participation a I'étude est facultative. Vous pouvez mettre fin a votre

participation a tout moment.

Conformément a la réglementation sur la protection des données personnelles, vous
pouvez exercer vos droits d’acceés, rectifications, effacement et d’opposition sur les

données vous concernant.

Aussi pour assurer une sécurité optimale ces données vous concernant seront
traitées dans la plus grande confidentialité et ne seront pas conservées au-dela de

la soutenance de thése.

Cette étude fait I'objet d’'une déclaration portant le n°2020236 au registre des
traitements de I'Université de Lille.

Pour toute demande, vous pouvez contacter le délégué a la protection des données
a l'adresse suivante : dpo@univ-lille.fr .
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Vous pouvez également formuler une réclamation auprés de la CNIL.
Merci a vous
Pour accéder aux résultats scientifiques de I'étude, vous pouvez me contacter a cette

adresse :

astrid.vanderschaeghe.etu@univ-lille.fr
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Introduction : La maladie d’Alzheimer est une maladie neurologique dégénérative du systeme
nerveux central sévére et invalidante. Elle représente 70% des démences du sujet agé. Le
déremboursement des traitements symptomatiques de la maladie d’Alzheimer ou apparentée
décidé le 1er aodt 2018 fait suite a un avis de la Haute Autorité de Santé dégradant ces
médicaments en service médical rendu insuffisant. L’objectif de cette étude est de recueillir les
opinions et croyances des aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer et apparentées
concernant le déremboursement des médicaments inhibiteurs de I'acétylcholinestérase.
Méthode : Etude qualitative par entretiens ouverts auprés d’aidants de patients atteints de
maladie d’Alzheimer et apparentées, de mai a octobre 2022. Analyse par une méthode
inspirée de la théorisation ancrée puis triangulation jusqu'a obtention de la suffisance des
données. 10 entretiens ont été réalisés.

Résultats : Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer est posé grace a une collaboration
pluridisciplinaire s’articulant entre la médecine de ville et les structures de soins hospitaliéres.
Nombreux aidants étaient dans I'espoir d'une amélioration cognitive de leur proche et de leur
qualité de vie avec l'introduction d’un traitement médicamenteux. Cette décision de
déremboursement a donc engendré une incompréhension de la part des aidants.

L’exploration des opinions et des croyances des aidants concernant le déremboursement des
traitements a permis de mettre en lumiéere le « fardeau des aidants ». La prise en charge non
médicamenteuse apparait essentielle dans I'accompagnement des patients afin de préserver
leur qualité de vie.

Conclusion : La prise en charge de la maladie d’Alzheimer et apparentées est un enjeu
majeur de santé publique. Notre étude nous montre la nécessité de progres sur la prise en
charge thérapeutique mais surtout la nécessité d’'une prise en charge multidisciplinaire
articulée autour de I'entourage familial.

Composition du Jury :

Président : Monsieur le Professeur Frangois PUISIEUX

Assesseurs : Madame le Docteur Anita TILLY
Madame le Docteur Géraldine GOMMEZ

Directeur de thése : Docteur Romain NAESSENS

44




