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ci	sont	propres	à	leurs	auteurs.	



3	

	

Sigles	

	

CPP	 Comité	de	protection	des	personnes	

CPTS	 Communauté	professionnelle	territoriale	de	santé		

DQoL	 Dementia	Quality	of	Life	

FDA	 Food	and	Drug	Administration	

IDEL	 Infirmiers	diplômés	d’état	libéraux	

MA	 Maladie	d’Alzheimer		

MG	 Médecins	généralistes	

MMSE	 Mini	Mental	State	Evaluation	

QoL	 Qualité	de	vie	(Quality	of	Life)	

QoL-AD	 Quality	of	Life	-	Alzheimer	Disease		

URPS		 Unions	régionales	des	professionnels	de	santé	
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Introduction	

La	 maladie	 d’Alzheimer	 (MA)	 est	 la	 cause	 la	 plus	 fréquente	 des	 troubles	

neurocognitifs	majeurs	dans	le	monde	[1].	Sa	prévalence	augmente	avec	l’âge	:	2	à	4	%	de	la	

population	après	65	ans	et	15	%	à	80	ans.	En	2015,	900	000	personnes	étaient	atteintes	de	

cette	maladie	en	France,	et	l’incidence	annuelle	était	estimée	à	225	000	nouveaux	cas	[2][3].		

Une	théorie	physiopathologique	de	la	MA	évoque	deux	processus	neurodégénératifs	

simultanés	:	 la	 formation	de	plaques	amyloïdes	(accumulation	de	peptide	amyloïde	β	(Aβ))	

et	 la	 dégénérescence	 neurofibrillaire	 (agrégation	 de	 protéines	 Tau	 hyperphosphorylées)	

[4][5][6].	

Il	 n’existe	 pas	 de	 traitement	 curatif	 validé.	 Le	 traitement	 médicamenteux	 actuel	

consiste	 en	 une	 prévention	 cardiovasculaire	 accompagnée,	 en	 l’absence	 de	 contre-

indication,	d’un	traitement	symptomatique	par	anticholinesthérasiques	centraux	(donépézil,	

galantamine	 et	 rivastigmine)	 ou	 par	 un	 antagoniste	 des	 récepteurs	 NMDA	 du	 glutamate	

(mémantine)	 [7].	 Des	 études	 ont	 montré	 une	 efficacité	 modérée	 de	 ces	 thérapeutiques	

[8][9][10].	 Ces	 médicaments	 ont	 des	 effets	 secondaires	 significatifs	 et	 de	 nombreuses	

contre-indications.	 Ils	 ont	 été	 déremboursés	 en	 France	 en	 2018,	 dans	 les	 suites	 d’un	

communiqué	de	la	HAS	estimant	 leur	bénéfice,	minime	et	transitoire,	 insuffisant	en	regard	

de	 leurs	effets	 indésirables	nombreux	[11][12].	En	 juin	2021,	aux	Etats	Unis,	 l’aducanumab	

(anticorps	monoclonal	ciblant	la	plaque	amyloïde)	a	bénéficié	d’une	autorisation	de	mise	sur	

le	marché	par	 la	Food	and	Drug	Administration	 (FDA)	 par	 procédure	 accélérée.	 En	 janvier	

2023,	un	autre	anticorps	monoclonal	anti-Aβ,	 le	 lécanémab,	a	été	autorisé	par	 la	FDA	chez	

les	patients	ayant	des	troubles	cognitifs	légers	[13].	Le	bénéfice	clinique	de	ces	biothérapies	

est	 encore	 très	 incertain	 et	 leurs	 effets	 indésirables	 potentiellement	 graves	 nécessitent	

d’être	 pris	 en	 compte	 [14][15].	 Des	 études	 sont	 en	 cours	 pour	 évaluer	 l’efficacité	 et	 la	

sécurité	d’utilisation	de	ces	médicaments	[16][17].	

D’autres	hypothèses	physiopathologiques	sur	 le	plan	biochimique	sont	explorées	et	

plusieurs	 essais	 thérapeutiques	 sont	 en	 cours	 dans	 le	 domaine	 des	 immunothérapies	

[18][19].	 De	 nouveaux	 biomarqueurs	 plasmatiques	 qui	 semblent	 fiables	 (spécifique	:	
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phospho-tau,	 et	 non	 spécifique	:	neurofilament	 light	 chain	 (NfL))	 sont	 en	 cours	 d’étude,	 à	

des	fins	diagnostiques	et	pronostiques	[20].		

Dans	 l’attente	 d’un	 éventuel	 traitement	 curatif,	 la	 prise	 en	 soin	 médicale	 et	

paramédicale	actuelle	est	axée	sur	une	évaluation	globale,	avec	pour	objectif	l’optimisation	

de	 la	 qualité	 de	 vie	 (QoL)	 des	 patients	 atteints	 [11][21].	 Ces	 soins	 globaux	 reposent	 sur	

l’interprofessionnalité.	 Ils	 consistent	 en	 un	 accompagnement	 adapté	 à	 chaque	 situation,	

visant	le	maintien	de	l’autonomie	et	le	bien-être	de	ces	patients	et	de	leurs	aidants.		

La	MA	provoque	une	atteinte	progressive	du	langage	à	l’origine	d’une	altération	de	la	

communication,	 pour	 laquelle	 une	 prise	 en	 soin	 orthophonique	 (logopédique)	 est	

recommandée	 [22].	 Elle	 est	 nécessaire	 pour	 maintenir	 et	 adapter	 les	 capacités	 de	

communication	du	patient	et	ainsi	prévenir	certains	troubles	du	comportement	[22].		

Les	 patients	 atteints	 de	 la	 MA	 nécessitent	 un	 accompagnement	 infirmier	

pluriquotidien.	Les	soins	infirmiers	comprennent	une	stimulation	cognitive	dont	l’objectif	est	

de	 ralentir	 la	perte	d’autonomie	et	une	 surveillance	 clinique.	 Les	 infirmiers	accompagnent	

également	les	patients	pour	la	délivrance	des	thérapeutiques	médicamenteuses	et	les	soins	

d’hygiène	[23].		

Le	médecin	 généraliste	 a	 d’abord	 un	 rôle	 de	 prévention	 primaire	 de	 la	MA	par	 un	

contrôle	des	facteurs	de	risques	modifiables	[24].	Il	initie	la	démarche	diagnostique	lorsque	

les	 troubles	 cognitifs	 surviennent.	 Il	 coordonne	 les	 soins	 tout	 au	 long	 de	 l’évolution	 de	 la	

maladie	[25][26].	

Le	rôle	des	soignants	pour	une	QoL	optimale	est	d’améliorer	 le	confort	physique	et	

psychique	 du	 patient,	 de	 lui	 fournir	 un	 environnement	 adapté	 et	 de	 prévenir	 les	

complications	 liées	 à	 la	 MA.	 Il	 s’agit	 principalement	 des	 chutes,	 de	 la	 dénutrition,	 de	 la	

déshydratation,	des	troubles	du	comportement,	de	 la	dépression,	de	 la	perte	d’autonomie	

et	des	complications	de	décubitus.		

Pour	aider	 les	professionnels	de	santé	à	atteindre	cet	objectif,	une	évaluation	de	 la	

QoL	des	patients	est	nécessaire	car	elle	permet	d’identifier	d’éventuels	axes	d’amélioration.	

Il	 a	 déjà	 été	 mis	 en	 évidence	 que	 des	 facteurs	 tels	 qu’un	 syndrome	 dépressif	 ou	 la	

polymédication	étaient	 associés	 à	une	diminution	 significative	de	 la	QoL	 chez	 ces	patients	

[27].	Le	questionnaire	Quality	of	Life-Alzheimer	Disease	(QoL-AD)	a	été	développé	et	validé	
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en	anglais	par	Logston	et	al.	en	2002	[28].	Sa	version	française	a	fait	l’objet	d’une	traduction	

et	d’une	adaptation	culturelle	en	2008.	Elle	a	été	validée	en	 français	dans	un	contexte	de	

soins	premiers	avec	un	coefficient	alpha	de	Cronbach	≥	0,70	 (0,83	quand	 le	questionnaire	

était	soumis	aux	patients)	[29].		

Toutefois,	 cette	 évaluation	 est	 difficile.	 Dans	 la	 littérature,	 elle	 est	 influencée	 par	

différents	facteurs	tels	que	le	stade	évolutif	de	la	maladie,	le	degré	d’altération	fonctionnelle	

et	les	troubles	psycho-comportementaux	[30].	

Plusieurs	études	ont	été	menées	à	l’université	de	Reims	autour	de	l’axe	«	qualité	de	

vie	et	démence	»	[31].	Les	données	de	 la	science	restent	 incomplètes	dans	ce	domaine,	et	

peu	d’études	ont	été	menées	sur	ce	sujet	dans	les	Hauts	de	France.	

L’objectif	 principal	 de	 cette	 étude	 est	 de	 mesurer	 la	 QoL	 de	 ces	 patients	 dans	 la	

région	Hauts-de-France	par	 le	questionnaire	QoL-AD	en	 fonction	du	 score	obtenu	au	Mini	

Mental	State	Evaluation	(MMSE)	ou	test	de	Folstein	[32].		

Les	objectifs	secondaires	sont	1)	de	dégager	les	domaines	de	QoL	les	plus	altérés	pour	

proposer	 d’éventuels	 axes	 d’amélioration	 et	 2)	 d’évaluer	 les	 bénéfices	 de	 la	 prise	 en	 soin	

orthophonique	sur	la	QoL	de	ces	patients.	
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Matériel	et	méthodes	

1 Design	de	l’étude	

Cette	 étude	 est	 une	 enquête	 transversale	 multicentrique	 par	 questionnaire,	

descriptive	et	analytique,	portant	sur	une	population	de	patients	atteints	de	MA.	Elle	a	été	

conçue	dans	 l’objectif	d’explorer	 la	QoL	des	patients	atteints	de	MA,	bénéficiant	d’un	suivi	

en	soins	premiers.	Elle	permettra	de	déterminer	des	axes	d’amélioration	pour	une	meilleure	

prise	en	soin.	Nous	avons	choisi	de	nous	adresser	à	plusieurs	acteurs	de	la	prise	en	soin	afin	

d’élargir	 le	 recrutement	 de	 patients	:	 les	 infirmiers,	 les	 orthophonistes	 et	 les	 médecins	

généralistes.	 Ces	 catégories	 de	 professionnels	 ont	 été	 sélectionnées	 du	 fait	 de	 leur	

implication	dans	le	soin	des	patients	atteints	de	la	MA	et	d’un	mode	de	pratique	compatible	

avec	la	réalisation	du	QoL-AD.		

2 Contexte		

Peu	d’études	sur	le	sujet	ont	été	menées	dans	les	Hauts	de	France.	Le	recrutement	des	

investigateurs	 (médecins	 généralistes	 (MG),	 infirmiers	 diplômés	 d’état	 libéraux	 (IDEL),	

orthophonistes/logopédistes)	et	le	recueil	de	données	se	sont	déroulés	dans	la	région	Hauts	

de	 France	 entre	 janvier	 et	 septembre	 2023.	 Les	 données	 ont	 été	 recueillies	 au	 cours	 des	

séances	 d'orthophonie,	 des	 soins	 infirmiers	 à	 domicile	 ou	 des	 consultations	 de	médecine	

générale.	

3 Population	

Les	critères	d’inclusion	étaient	:	patients	de	tout	âge,	ayant	un	diagnostic	probable	de	

MA,	suivis	en	soins	premiers	dans	les	Hauts	de	France,	ayant	réalisé	un	MMSE	test	au	cours	

de	l’année	écoulée	et	acceptant	de	répondre	au	questionnaire	Qol-AD.	

Les	critères	d’exclusion	étaient	:	un	score	MMSE	<	12/30	et	l’incapacité	du	patient	à	

répondre	au	questionnaire	QoL-AD,	même	avec	une	aide.	
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4 Variables	

Les	variables	étaient	 le	score	au	QoL-AD,	compris	entre	13	et	52	(critère	principal	de	

jugement)	et	le	score	au	MMSE,	compris	entre	0	et	30	(voir	questionnaires	en	annexe	1	et	2).		

5 Sources	de	données	et	mesures		

Nous	avons	contacté	 les	orthophonistes,	 les	 IDEL	et	 les	MG	des	Hauts-de-France	par	

email	 avec	 le	 soutien	 des	 Unions	 régionales	 des	 professionnels	 de	 santé	 (URPS)	 et	 par	 le	

biais	des	Communautés	professionnelles	territoriales	de	santé	(CPTS)	 [33],	afin	de	recruter	

des	 investigateurs.	 Nous	 leur	 avons	 exposé	 le	 projet	 au	moyen	 d’une	 fiche	 d’information	

(annexe	3)	et	leur	avons	demandé	de	participer	au	recueil	de	données,	en	précisant	que	les	

données	 médicales	 seraient	 anonymisées	 conformément	 aux	 règles	 de	 la	 recherche	

médicale	et	au	secret	professionnel.	 Le	choix	d’étendre	 l’étude	à	 l’ensemble	des	Hauts	de	

France,	de	façon	multicentrique,	avait	pour	objectif	d’obtenir	une	meilleure	représentativité	

de	 la	population	ciblée,	et	d’obtenir	un	plus	grand	nombre	de	 réponses	pour	améliorer	 la	

puissance	de	l’étude.		

Il	 existe	 plusieurs	 outils	 d’évaluation	de	 la	QoL	 des	 patients	 atteints	 de	MA,	 dont	 le	

plus	 référencé	 est	 le	 questionnaire	 QoL-AD	 [28][34].	 Ce	 questionnaire	 a	 été	 adapté	

transculturellement	 et	 a	 été	 validé	 psychométriquement	 en	 français	 selon	 les	

recommandations	 internationales.	 Nous	 avons	 donc	 utilisé	 la	 version	 française	 [29].	 Ce	

questionnaire	 est	 plus	 adapté	 que	 le	 DQoL	 pour	 une	 évaluation	 de	 la	 QoL	 des	 patients	

atteints	 de	 la	 MA	 en	 consultation,	 car	 il	 est	 plus	 rapide	 (environ	 10	 minutes)	 et	 plus	

facilement	réalisable	en	pratique	quotidienne	[35].		

L’échelle	validée	QoL-AD	est	composée	de	13	items	avec	des	réponses	graduées	en	4	

catégories	de	sévérité.	Les	réponses	vont	de	«	mauvais(e)	»	à	«	excellent(e)».		

Les	domaines	évalués	par	le	QoL-AD	sont	les	suivants	:	santé	physique,	forme,	moral,	

cadre	 de	 vie,	 relations	 familiales,	 relations	 conjugales,	 relations	 amicales,	 image	 de	 soi,	
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capacité	à	réaliser	les	tâches	de	la	vie	quotidienne,	capacité	à	se	divertir,	situation	financière	

et	qualité	de	vie	globale.		

Les	 points	 suivants	 sont	 attribués	 à	 chaque	 item	:	 «	mauvais	»	 =	 1	;	 «	moyen	»	 =	 2	;	

«	bon	»	 =	 3	 et	 «	excellent	»	 =	 4.	 Cette	 échelle	 permet	 d'obtenir	 un	 score	 situé	 entre	 13	

(qualité	 de	 vie	mauvaise	 dans	 tous	 les	 domaines	 évalués)	 et	 52	 (qualité	 de	 vie	 excellente	

dans	tous	les	domaines	évalués).		

L’évaluation	de	 la	 sévérité	des	 troubles	 cognitifs	 reposait	 sur	un	 score	MMSE	 récent	

(<	1	an)	pour	ajuster	les	résultats	sur	ce	principal	facteur	de	confusion.	La	première	étape	de	

l’étude	était	donc	l’évaluation	des	capacités	cognitives	du	patient	par	sa	réalisation,	dans	le	

cas	où	l’investigateur	ne	disposait	pas	d’un	résultat	datant	de	moins	d’un	an.		

La	 deuxième	 étape	 était	 l’administration	 du	 questionnaire	 QoL-AD	 aux	 patients	

éligibles,	 par	 les	 investigateurs	 (MG,	 IDEL	 ou	 orthophonistes).	 Ce	 questionnaire	 était	

complété	en	 ligne	 sur	Lime-Survey®	au	 cours	de	 la	 consultation	avec	 le	patient.	 En	 cas	de	

difficulté	d’accès	à	un	ordinateur/tablette/réseau	internet	pour	remplir	le	questionnaire	en	

ligne,	notamment	au	domicile	du	patient,	une	copie	du	questionnaire	imprimable	était	jointe	

au	mail	d’information,	pour	permettre	un	premier	 recueil	papier	avant	 retranscription	des	

résultats	dans	Lime-Survey®.		

Ce	 questionnaire	 comportait	 plusieurs	 parties	:	 une	 partie	 sur	 les	 données	 médico-

démographiques	 anonymisées	 du	 patient,	 et	 une	 partie	 comportant	 les	 items	 du	

questionnaire	 QoL-AD.	 Les	 questions	 étaient	 posées	 par	 l’investigateur	 au	 patient,	

éventuellement	accompagné	de	son	aidant.	

6 Biais	

Les	 biais	 et	 les	 facteurs	 d’influence	 liés	 au	 contexte	 expérimental	 (effet	Hawthorne)	

pouvaient	être	[36]	[37]	:		

§ liés	 à	 l’outil	 QoL-AD	 lui-même	:	 effet	 de	 caractéristiques	 formelles,	 effet	

scénario,	dispositif	de	réponse,	l’effet	contexte.	
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§ lié	au	sujet	 interrogé	:	désirabilité	sociale	et	conformisme,	trucage	positif	ou	

négatif,	 déviation,	 acquiescement,	 l’aversion	 des	 extrêmes,	 la	 distribution	

oblique,	le	halo.	

§ facteurs	personnels	transitoires	:	humeur,	fatigue…		

§ influence	 de	 la	 situation	 expérimentale	:	 à	 domicile,	 présence	 d’un	 tiers	

(aidant),	lien	avec	l’observateur,	fait	d’être	au	centre	de	l’intérêt.	

§ influence	de	l’observateur,	pouvant	orienter	inconsciemment	les	réponses.	

§ erreurs	de	mesure	:	mauvais	report	des	réponses,	erreur	de	scorage.	

Afin	d’éviter	d’interroger	à	plusieurs	reprises	le	même	patient,	et	donc	de	diminuer	le	

risque	 de	 doublon,	 nous	 avons	 recueilli	 les	 3	 premières	 lettres	 de	 son	 nom	 et	 de	 son	

prénom,	ainsi	que	son	année	de	naissance.	En	cas	de	concordance	de	ces	 informations	sur	

deux	questionnaires	différents,	ils	étaient	exclus	de	l’analyse.	

7 Taille	de	l’étude		

Ne	s’agissant	pas	d’une	étude	comparative,	le	nombre	de	sujets	nécessaires	ne	pouvait	

pas	être	estimé	en	amont.		

8 Analyse	statistique		

Pour	les	variables	quantitatives,	les	résultats	ont	été	décrits	par	la	moyenne	et	l’écart-

type	 en	 cas	 de	 distribution	 normale	 et	 par	 la	 médiane	 et	 l’intervalle	 interquartile	 en	

l’absence	de	normalité	ou	de	distribution	symétrique	autour	de	la	moyenne.	La	normalité	a	

été	vérifiée	par	un	test	de	Shapiro-Wilk.	Les	variables	qualitatives	ont	été	décrites	par	 leur	

nombre	et	leur	pourcentage.	

Les	 variables	 quantitatives	 ont	 été	 comparées	 par	 un	 test-t	 de	 Student	 en	 cas	 de	

distribution	 normale	 et	 par	 un	 test	 non-paramétrique	 de	 Wilcoxon	 en	 l’absence	 de	

normalité.	En	cas	d’effectif	 insuffisant,	 la	comparaison	reposait	sur	un	test	exact	de	Fisher.	

Les	variables	qualitatives	ont	été	comparées	par	un	test	du	Chi².	
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Tous	les	tests	étaient	bilatéraux	et	le	seuil	de	significativité	retenu	était	0,05.	

Une	 analyse	 multivariée	 par	 régression	 linéaire	 multiple	 a	 été	 réalisée	 pour	 inclure	

deux	 variables	 d’intérêt	 dans	 l’interprétation	 du	 score	QoL-AD	:	 le	 score	MMSE	par	 classe	

(12-16,	17-21	et	≥	22)	et	la	prise	en	soin	orthophonique	(variable	binaire).		

La	 saisie	 informatique	des	données	et	 l’analyse	 statistique	ont	été	 réalisées	avec	 les	

logiciels	Excel®	et	R®.	

9 Considérations	éthiques	et	réglementaires	

L’étude	a	été	déclarée	au	registre	des	traitements	de	l'Université	de	Lille,	par	le	délégué	

à	la	protection	des	données	(annexe	4).	Entrant	dans	le	cadre	des	études	et	évaluations	dans	

le	 domaine	 de	 la	 santé	 et	 ne	 collectant	 que	 les	 données	 strictement	 nécessaires	 et	

pertinentes	au	regard	des	objectifs	de	la	recherche,	elle	ne	répond	pas	à	la	définition	d’une	

recherche	 impliquant	 la	 personne	 humaine	 et	 entre	 dans	 le	 cadre	 des	méthodologies	 de	

référence	 004	 (MR-004).	 Elle	 ne	 nécessitait	 pas	 l’avis	 d’un	 comité	 de	 protection	 des	

personnes	(CPP).	
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Résultats	

1 Résultats	descriptifs	

Nous	 avons	 recueilli	 52	 questionnaires,	 dont	 4	 ont	 été	 exclus	 pour	 données	

inexploitables	(questionnaires	incomplets	ou	MMSE	<	12).	Les	questionnaires	incomplets	ont	

été	exclus	pour	le	calcul	du	score	QoL-AD,	mais	ont	été	utilisés	pour	les	calculs	s’intéressant	

aux	questions	complétées.		

La	moyenne	d’âge	des	patients	inclus	était	de	82,9	ans	(écart-type	=	6,8,	étendue	de	

68	à	96,	médiane	=	85,	 intervalle	 interquartile	=	11).	 La	population	comportait	 37	 femmes	

(71,2	%).	 Le	 score	MMSE	moyen	 sur	 30	 points	 (score	maximal)	 était	 de	 19	 points	 (écart-

type	=	3,7,	étendue	de	12	à	26,	médiane	=	20,5,	 intervalle	 interquartile	=	6).	Concernant	 le	

lieu	 de	 recueil	:	 45	 patients	 (86,5	%)	 ont	 été	 interrogés	 à	 leur	 domicile	 et	 7	 (13,5	%)	 en	

institution.	

Concernant	 l’équipe	 pluri	 professionnelle	 prenant	 en	 soin	 le	 patient,	 sur	 les	 52	

patients	interrogés	:		

-	23	(44,2	%)	patients	bénéficiaient	d’aide(s)	à	domicile		

-	2	(3,8	%)	patients	bénéficiaient	de	l’intervention	d’un(e)	assistant(e)	social(e)	

-	4	(7,7	%)	patients	bénéficiaient	d’activité	physique	adaptée	

-	1	(1,9	%)	patient	bénéficiait	de	l’accompagnement	d’un(e)	diététicien(ne)		

-	2	(3,8	%)	patients	avaient	bénéficié	de	l’intervention	d’un(e)	ergothérapeute	

-	38	(73,1	%)	patients	bénéficiaient	de	soins	infirmiers	

-	23	(44,2	%)	patients	bénéficiaient	d’une	prise	en	soin	kinésithérapique		

-	12	(23,1	%)	patients	bénéficiaient	d’une	prise	en	soin	orthophonique	

-	50	(96,1	%)	patients	bénéficiaient	d’un	suivi	médical		

-	45	(86,5	%)	patients	bénéficiaient	d’un	suivi	par	un(e)	pharmacien(ne)		
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Table	1	:	Caractéristiques	des	patients	interrogés		

Caractéristiques	des	patients		 Nombre	(%	ou	ET)	

Sexe		

Masculin		

Féminin	

15	(28,8	%)	

37	(71,2	%)	

Age		

Age	moyen		 82,9	(6,8)	

Lieu	de	vie		

A	domicile		

En	institution		

45	(86,5	%)	

7	(13,5	%)	

Score	MMSE		

Moyenne	(points/30)	

12	-	16		

17	-	21		

≥	22		

19	(3,7)	

9	(17,3	%)	

19	(23,0	%)	

21	(40,4	%)	

Equipe	pluri	professionnelle		

Aide	à	domicile	

Assistant(e)	social(e)		

Activité	physique	adaptée		

Diététicien(ne)		

23	(44,2	%)	

2	(3,8	%)	

4	(7,7	%)	

1	(1,9	%)	
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Ergothérapeute		

Infirmier(e)	

Kinésithérapeute	

Orthophoniste		

Médecin		

Pharmacien(ne)		

2	(3,8	%)	

38	(73,1	%)	

23	(44,2	%)	

12	(23,1	%)	

50	(96,1	%)	

45	(86,5	%)	

	

	

	

	

Figure	1	:	Histogramme	des	âges	
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Figure	2	:	Histogramme	des	scores	MMSE	

	

	

Figure	3	:	Histogramme	des	scores	QoL-AD	
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Table	2	:	Réponses	reçues	aux	items	du	questionnaire	QoL-AD		

Items	du	QoL-AD		 Réponses	 positives	 =	
«	excellent	»	ou	«	bon	»	(%)	

Réponses	 négatives	 =	
«	moyen	»	 ou	 «	mauvais	»	
(%)	

1)	Concernant	 votre	 santé	
physique	comment	ça	va	?	
En	 ce	moment	 vous	 diriez	
que	votre	santé	est	:		

58	%		

«	excellente	»	:	8	(16	%)		

«	bonne	»	:	21	(42	%)	

42	%		

«	moyenne	»	:	18	(36	%)		

«	mauvaise	»	:	3	(6	%)	

2)	 	 Est-ce	 que	 vous	 vous	
sentez	 en	 forme	 ?	 En	 ce	
moment	 vous	 diriez	 que	
votre	forme	est	:		

47	%		

«	excellente	»	:	4	(7,8	%)		

«	bonne	»	:	20	(39,2	%)	

53	%		

«	moyenne	»	:	21	(41,2	%)		

«	mauvaise	»	:	6	(11,8	%)	

3)	 Ces	 jours-ci,	 comment	
va	 votre	 moral,	 votre	
humeur	 ?	Vous	 diriez	 que	
votre	moral	est	:		

56	%		

«	excellent	»	:	5	(10	%)		

«	bon	»	:	23	(46	%)	

44	%		

«	moyen	»	:	17	(34	%)		

«	mauvais	»	:	5	(10	%)	

4)	 Que	 pensez-vous	 de	
votre	 cadre	 de	 vie,	 de	
l’endroit	 où	 vous	 habitez	
actuellement	?	Vous	diriez	
qu’il	est	:		

86	%	

«	excellent	»	:	15	(29,4	%)		

«	bon	»	:	29	(56,9	%)	

14	%		

«	moyen	»	:	6	(11,8	%)		

«	mauvais	»	:	1	(1,9	%)	

5)	 Que	 pensez-vous	 de	
votre	 mémoire	 ?	 Vous	
diriez	qu’elle	est	:		

47	%		

«	excellente	»	:	2	(4,1	%)		

«	bonne	»	:	21	(42,9	%)	

53	%		

«	moyenne	»	:	23	(46,9	%)		

«	mauvaise	»	:	3	(6,1	%)	

	6)	Comment	cela	se	passe	
avec	 votre	 famille	 ?	 En	 ce	
moment,	 vous	 diriez	 que	
vos	 relations	 avec	 les	
membres	 de	 votre	 famille	
sont	:	

82	%		

«	excellentes	»	:	27	(54	%)		

«	bonnes	»	:	14	(28	%)	

18	%		

«	moyennes	»	:	6	(12	%)		

«	mauvaises	»	:	3	(6	%)	
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7)	 Que	 pensez-vous	 de	
votre	vie	de	couple	?	En	ce	
moment	 vous	 diriez	 que	
vos	relations	avec	X	sont	:		

90	%		

«	excellentes	»	:	22	(45,8	%)		

«	bonnes	»	:	21	(43,8	%)	

10	%		

«	moyennes	»	:	2	(4,2	%)		

«	mauvaises	»	:	3	(6,2	%)	

8)	 Comment	 trouvez-vous	
vos	 relations	 en	 ce	
moment	 avec	 vos	 amis	?	
Vous	diriez	qu’elles	sont	:			

76	%			

«	excellentes	»	:	9	(18,4	%)		

«	bonnes	»	:	28	(57,1	%)	

24	%		

«	moyennes	»	:	9	(18,4	%)		

«	mauvaises	»	:	3	(6,1	%)	

9)	Quelle	 image	avez-vous	
de	 vous-même	 en	 ce	
moment	 ?	 Quand	 vous	
pensez	à	ce	que	vous	êtes,	
à	 ce	 qui	 vous	 caractérise,	
cette	image	est-elle	:		

62	%		

«	excellente	»	:	3	(6	%)		

«	bonne	»	:	28	(56	%)	

38	%		

«	moyenne	»	:	13	(26	%)		

«	mauvaise	»	:	6	(12	%)	

10)	 Que	 pensez-vous	 de	
votre	 capacité	 à	 réaliser	
les	tâches	de	tous	les	jours	
comme	 le	 ménage,	 le	
bricolage	 ou	 d’autres	
choses	 que	 vous	 avez	
besoin	 de	 faire	?	 Vous	
diriez	 que	 votre	 capacité	
est	:		

48	%		

«	excellente	»	:	5	(10,4	%)		

«	bonne	»	:	18	(37,5	%)		

52	%		

«	moyenne	»	:	19	(39,6	%)		

«	mauvaise	»	:	6	(12,5	%)	

11)	 Que	 pensez-vous	 de	
votre	 capacité	 à	 vous	
divertir,	à	faire	des	choses	
par	 plaisir	 ?	 Vous	 diriez	
que	 votre	 capacité	 à	 vous	
distraire	est	:		

70	%		

«	excellente	»	:	3	(6	%)		

«	bonne	»	:	32	(64	%)	

30	%		

«	moyenne	»	:	12	(24	%)		

«	mauvaise	»	:	3	(6	%)	

12.	 Que	 pensez-vous	 de	
votre	 situation	 financière	
actuelle	 ?	 Vous	 diriez	 que	
votre	 situation	 financière	
est	:		

86	%		

«	excellente	»	:	6	(12,3	%)		

«	bonne	»	:	36	(73,5	%)	

14	%		

«	moyenne	»	:	6	(12,2	%)		

«	mauvaise	»	:	1	(2	%)	
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13.	 Comment	 trouvez-
vous	 votre	 vie	 dans	 son	
ensemble	 ?	 En	 ce	
moment,	 vous	 diriez	 que	
votre	vie	est	:		

78	%		

«	excellente	»	:	5	(10,2	%)		

«	bonne	»	:	33	(67,4	%)	

22	%		

«	moyenne	»	:	8	(16,3	%)		

«	mauvaise	»	:	3	(6,1	%)	

	

Le	score	QoL-AD	moyen	sur	52	points	était	de	36	points	(écart-type	=	6,3,	étendue	de	

21	à	52,	médiane	=	36,5,	intervalle	interquartile	=	8).	

	

En	regroupant	les	réponses	en	«	positives	»	(«	excellent	»	ou	«	bon	»)	et	«	négatives	»	

(«	moyen	»	ou	«	mauvais	»),	les	domaines	de	QoL	les	plus	altérés	étaient	:		

• la	sensation	«	d’être	en	forme	»	(47	%	de	réponses	positives),		

• la	mémoire	(47	%),	

• la	capacité	à	réaliser	les	tâches	de	la	vie	quotidienne	(48	%).	

	

Les	domaines	de	QoL	qui	sont	les	moins	touchés	étaient	:		

• les	relations	conjugales	(90	%),		

• le	cadre	de	vie	(86	%),		

• la	situation	financière	(86	%).		
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Figure	4	:	Réponses	du	questionnaire	QoL-AD	regroupées	en	"positives"	et	"négatives"	

	
0	 10	 20	 30	 40	 50	

13.	En	ce	moment,	vous	diriez	que	votre	
vie	est	:		

12.		Vous	diriez	que	votre	situation	
<inancière	est	:		

11.	Vous	diriez	que	votre	capacité	à	vous	
distraire	est	:		

10.		Vous	diriez	que	votre	capacité	est	à	
réaliser	les	tâches	de	tous	les	jours	est	:		

9.		Quand	vous	pensez	à	ce	que	vous	
êtes,	à	ce	qui	vous	caractérise,	cette	

image	est-elle	:		

8.	En	ce	moment	vous	diriez	que	vos	
relations	avec	vos	amis	sont	:			

7.	En	ce	moment	vous	diriez	que	vos	
relations	de	couple	sont	:		

6.		En	ce	moment,	vous	diriez	que	vos	
relations	avec	les	membres	de	votre	

famille	sont	:	

5.	Que	pensez-vous	de	votre	mémoire	?	
Vous	diriez	qu’elle	est	:		

4.	Vous	diriez	que	votre	cadre	de	vie,	
l’endroit	où	vous	habitez	actuellement,	

est	:		

3.	Vous	diriez	que	votre	moral	est	:		

2.	En	ce	moment	vous	diriez	que	votre	
forme	est	:		

1.	En	ce	moment	vous	diriez	que	votre	
santé	physique	est	:		

Mauvaise	ou	moyenne	 Bonne	ou	excellente	
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En	 pondérant	 les	 réponses	 avec	 les	 coefficients	 du	 score	QoL-AD,	 les	 domaines	 de	

QoL	les	plus	altérés	étaient	:		

• la	sensation	«	d’être	en	forme	»	(score	moyen	2,43/4)		

• la	mémoire	(2,45/4)	

• la	capacité	à	réaliser	les	tâches	de	la	vie	quotidienne	(2,46/4).	

	

Les	domaines	de	QoL	les	plus	préservés	étaient	:		

• les	relations	familiales	(score	moyen	3,3/4)		

• les	relations	conjugales	(3,29/4),		

• le	cadre	de	vie	(3,14/4)	

	

	

Figure	5	:	Score	moyen	à	chaque	item	du	questionnaire	QoL-AD,	sur	4	points	
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Table	3	:	Score	moyen	sur	4	points	pour	chaque	item	du	questionnaire	QoL-AD		

Items	du	QoL-AD		 Score	moyen	
à	 la	question		
(sur	4	points)		

1)	Concernant	votre	santé	physique	comment	ça	va	?	En	ce	moment	vous	
diriez	que	votre	santé	est	:		

2,68	

2)		Est-ce	que	vous	vous	sentez	en	forme	?	En	ce	moment	vous	diriez	que	
votre	forme	est	:		

2,43	

3)	Ces	 jours-ci,	 comment	va	votre	moral,	votre	humeur	?	Vous	diriez	que	
votre	moral	est	:		

2,56	

4)	 Que	 pensez-vous	 de	 votre	 cadre	 de	 vie,	 de	 l’endroit	 où	 vous	 habitez	
actuellement	?	Vous	diriez	qu’il	est	:		

3,14	

5)	Que	pensez-vous	de	votre	mémoire	?	Vous	diriez	qu’elle	est	:		 2,45	

	6)	Comment	cela	se	passe	avec	votre	famille	?	En	ce	moment,	vous	diriez	
que	vos	relations	avec	les	membres	de	votre	famille	sont	:	

3,3	

7)	Que	pensez-vous	de	votre	vie	de	couple	?	En	ce	moment	vous	diriez	que	
vos	relations	avec	X	sont	:		

3,29	

8)	 Comment	 trouvez-vous	 vos	 relations	 en	 ce	 moment	 avec	 vos	 amis	?	
Vous	diriez	qu’elles	sont	:			

2,88	

9)	 Quelle	 image	 avez-vous	 de	 vous-même	 en	 ce	moment	 ?	 Quand	 vous	
pensez	à	ce	que	vous	êtes,	à	ce	qui	vous	caractérise,	cette	image	est-elle	:		

2,56	

10)	 Que	 pensez-vous	 de	 votre	 capacité	 à	 réaliser	 les	 tâches	 de	 tous	 les	
jours	 comme	 le	 ménage,	 le	 bricolage	 ou	 d’autres	 choses	 que	 vous	 avez	
besoin	de	faire	?	Vous	diriez	que	votre	capacité	est	:		

2,46	

11)	Que	pensez-vous	de	votre	capacité	à	vous	divertir,	à	 faire	des	choses	
par	plaisir	?	Vous	diriez	que	votre	capacité	à	vous	distraire	est	:		

2,7	
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12.	 Que	 pensez-vous	 de	 votre	 situation	 financière	 actuelle	 ?	 Vous	 diriez	
que	votre	situation	financière	est	:		

2,96	

13.	Comment	trouvez-vous	votre	vie	dans	son	ensemble	?	En	ce	moment,	
vous	diriez	que	votre	vie	est	:		

2,82	
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Figure	6	:	Réponses	aux	questions	du	questionnaire	QoL-AD	

	
0	 5	 10	 15	 20	 25	 30	 35	 40	

13.	En	ce	moment,	vous	diriez	que	
votre	vie	est	:		

12.		Vous	diriez	que	votre	
situation	<inancière	est	:		

11.	Vous	diriez	que	votre	capacité	
à	vous	distraire	est	:		

10.		Vous	diriez	que	votre	capacité	
est	à	réaliser	les	tâches	de	tous	les	

jours	est	:		

9.		Quand	vous	pensez	à	ce	que	
vous	êtes,	à	ce	qui	vous	

caractérise,	cette	image	est-elle	:		

8.	En	ce	moment	vous	diriez	que	
vos	relations	avec	vos	amis	sont	:			

7.	En	ce	moment	vous	diriez	que	
vos	relations	de	couple	sont	:		

6.		En	ce	moment,	vous	diriez	que	
vos	relations	avec	les	membres	de	

votre	famille	sont	:	

5.	Que	pensez-vous	de	votre	
mémoire	?	Vous	diriez	qu’elle	est	:		

4.	Vous	diriez	que	votre	cadre	de	
vie,	l’endroit	où	vous	habitez	

actuellement,	est	:		

3.	Vous	diriez	que	votre	moral	est	:		

2.	En	ce	moment	vous	diriez	que	
votre	forme	est	:		

1.	En	ce	moment	vous	diriez	que	
votre	santé	physique	est	:		

Mauvaise		

Moyenne		

Bonne		

Excellente	
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2 Résultats	analytiques	

Nous	 avons	 divisé	 les	 patients	 en	 2	 groupes	:	 groupe	 «	avec	 orthophonie	»	 (10	

patients)	et	groupe	«	sans	orthophonie	»	(38	patients).	Dans	le	groupe	«	avec	orthophonie	»,	

le	score	QoL-AD	moyen	était	de	38,2/52,	tandis	que	dans	le	groupe	«	sans	orthophonie	»,	le	

score	 QoL-AD	 moyen	 était	 de	 35,4/52.	 La	 différence	 entre	 ces	 moyennes	 n’était	 pas	

significative	(p	=	0,2).		

Table	4	:	Comparaison	des	scores	QoL-AD	des	groupes	«	avec	orthophonie	»	et	«	sans	orthophonie	»	

	 Effectif	 Moyenne	 Ecart	type	

Groupe	«	avec	orthophonie	»	 10	

	

38,2	 5,7	

Groupe	«	sans	orthophonie	»	 38	 35,4	 6,3	

Test	de	Wilcoxon-Mann-Whitney	:	p	=	0.13	

Table	5	:	Analyse	multivariée	:	régression	linéaire	multiple	en	fonction	du	MMSE	en	classe	et	de	
l’orthophonie		

Condition	 Coefficient	de	régression		 p	

MMSE	17-21	(référence)		 1	 1	

MMSE	12-16	 2,161	 0,448	

MMSE	≥	22	 -	0,483	 0,865	

	

Sans	orthophonie	(référence)	 1	

	

1	

Avec	orthophonie		 2,810	 0,285	

Constante	du	modèle	:	35,102	(p	<	2-16)	

Ces	groupes	ont	été	divisés	en	3	sous-groupes	selon	le	score	MMSE	:	MMSE	compris	

entre	12	et	16,	MMSE	entre	17	et	21	et	MMSE	≥	22.	
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Dans	 le	 groupe	 «	sans	 orthophonie	»,	 les	 moyennes	 du	 QoL-AD	 étaient	 à	 38,9/52	

pour	un	MMSE	compris	entre	12	et	16,	33,6/52	pour	un	MMSE	compris	entre	17	et	21	et	

35,5/52	pour	un	MMSE	≥	22.		

Dans	 le	 groupe	 «	avec	 orthophonie	»,	 les	 moyennes	 du	 QoL-AD	 étaient	 à	 34,5/52	

pour	un	MMSE	compris	entre	12	et	16,	42,2/52	pour	un	MMSE	compris	entre	17	et	21	et	

34/52	pour	un	MMSE	≥	22.	Pour	un	MMSE	compris	entre	12	et	16	et	un	MMSE	≥	22,	nous	

n’avons	pas	mis	en	évidence	de	différence	significative	entre	la	QoL	des	patients	des	groupes	

«	avec	orthophonie	»	et	«	sans	orthophonie	».	Par	contre,	dans	le	groupe	dont	le	MMSE	est	

compris	 entre	 17	 et	 21,	 le	 score	 QoL-AD	 était	 significativement	 meilleur	 dans	 le	 groupe	

«	avec	orthophonie	»	que	dans	le	groupe	«	sans	orthophonie	».		

Dans	l’analyse	multivariée	par	régression	linéaire	multiple	en	fonction	du	MMSE	par	

classe	et	de	l’orthophonie,	aucune	des	deux	variables	n’est	significative.		

Table	6	:	Comparaison	des	scores	QoL-AD	des	groupes	«	avec	orthophonie	»	et	«	sans	orthophonie	»,	
pour	les	patients	ayant	un	score	MMSE	compris	entre	12	et	16	

MMSE	entre	12	et	16		 Effectif	 Moyenne	 Ecart	type	

MMSE	12	-	16	«	avec	orthophonie	»	

orthophonie		orthophonie	»	

2	

	

34,5	 7,8	

MMSE		12	-	16	«	sans	orthophonie	»	 7	 38,9	 9,6	

Test	de	Wilcoxon-Mann-Whitney	:	p	=	0,55	

	

Table	7	:	Comparaison	des	scores	QoL-AD	des	groupes	«	avec	orthophonie	»	et	«	sans	orthophonie	»,	
pour	les	patients	ayant	un	score	MMSE	compris	entre	17	et	21	

MMSE	entre	12	et	16		 Effectif	 Moyenne	 Ecart	type	

MMSE	17	-	21	«	avec	orthophonie	»	 5	

	

42,2	 1,9	

MMSE	17	-	21	«	sans	orthophonie	»	 14	 33,6	 6,4	

Test	de	Wilcoxon-Mann-Whitney	:	p	=	0.006	
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Table	8	:	Comparaison	des	scores	QoL-AD	des	groupes	«	avec	orthophonie	»	et	«	sans	orthophonie	»,	
pour	les	patients	ayant	un	score	MMSE	supérieur	ou	égal	à	22	

MMSE	entre	12	et	16		 Effectif	 Moyenne	 Ecart	type	

MMSE	≥	22	«	avec	orthophonie	»	 3	

	

34	 5,3	

MMSE	≥	22	«	sans	orthophonie	»	 17	 35,5	 4,2	

Test	de	Wilcoxon-Mann-Whitney	:	p	=	0,79	
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Discussion	

1 Principaux	résultats	

Dans	notre	étude,	 le	 score	QoL-AD	moyen	était	 de	36	points	 sur	52.	 Les	domaines	

pour	 lesquels	 la	QoL	 était	 la	 plus	 altérée	 étaient	:	 la	 sensation	 «	d’être	 en	 forme	»	 (score	

moyen	 à	 2,43/4),	 la	 mémoire	 (2,45/4)	 et	 la	 capacité	 à	 réaliser	 les	 tâches	 de	 la	 vie	

quotidienne	(2,46/4).	Les	domaines	de	QoL	qui	étaient	les	moins	touchés	selon	les	patients	

étaient	:	 les	 relations	 familiales	 (score	moyen	3,3/4),	 les	 relations	conjugales	 (3,29/4)	et	 le	

cadre	 de	 vie.	 Nous	 n’avons	 pas	 mis	 en	 évidence	 de	 différence	 significative	 entre	 les	

moyennes	 du	 score	 QoL-AD	 des	 patients	 bénéficiant	 de	 séances	 d’orthophonie	 et	 les	

patients	qui	n’en	bénéficiaient	pas	 (p	=	0,2),	 tous	MMSE	confondus.	En	 revanche,	 chez	 les	

patients	dont	le	MMSE	était	compris	entre	17	et	21,	le	score	QoL-AD	était	significativement	

meilleur	pour	les	patients	«	avec	orthophonie	»	que	pour	les	patients	«	sans	orthophonie	».	

Pour	les	patients	dont	le	MMSE	était	compris	entre	12	et	16,	et	ceux	dont	le	MMSE	était	≥	

22,	 nous	 n’avons	 pas	 retrouvé	 de	 différence	 significative	 entre	 les	 groupes	 «	avec	

orthophonie	»	 et	 «	sans	 orthophonie	».	 Ces	 résultats	 laissent	 penser	 que	 l’altération	 de	 la	

QoL	est	maximale	quand	le	score	MMSE	est	compris	entre	17	et	21,	ce	qui	signifierait	que	la	

maladie	est	suffisamment	avancée	pour	retentir	sur	la	qualité	de	vie	de	façon	importante	et	

que	le	patient	est	encore	suffisamment	lucide	pour	s’en	apercevoir.		

Ces	domaines	de	QoL	peuvent	être	améliorés	avec	l’aide	des	professionnels	de	santé.	La	

capacité	à	 réaliser	 les	 tâches	quotidiennes	peut	être	maintenue	avec	des	aides	à	domicile	

formés	à	préserver	au	maximum	les	capacités	du	patient,	en	l’encourageant	à	faire	lui-même	

dans	 la	 mesure	 du	 possible.	 L’ergothérapeute	 contribue	 à	 adapter	 l’environnement	 du	

patient	 et	 propose	 des	 solutions	 pour	 le	 maintien	 de	 l’autonomie.	 Les	 troubles	 de	 la	

mémoire	et	la	perte	sémantique	importante	qui	résultent	de	la	MA	mettent	en	difficulté	le	

patient	à	la	fois	dans	sa	compréhension	du	mot	et	dans	son	articulation	[38].	Le	manque	du	

mot,	l’appauvrissement	du	discours	et	la	dissociation	sémantique	peuvent	être	travaillés	lors	

des	 séances	 d’orthophonie	 [39].	 La	 condition	 physique	 peut	 être	 améliorée	 au	 cours	 des	

séances	de	kinésithérapie,	par	 le	biais	de	 l’activité	physique	adaptée	et	par	une	évaluation	
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diététique	pour	maintenir	 l’état	général	et	 la	masse	musculaire.	L’amélioration	de	ces	trois	

domaines	favoriserait	une	meilleure	humeur	et	une	meilleure	estime	de	soi	du	patient.	

Selon	 les	 résultats	 de	 notre	 étude,	 seule	 une	 minorité	 de	 patient	 bénéficie	 de	

l’intervention	d’un	ergothérapeute	 (3,8	%),	 d’un	diététicien	 (1,9	%),	 d’un	 kinésithérapeute	

(44,2	%),	d’un	suivi	orthophonique	(23,1	%)	et	d’activité	physique	adaptée	(7,7	%).	Le	secteur	

de	 l'aide	 à	 la	 personne	 est	 malheureusement	 confronté	 à	 des	 difficultés	 importantes	:	

auxiliaires	de	vie	peu	formé(e)s,	précarisé(e)s	et	à	des	enjeux	financiers	qui	limitent	parfois	

leur	 accessibilité	 pour	 les	 patients.	 Notre	 étude	 suggère	 que	 l’optimisation	 de	 la	 prise	 en	

soin	pluriprofessionnelle	et	la	formation	spécifique	des	professionnels	de	santé	à	la	maladie	

d’Alzheimer	amélioreraient	la	QoL	de	ces	patients.	Faciliter	l'accès	aux	soins	de	ces	patients	

serait	donc	un	objectif	de	santé	publique.	

Dans	notre	étude,	le	score	de	QoL	était	significativement	meilleur	dans	le	groupe	«	avec	

orthophonie	»	 que	 dans	 le	 groupe	 «	sans	 orthophonie	»	 pour	 le	 sous-groupe	 de	 patients	

dont	le	MMSE	était	compris	entre	17	et	21.	Il	n’y	avait	pas	de	différence	significative	dans	les	

autres	sous-groupes.	La	prise	en	soin	orthophonique	semble	donc	apporter	un	bénéfice	aux		

patients	dont	 le	MMSE	est	compris	entre	17	et	21.	Bien	que	notre	étude	n’ait	pas	montré	

d’amélioration	 significative	 de	 la	 QoL	 des	 patients	 bénéficiant	 d’une	 prise	 en	 soin	

orthophonique	 dont	 le	 MMSE	 est	 <	17	 ou	 ≥	22,	 un	 suivi	 orthophonique	 le	 plus	 précoce	

possible	nous	semble	important,	pour	une	meilleure	acceptabilité	des	soins	par	le	patient,	et	

pour	que	le	suivi	soit	déjà	instauré	au	moment	où	il	sera	le	plus	bénéfique	pour	lui.		

2 Limites	

Les	forces	de	notre	étude	sont	le	recrutement	étendu	dans	toute	la	région	des	Hauts	de	

France,	 le	 recueil	 de	 données	 par	 des	 professionnels	 de	 santé	 habitués	 au	 soin	 de	 ces	

patients,	 l’utilisation	 d’un	 questionnaire	 de	 QoL	 évalué,	 validé	 et	 reproductible,	 et	

l’interprétation	des	résultats	en	fonction	de	la	profondeur	de	l’atteinte	cognitive.		

Toutefois,	 elle	 comporte	 plusieurs	 biais.	 Le	 diagnostic	 de	 MA	 est	 un	 diagnostic	 de	

probabilité	du	vivant	du	patient	par	le	biais	d’un	examen	clinique,	d’une	imagerie	cérébrale	

et	 d’un	 bilan	 biologique.	 Le	 diagnostic	 de	 certitude	 de	 MA	 est	 post-mortem	
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(neuropathologie)	;	 il	 est	 donc	 possible	 que	 certains	 patients	 interrogés	 soient	 atteints	 de	

troubles	cognitifs	non	 liés	à	 la	MA,	ce	qui	 causerait	un	biais	de	sélection	 [40].	Nous	avons	

choisi	 d’utiliser	 le	 MMSE	 pour	 évaluer	 la	 profondeur	 des	 troubles	 cognitifs,	 mais	 son	

interprétation	 est	 dépendante	 du	 niveau	 d’étude	 du	 patient	 et	 de	 son	 état	 cognitif	

précédent	 l’apparition	 des	 troubles	 [41].	 Il	 existe	 un	 biais	 de	 recrutement	 car	 nous	 avons	

rencontré	 des	 difficultés	 de	 diffusion	 du	 questionnaire	 et	 un	 manque	 d’adhésion.	 Nous	

pensons	 qu’une	 part	 importante	 des	 patients	 inclus	 dans	 l’étude	 provient	 de	 la	 zone	

géographique	d’exercice	de	l’investigateur,	où	la	diffusion	du	questionnaire	a	été	plus	facile,	

ce	 qui	 induit	 donc	 un	 biais	 de	 sélection.	 Bien	 que	 les	 troubles	 cognitifs	 présentés	 par	 les	

patients	 interrogés	 puissent	 être	 à	 l'origine	 d'un	 biais	 de	mémorisation,	 il	 nous	 a	 semblé	

pertinent	d'interroger	directement	leur	ressenti	concernant	leur	qualité	de	vie.	En	effet,	il	a	

été	rapporté	une	tendance	à	la	sous-estimation	de	la	QoL	des	patients	par	leurs	aidants	[46].	

Pour	 pallier	 à	 ce	 biais,	 il	 serait	 intéressant	 d'envisager	 une	 étude	 complémentaire	 sous	 la	

forme	d'une	hétéro-évaluation	de	la	qualité	de	vie	par	les	proches	et/ou	les	soignants,	ou	un	

travail	qui	couplerait	les	deux	approches.	Concernant	les	résultats	analytiques,	il	est	à	noter	

que	cette	étude	n’était	initialement	pas	pensée	pour	être	comparative	et	que	nous	n’avions	

pas	calculé	d’effectif	en	amont.	 La	 significativité	de	 la	différence	doit	donc	être	prise	avec	

recul.	

Il	existe	de	nombreux	autres	outils	d’évaluation	de	 la	QoL	chez	 les	patients	atteints	de	

MA.	 Cette	 évaluation	 nécessite	 une	 approche	 globale	 incluant	 le	 statut	 psycho-

comportemental,	 l’état	 cognitif	 et	 le	 niveau	 fonctionnel	 [34].	 Dans	 la	 littérature,	 une	

association	 entre	 la	 dépression	 et	 l’altération	 de	 la	 QoL	 a	 été	 rapportée	 dans	 plusieurs	

études	 [42][43][44].	 D’autres	 mettent	 en	 évidence	 une	 association	 entre	 l’altération	 des	

capacités	 fonctionnelles	 et	 la	 baisse	 de	 la	 QoL	 [34].	 Une	 étude	 retrouve	 notamment	 une	

association	entre	 la	capacité	à	 se	déplacer	ou	à	utiliser	 le	 téléphone	et	une	meilleure	QoL	

[45].	Concernant	l’état	cognitif,	la	littérature	diverge	:	certaines	études	mettent	en	évidence	

une	 association	 entre	 la	 profondeur	 des	 troubles	 cognitifs	 et	 l’altération	 de	 la	 QoL,	 alors	

qu’aucun	lien	n’est	retrouvé	dans	d’autres	études	[34].		

Des	études	supplémentaires	portant	sur	un	plus	grand	nombre	de	patients	et	prenant	en	

compte	ses	comorbidités	sont	nécessaires	pour	confirmer	nos	résultats.		
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3 Perspectives	

Différentes	stratégies	sont	développées	pour	préserver	au	mieux	la	QoL	de	ces	patients.	

Les	unités	spécialisées	Alzheimer,	unités	fermées	afin	d’offrir	un	lieu	sécurisant	aux	patients	

atteints	 de	 comportements	 de	 déambulation	 et	 des	 troubles	 de	 l’orientation	 spatio-

temporelle,	 sont	 indiquées	 lorsque	 le	 maintien	 à	 domicile	 n’est	 plus	 possible.	 Elles	

proposent	 un	 environnement	 contenant	 au	 patient	 et	 luttent	 contre	 les	 processus	

désorganisant	son	psychisme	causés	par	la	MA	[47].	Des	innovations	sont	en	cours	d’étude	

dans	le	domaine	de	l’intelligence	artificielle	et	de	la	gérontotechnologie.	Une	étude	menée	

en	EHPAD	en	France,	portant	sur	 l’utilisation	d’un	robot	émotionnel,	a	 identifié	une	baisse	

significative	 de	 l’apathie,	 de	 la	 déambulation,	 du	 temps	 de	 colère	 et	 d’agressivité	 ainsi	

qu’une	 plus	 grande	 interactivité	 chez	 ces	 patients.	 Il	 permettait	 de	 soulager	 la	 charge	 de	

travail	 des	 soignants,	 pour	 une	 meilleure	 prise	 en	 soin	 [48].	 Des	 lunettes	 d’assistance	

portable	utilisant	la	reconnaissance	faciale	ont	été	récemment	développées	en	Egypte	[49].	

Elles	ont	pour	objectif	d’aider	les	patients	à	reconnaître	leur	entourage	et	sont	munies	d’une	

localisation	GPS,	pour	faciliter	le	quotidien	des	patients	et	de	leurs	aidants.		

Il	 serait	 judicieux	 de	 s’intéresser	 à	 la	 QoL	 des	 aidants,	 qui,	 par	 leur	 accompagnement	

quotidien,	 permettent	de	maintenir	 une	bonne	QoL	 chez	 ses	patients.	 Sous	 réserve	d’une	

validation	 insuffisante,	 nous	 pouvons	 citer	 l’étude	 qualitative	 faisant	 l’objet	 de	 la	 thèse	

d’exercice	de	E.	Molin,	qui	a	rapporté	un	épuisement	progressif,	physique	et	psychique	des	

aidants,	et	 la	nécessité	de	renforcer	 leur	accompagnement	par	 les	professionnels	de	santé	

[50].	Plusieurs	autres	études	ont	montré	une	altération	de	la	QoL	des	proches	aidants.	Ces	

études	 ont	 souligné	 l’importance	 pour	 les	 professionnels	 de	 santé	 de	 prendre	 soin	 des	

aidants,	qui	sont	particulièrement	vulnérables	sur	le	plan	psychique	[51][52][53][54].		

La	MA,	en	raison	de	sa	 fréquence,	de	 la	diversité	et	de	 la	sévérité	de	ses	atteintes,	du	

manque	de	traitement	efficace	et	de	son	impact	sur	la	qualité	de	vie	des	patients	et	de	leurs	

aidants,	reste	un	défi	à	relever	pour	tous	:	patients,	aidants	et	soignants.	Les	compétences	

d’une	 équipe	 de	 professionnels	 de	 santé	 bienveillante,	 travaillant	 main	 dans	 la	 main,	 et	

ayant	 une	 approche	 cohérente	 et	 multidisciplinaire,	 sont	 indispensables	 pour	 alléger	 le	

fardeau	 de	 ces	 patients	 et	 de	 leurs	 aidants.	 Une	 collaboration	 solide	 entre	 le	 médecin	
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généraliste	 et	 les	 autres	 professionnels	 de	 santé	 permet	 une	 approche	 efficace	 pour	

l’optimisation	de	la	QoL.	Il	est	primordial	que	les	aides	professionnelles	soient	mises	en	place	

précocement	 pour	 permettre	 une	 meilleure	 acceptation	 par	 le	 patient.	 Des	 pratiques	

innovantes	 et	 intégratives	 peuvent	 renforcer	 la	 capacité	 des	 professionnels	 de	 santé	 à	

accompagner	ces	pathologies	de	manière	efficace	et	compassionnelle.		

4 Conflits	d’intérêt	

Ni	l’autrice	de	cette	thèse,	ni	le	directeur	de	thèse,	n’ont	de	conflit	d’intérêt	avec	le	sujet	

de	cette	thèse.	

Cette	étude	n’a	bénéficié	d’aucune	source	de	financement.		
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Annexe	1	

Annexe	1	:	Questionnaire	QoL-AD		
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Déroulement	de	l’entretien	:	

Le	 QoL-ADvf	 est	 administré	 à	 des	 sujets	 atteints	 de	 démence.	 L’entretien	 doit	 être	 conduit	 selon	 les	

instructions	suivantes.		

Donner	le	questionnaire	au	sujet	de	façon	à	ce	qu’il/elle	puisse	suivre	au	fur	et	à	mesure	des	explications.	Il	est	
important	que	les	textes	des	questions	et	des	instructions	en	caractères	gras	soient	lus	tels	quels.		

«	Je	vais	vous	poser	quelques	questions	sur	votre	qualité	de	vie.	J’aimerais	votre	avis	sur	différents	aspects	de	
votre	 vie.	 Vous	 répondrez	 en	 choisissant	 l’une	 de	 ces	 4	 réponses	 :	 (montrer	 chacun	 des	 mots	 sur	 le	
questionnaire	en	l’énonçant)	mauvais,	moyen,	bon	ou	excellent.	

Pensez	 à	 différents	 aspects	 de	 votre	 vie	 aujourd’hui,	 comme	 votre	 santé,	 votre	 forme,	 votre	 famille,	 votre	
situation	 financière,	 etc.	 Je	 vais	 vous	 demander	 votre	 opinion	 sur	 chacun	 de	 ces	 aspects.	Si	 vous	 n’êtes	 pas	
sûr(e)	 de	 bien	 comprendre	 une	 question,	 n’hésitez	 pas	 à	me	 le	 dire.	 Si	 vous	 ne	 savez	 pas	 très	 bien	 quelle	
réponse	choisir	parmi	les	quatre,	indiquez	quand	même	celle	qui	vous	semble	la	plus	proche	de	votre	situation	
actuelle.	»	

En	général,	il	est	assez	facile	de	se	rendre	compte	si	le	sujet	comprend	les	questions,	et	la	plupart	des	individus	
qui	 sont	 en	 mesure	 de	 communiquer	 et	 de	 répondre	 à	 des	 questions	 simples	 peuvent	 comprendre	 le	
questionnaire.	 Si	 le	 sujet	 répond	de	 la	même	manière	à	 toutes	 les	questions,	ou	dit	quelque	chose	qui	peut	
suggérer	un	manque	de	compréhension,	l’enquêteur	doit	essayer	de	clarifier	la	question.		

Cependant	en	aucun	cas,	l’enquêteur	ne	suggèrera	une	réponse	:	les	quatre	modalités	doivent	être	présentées	
et	le	sujet	doit	faire	un	choix.		

Le	 sujet	 doit	 avoir	 la	 feuille	 de	 questionnaire	 entre	 les	mains,	 de	manière	 à	 suivre.	 Au	 fur	 et	 à	mesure	 des	
questions,	demander	au	sujet	d’entourer	 sa	 réponse.	Si	 le	 sujet	à	des	difficultés	à	entourer	 la	 réponse,	vous	
pouvez	lui	demander	qu’il	vous	montre	ou	vous	dise	son	choix,	et	vous	pourrez	l’entourer	à	sa	place.	Si	le	sujet	
ne	parvient	pas	à	choisir	une	réponse	à	un	ou	plusieurs	items,	le	signaler	dans	les	commentaires.		

Si	 le	 sujet	 est	 incapable	 de	 comprendre	 et/ou	 de	 répondre	 à	 deux	 items	 ou	 plus,	 la	 passation	 peut	 être	
interrompue	:	dans	ce	cas	le	noter	dans	les	commentaires.		

1.	Concernant	votre	santé	physique	comment	ça	va	?	En	ce	moment	vous	diriez	que	votre	santé	est	mauvaise,	
moyenne,	bonne	ou	excellente	?	Entourez	la	réponse	de	votre	choix.		

2.	Est-ce	que	vous	vous	sentez	en	forme	?	En	ce	moment	vous	diriez	que	votre	forme	est	mauvaise,	moyenne,	
bonne	ou	excellente	?		

Si	le	sujet	répond	que	cela	dépend	des	jours,	lui	demandez	comment	il/elle	s’est	senti(e)	la	plupart	du	temps	au	
cours	de	ces	derniers	jours.		

3.	Ces	jours-ci,	comment	va	votre	moral,	votre	humeur	?	Vous	diriez	que	votre	moral	est	mauvais,	moyen,	bon	
ou	excellent	?		

4.	Que	 pensez-vous	 de	 votre	 cadre	 de	 vie,	 de	 l’endroit	 où	 vous	 habitez	 actuellement	 ?	 Vous	 diriez	 qu’il	 est	
mauvais,	moyen,	bon	ou	excellent	?		
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5.	Que	pensez-vous	de	votre	mémoire	?	Vous	diriez	qu’elle	est	mauvaise,	moyenne,	bonne	ou	excellente	?		

6.	Comment	cela	se	passe	avec	votre	famille	?	En	ce	moment,	vous	diriez	que	vos	relations	avec	les	membres	
de	votre	famille	sont	mauvaises,	moyennes,	bonnes	ou	excellentes	?		

Si	 le	 sujet	 dit	 ne	 pas	 avoir	 de	 famille,	 préciser	 en	 l’interrogeant	 à	 propos	 d’éventuels	 frères,	 sœurs,	 enfants,	
nièces,	neveux...		

7.	Que	pensez-vous	de	votre	vie	de	couple	?	En	ce	moment	vous	diriez	que	vos	relations	avec	X	sont	mauvaises,	
moyennes,	bonnes	ou	excellentes	?		

Certains	sujets	seront	célibataires,	veufs	ou	divorcés.	Dans	ce	cas,	demander	comment	se	passe	la	relation	avec	
la	personne	la	plus	proche,	que	ce	soit	un	membre	de	la	famille	ou	un	aidant	familial.	Si	il/elle	n’a	personne	dans	
son	 entourage,	 ou	 si	 le	 sujet	 est	 hésitant,	 valider	 le	 domaine	 comme	«	 information	manquante	 ».	 Si	 le	 sujet	
évalue	 sa	 relation	 avec	 une	 personne	 autre	 que	 son	 époux/épouse	 en	 rendre	 compte	 dans	 la	 section	 «	
commentaires	»	en	notant	le	type	de	lien.		

8.	 Comment	 trouvez-vous	 vos	 relations	 en	 ce	moment	 avec	 vos	 amis	 ?	 Vous	 diriez	 qu’elles	 sont	mauvaises,	
moyennes,	bonnes	ou	excellentes	?		

Si	le	sujet	vous	répond	qu’il	n’a	pas	d’amis,	ou	que	tous	ses	amis	sont	décédés,	continuer	par	:	Y	a-t-il	quelqu’un	
en	dehors	de	votre	famille	dont	vous	appréciez	la	compagnie	?	Si	le	sujet	cite	quelqu’un	demander	:	Seriez-vous	
d’accord	pour	dire	c’est	un(e)	ami(e)	?	Si	oui,	vous	diriez	que	les	relations	avec	cette	personne	sont	mauvaises,	
moyennes,	bonnes	ou	excellentes	?		

Si	 le	 sujet	 réitère	 sa	 réponse,	 demander	 :	 Si	 vous	 n’avez	 pas	 d’amis,	 vous	 diriez	 que	 cette	 situation	 est	
mauvaise,	moyenne,	bonne	ou	excellente	?		

9.	Quelle	image	avez-vous	de	vous-même	en	ce	moment	?	Quand	vous	pensez	à	ce	que	vous	êtes,	à	ce	qui	vous	
caractérise,	cette	image	est-elle	mauvaise,	moyenne,	bonne	ou	excellente	?		

10.	Que	pensez-vous	de	votre	capacité	à	réaliser	les	tâches	de	tous	les	jours	comme	le	ménage,	le	bricolage	ou	
d’autres	choses	que	vous	avez	besoin	de	faire	?	Vous	diriez	que	votre	capacité	est	mauvaise,	moyenne,	bonne	
ou	excellente	?		

11.	Que	pensez-vous	de	 votre	 capacité	à	 vous	divertir,	 à	 faire	des	 choses	par	plaisir	 ?	Vous	diriez	que	votre	
capacité	à	vous	distraire	est	mauvaise,	moyenne,	bonne	ou	excellente	?		

12.	 Que	 pensez-vous	 de	 votre	 situation	 financière	 actuelle	 ?	 Vous	 diriez	 que	 votre	 situation	 financière	 est	
mauvaise,	moyenne,	bonne	ou	excellente	?		

Si	 le	 patient	 hésite	 lui	 expliquer	 qu’il	 ne	 s’agit	 pas	 de	 savoir	 combien	 il/elle	 a	 d’argent	 mais	 simplement	
comment	il/elle	se	sent	vis-à-vis	de	sa	situation	financière.		

13.	 Comment	 trouvez-vous	 votre	 vie	 dans	 son	 ensemble	 ?	 En	 ce	 moment,	 vous	 diriez	 que	 votre	 vie	 est	
mauvaise,	moyenne,	bonne	ou	excellente	?		
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Attribution	du	score	:	

Les	points	suivants	sont	attribués	à	chaque	item	:	Mauvais=1,	Moyen=2,	Bon=3,	Excellent=4.	Le	score	total	
est	la	somme	des	points	obtenus	aux	13	items,	soit	un	score	compris	entre	13	et	52	
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Annexe	2	
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Annexe	3	

Annexe	3	:	Formulaire	d’information	destiné	aux	personnes	se	prêtant	à	la	recherche	 

Thèse	de	Médecine	sur	la	qualité	de	vie	des	patients	atteints	de	maladie	d’Alzheimer	

Chers	collègues,		

Je	viens	de	terminer	mon	internat	de	médecine	générale	à	la	faculté	de	médecine	de	Lille	et	je	réalise	

mon	 travail	 de	 thèse	 pour	 l’obtention	 du	Diplôme	 d’Etat	 de	 Docteur	 en	Médecine	 sur	 la	 qualité	 de	 vie	 des	

patients	atteints	de	la	maladie	d’Alzheimer	sous	la	direction	du	Pr	Berkhout.		

Je	mène	une	étude	dans	la	région	des	Hauts	de	France.	Il	s’agit	d’une	étude	impliquant	des	patients.	

Elle	 consiste	 à	 proposer	 aux	 patients	 atteints	 d’une	maladie	 d’Alzheimer	 un	 questionnaire	 de	 qualité	 de	 vie	

validé	 en	 langue	 française,	 le	 QoL-AD,	 qui	 permet	 d’évaluer	 leur	 qualité	 de	 vie	 dans	 plusieurs	 domaines	

différents.	 L’objectif	 est	 d’identifier	des	 axes	d’amélioration	de	 la	qualité	de	 vie	de	 ces	patients	 sur	 lesquels	

nous	pourrions	travailler.	Ces	patients	ont	besoin	d’être	encadrés	et	aidés	pour	remplir	ce	questionnaire,	c’est	

pourquoi	je	fais	appel	à	vous,	orthophonistes,	infirmiers	et	médecins	généralistes	qui	les	prenez	en	charge.	De	

plus,	 il	 est	 nécessaire	 de	 disposer	 d’un	 score	 Mini	 Mental	 State	 Examination	 récent	 (<	 1	 an)	 pour	

l’interprétation	du	questionnaire	de	qualité	de	vie	en	fonction	de	l’importance	des	troubles	cognitifs.	Améliorer	

nos	connaissances	dans	ce	domaine	nous	permettra	une	meilleure	prise	en	soin	de	ces	patients,	pour	lesquels	

la	 préservation	 de	 la	 qualité	 de	 vie	 est	 primordiale	 en	 l’absence	 de	 traitement	 curatif	 disponible	 pour	 le	

moment.	Le	but	de	ce	travail	est	de	valoriser	la	coopération	interprofessionnelle	des	différents	professionnels	

de	santé	indispensable	dans	la	prise	en	soins	de	ces	patients.		

Il	 s’agit	 d’un	 questionnaire	 anonyme	 comportant	 une	 première	 partie	 sur	 les	 données	 médico-

démographiques	du	patient	(8	questions)	et	les	acteurs	de	sa	prise	en	soin,	et	une	deuxième	partie	comprenant	

le	 questionnaire	 de	 qualité	 de	 vie	 QoL-AD	 (13	 questions)	.	 Lien	:	 	 https://enquetes.univ-

lille.fr/index.php/734111?lang=fr		

Ce	questionnaire	 fait	 l’objet	d’une	déclaration	portant	 le	n°2022-099	au	 registre	des	 traitements	de	

l’Université	de	Lille.		

Je	vous	remercie	par	avance	pour	votre	aide	et	votre	participation	à	cette	étude.	N’hésitez	pas	à	me	

contacter	pour	tout	questionnement	concernant	la	thèse	ou	si	vous	souhaitez	être	informés	sur	ses	résultats	à	

l’adresse	mail	suivante	:	fanny.saudemont2.etu@univ-lille.fr		
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