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La Maladie d’Alzheimer est la cause de trouble neurocognitif la plus fréquente. Selon la
Haute autorité de santé (HAS), un trouble neurocognitif peut étre qualifié de “réduction

acquise, significative et évolutive des capacités dans un ou plusieurs domaines cognitifs”(1)

L'Inserm définit la maladie d’Alzheimer comme une dégénérescence lente et irréversible des
neurones débutant dans I'hippocampe, siége de la mémoire. (2)

Dans le cerveau d’'une personne malade on peut constater deux types de lésions: des
dépdts amyloides et une dégénérescence neurofibrillaire. Ces Iésions sont associées

respectivement a deux protéines: le peptide béta-amyloide et la protéine tau phosphorylée.

(2) (3)

De maniere symptomatique, selon 'INSERM, elle est caractérisée le plus souvent par des
troubles de la mémoire immédiate. Des troubles de la fonction exécutive sont aussi trés
révélateurs, tout comme les troubles de l'orientation dans le temps et dans I'espace.
L'extension de cette pathologie peut aussi entrainer une altération progressive du langage
aussi bien oral qu’écrit, de la vision, et du comportement amenant ainsi a une détérioration
de I'état général du patient. (4) (5)

Néanmoins il n’y a pas d’évolution type de la maladie. Elle est unique, tous les patients ne
présenteront pas le méme tableau clinique ainsi que le méme rythme de progression de la
maladie.(4) (5)
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Alzheimer : les 10 signes ®
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Figure 2: Premiers signe d’alertes ( source : fondation Alzheimer) (4)

La maladie d’Alzheimer est la plus fréquente des maladies neurovégétatives.

D’aprées les chiffres de 'INSERM, en 2018 en France environ 900 000 personnes sont
atteintes de la maladie d’Alzheimer avec chaque année 225 000 nouveaux cas recensés. Au
total plus de 3 millions de personnes sont touchées de prés ou de loin par la maladie
d’Alzheimer. (2) (6)

C’est une pathologie qui n’a actuellement pas de traitement curatif, seulement des
traitements ayant pour but de ralentir la maladie. C’est pour cela que l'aidant naturel est au
centre de la prise en charge du patient.

La haute autorité de santé définit le terme d’aidant naturel comme une personne non
professionnelle, venant en aide totalement ou de maniére partielle, a une personne
dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne.

L'aidant est donc un soutien indispensable et indéfectible dans le maintien a domicile le plus

longtemps possible dans les meilleures conditions des malades. (8)
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La prise en charge d’'une personne malade, surtout atteinte de troubles neurocognitifs
majeurs est un fardeau conséquent pour les aidants, chez lesquels on voit apparaitre un
certain épuisement, un isolement ainsi qu’un retentissement sur leur propre santé.

Le réle du pharmacien dans la prise en charge de ce couple patient aidant est donc
essentiel a développer.

En effet, le pharmacien est un professionnel de santé de proximité et disponible rapidement.
Cette proximité lui permettra d’étre a I'écoute, et de prodiguer les conseils adaptés afin
d’instaurer une relation de confiance avec les patients ainsi que les aidants. (26)

Le pharmacien suit les patients sur le long terme ainsi que leur famille et peut déceler des
problemes de cognition, des changements de comportement avant méme que le diagnostic
soit posé. Il peut aussi détecter les signes évocateurs d’épuisement physique comme

mentale chez l'aidant di a un fardeau grandissant.

Le pharmacien pourra proposer des solutions pour essayer de soulager ce fardeau, comme
une orientation vers des structures médicales adaptées, des groupes de paroles et des
associations.

Il sera donc un acteur central dans la prise en charge des aidants afin de prévenir la
détérioration de leurs qualités de vie et par conséquent d’assurer une meilleure prise en

charge globale des malades.

Dans cette thése nous mettrons en avant la place du pharmacien dans le couple patient
aidant, notamment dans la prévention de I'épuisement entrainé par un fardeau grandissant
des aidants et donc par conséquence le rbéle que le pharmacien peut jouer pour leur faciliter

la vie.

Nous allons pour cela proposer la création d’une intervention pharmaceutique ayant pour but
de prendre en charge et d’'accompagner les aidants familiaux des personnes souffrant de la

maladie d’Alzheimer.

Afin de concevoir cette intervention pharmaceutique dans une premiére partie nous allons
dans un premier temps décrire la méthode de recherche et de travail.

Puis dans un second temps passer en revue les différentes études, articles, et essais
mettant en évidence I'impact de la maladie d’Alzheimer sur les aidants familiaux d’'un cété,

ainsi que I'implication du pharmacien officine dans leur prise en charge de 'autre.
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Dans la deuxiéme partie nous allons réaliser une enquéte a l'aide d’'un questionnaire a
I'attention des pharmaciens d’officine, créé spécifiquement pour cette étude par nos soins.
La réalisation de ce questionnaire sera basée sur I'expérience des pharmaciens d’officine.

L’ensemble des réponses a ce questionnaire seront étudiées, retranscrites et résumées.
Pour finir 'ensemble des recherches et données collectées durant cette thése auront pour

but d’élaborer une intervention pharmaceutique sous forme d’'une base pour la réalisation

d’un entretien en pharmacie d’officine.
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Partie 1 : Revue de

litterature



. Méthode de recherche pour la revue de littérature:

Nous avons réalisé une revue de la littérature en rassemblant plusieurs articles ou contenus
scientifiques, afin de proposer une vision globale des avancées scientifiques concernant
l'impact de la maladie d’Alzheimer sur les aidants familiaux, ainsi que leur I'évolution de
leurs prise en charge en officine par le pharmacien.

Notre travail d’'investigation a été mené en suivant le fil conducteur de deux problématiques:
limpact de la maladie d’Alzheimer sur les aidants familiaux qui prennent en charge leur
proche, et le réle du pharmacien d’officine dans la prise en charge.

Nous avons donc utilisé comme phrase de recherche “ le fardeau des aidants familiaux dans
la maladie d’Alzheimer” ainsi que “ Réle du pharmacien d’officine dans la prise en charge
des aidants dans la maladie d’Alzheimer”.

Sur la base de données bibliographique PubMed, les mots clés suivants ont donc été
utilisés: caregivers / éducation / burden / dependency / Alzheimer diseases / communitary
pharmacist.

Les articles ont été sélectionnés en fonction de leur pertinence avec notre sujet, ainsi que
leur date de publication, soit ici dans les huits derniéres années, de 2015 a 2022.

D'autres plateformes de recherche comme google scholar, ainsi que de nombreuses
ressources mises a disposition par la Haute autorité de santé, le moniteur du pharmacien,

ainsi que 'INSERM ont été au centre de notre travail de recherche.

Lors de ces études de nombreux outils ont été utilisés, dont les principaux sont:
e le MMSE pour mettre en avant le déclin cognitif
e I’ADCS-ADL pour le déclin des fonctions du patient
e le score de Zarit pour quantifier le fardeau chez I'aidant.
e Score NPI
e Le score ADKS
e Le STAI ( state trait anxiety inventory)
e APGAR
e Duke UNC
e BDI-ll ( Beck depression inventory)

Dans les prochaines sous parties, nous allons vous expliquer en détail les différents objectifs

de ces outils, afin de mieux comprendre lintérét de leur utilisation dans les études

évoquées.
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1. Le Mini-Mental State Examination (MMSE) (11

Le Mini-Mental State Examination ( MMSE) est un test mesurant le fonctionnement de la

mémoire et des fonctions cognitives du patient, plus particulierement : (11) ( annexe 1)

>
>
>

->

L’orientation dans le temps avec la date précise jour, mois, année

L’orientation dans I’espace en demandant au patient la ou il se trouve précisément
L’apprentissage avec la mémorisation de trois mots qui devront étre donné par la
suite

L’attention et le calcul

Le langage en demandant au patient de nommer des objets qui lui sont présentés et
de suivre des consignes précises

La praxie en reproduisant des dessins conformes a des modéles présentés

Chaque questions vaut 1 point et le score maximum est de 30 :

Stade de la démence : Score MMSE :
Léger 20-26
Moyen 10-20
Sévére <10

2. Score de Zarit : ( Annexe 2

Le score de Zarit quant a lui, est un outil qui permet de quantifier le fardeau qu’il soit

émotionnel, physique ainsi que financier, pergu par l'aidant d’'une personne agée en perte

d’autonomie ou dépendante. La mise en évidence du niveau de fatigue sur le court et le long

terme permet de connaitre leurs limites, de mieux organiser leur quotidien et ainsi de repérer

un éventuel point de rupture du c6té de l'aidant. Ce test est élaboré sous la forme d’un

questionnaire composé de 22 questions. L'aidant doit répondre a chaque question par une
note de 0 a 4. (12)

Si le score total est :

- entre 0 et 20 points : charge trés faible voire nulle
entre 21 et 40 points: charge légére

entre 41 et 60 points : charge modérée

2K 2

entre 60 et 88 points : charge sévere
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3. Le score ADKS. et ADCS-ADL :

L'échelle fonctionnelle ADCS-ADL (Alzheimer’s disease cooperative study / activity of daily
living) permet d’évaluer la capacité fonctionnel du patient a réaliser des actes de la vie
quotidienne, comme l'alimentation, la toilette, I’habillage, des transferts d’'un point a un autre,
la continence, ainsi que d’autre activités de la vie courante. Cette échelle est le reflet du
niveau de dépendance du patient
Quant au test de 'ADKS (Alzheimer’s disease knowledge Scale), celui-ci consiste en
I'utilisation d’'un ensemble de 30 questions sous la forme d’un vrai faux permettant d’obtenir
un apergu des connaissances de la maladie d’Alzheimer, ainsi que de sa compréhension.
Ces questions regroupent plusieurs thémes notamment :

-> L’étiologie de la maladie
Les facteurs de risques
Le diagnostic
Les symptdmes

L'évolution

L2 20 2

Les traitements et les soins
4. Le score NPI: ( Annexe 4)

Pour le score NPI (Neuropsychiatric inventory), regroupe les symptémes les plus fréquents
chez une personne souffrant de la maladie d’Alzheimer ainsi que des maladies apparentées.
Il évalue leurs fréquences de survenues, ainsi que leur sévérité et leur retentissement sur
l'aidant.(13)
Les 12 troubles comportementaux et psychologiques évalués sont :
-> Idées délirantes
Hallucinations
Agitation/agressivité
Dysphorie / dépression
Anxiété
Exaltation de 'humeur/ euphorie
Apathie / indifférence
Désinhibition
Irritabilité / instabilité de 'humeur
Comportement moteur aberrant

Troubles du sommeil

220 25 25 Z0 2 20 N 20 2 2

Troubles de I'appétit
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Le score est donné en fonction des réponses par OUl ou NON de l'aidant. Ensuite grace a
une échelle allant de 0 (aucune détresse) a 5 (détresse tres sévere), l'aidant évalue a quel

point ces symptédmes impactent d’un point de vue psychologique.(13)

5. Score STAl et _inventaire de dépression de Beck (BDI-II) :

Le score STAI mesure le seuil d’anxiété, ce test permet de diagnostiquer de I'anxiété et de la
discerner d’un syndrome dépressif.
Dans ce questionnaire, 20 items sont répertoriés avec 4 choix de réponse:
e Presque jamais
e Parfois
e Souvent
e Presque toujours
Chaque réponse est affiliée a des des points, permettant de calculer un score final. Chez les
hommes un score dépassant 51 est considéré comme un profil trés anxieux, qui altére la
qualité de vie. Pour les femmes en revanche le seuil sera de 61, au-dela de celui-ci I'état est
considéeré comme extrémement anxieux et ayant des répercussions sur la qualité de vie.
(voir Annexe 5) (17)
L'inventaire de dépression de Beck quant a lui permet de quantifier les symptémes reliés a
la dépression ainsi que leurs intensités. Il s’agit ici d’'une auto-évaluation comprenant 21
questions a choix multiples, dont on peut voir un apergu dans I'annexe 6. (18)
Ces items sont relatif & des signes de dépression sous-jacente tel que:
e |e désespoir
e Tlirritabilité
e culpabilité / sentiment de punition
e symptdmes physiques ( fatigue, perte de poids, baisse de libido...)

Le niveau de notation correspond a :

Dépression absente ou minime 0-10
dépression légére a modérée 10-18
dépression modérée 19-29
dépression sévére 30-63
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6. APGAR et Duke UNC:

Le questionnaire d’APGAR concerne la famille et son fonctionnement, il se compose de 5

qguestions dont les réponses sont mesurées sur une échelle de 0 a 2 allant respectivement

de presque jamais a presque toujours. (27)

Les différentes réponses représentent :

Une famille fonctionnelle 7-10

famille dysfonctionnelle <7
famille Iégérement dysfonctionnelle 3-6
famille gravement dysfonctionnelle 2 ou moins

Pour finir, le test de Duke UNC est une auto-évaluation comprenant 17 questions basées sur

10 indicateurs. Parmis ces 10 indicateurs 6 d’entres eux concernent I'état de santé du

patient, comprenant: (28) ( Annexe 3)

I'état physique

la santé mental
la santé sociale
la santé général
la santé percue

et 'estime de soi

4 de ces 10 indicateurs quant a eux sont relatifs aux dysfonctionnements de santés:

anxiété
dépression
douleur

handicap

Pour les indicateurs concernant la santé du patient, un score élevé est un marqueur de

bonne santé. Au contraire pour les items relatifs aux dysfonctionnements un score élevé est

révélateur d’'un dysfonctionnement grandissant chez le patient
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[I. Revue de la littérature

A. Etudes de I'impact des maladies neurodégénératives notamment
Alzheimer sur les aidants familiaux :

Un «aidant» n'est pas un professionnel de santé, mais un membre de la famille

(généralement un conjoint ou un enfant) qui prodigue des soins de la vie quotidienne a une

personne atteinte d'une pathologie plus ou moins handicapante. (6) (7)

La maladie d’Alzheimer se caractérise par I'apparition de troubles qualifiés de troubles
psycho-comportementaux, ce qui rend la prise en charge de cette maladie au quotidien
compliqué pour les aidants. Ces troubles peuvent étre qualifiés de productifs ou de non
productifs. (9) (10)

Les troubles productifs sont les plus difficiles a gérer pour I'entourage, ils se manifestent
généralement par des cris, une agitation, de [lirritabilit¢, une certaine agressivité, de
'euphorie et un comportement d’opposition constant. Une certaine désinhibition peut
s’installer entrainant des comportements ainsi qu’un langage inapproprié pouvant étre
problématique au quotidien et difficlement gérable en société. De plus, le patient pourra
aussi étre sujet aux hallucinations et aux idées délirantes dans certains cas, compliquant
davantage sa prise en charge.(9) (10)

Les troubles non productifs quant a eux sont plus discrets. En effet, ceux-ci se manifestent
par des troubles affectifs comme de I'anxiété, pouvant aller jusqu'a la dépression. Le patient
peut présenter aussi une apathie qui se traduit par une perte d’intérét pour des activités qu’il

affectionnait particulierement, amenant sur le long terme a un potentiel repli sur lui-méme.

Ces troubles psycho-comportementaux associés a la perte de mémoire caractéristique de la
maladie, engendre un fardeau conséquent chez l'aidant, c’est pour cela que le couple
patient aidant est de plus en plus mis en avant et étudié, afin de définir I'impact de la
maladie sur ces accompagnants du quotidien.

De nombreuses études ont donc été ainsi réalisées afin de mettre en évidence 'impact
d’'une maladie neurodégénérative, plus particulierement la maladie d’Alzheimer, sur les

aidants familiaux, ainsi que le fardeau qui en résulte.

27



1. Etudes et articles concernant l'impact de la maladie sur les aidants :

Titres / Méthodes Objectifs Populations Facteurs étudiés Principaux résultats

Références
Factor Etude Identifier chez 969 patients: e le déclin cognitif par : e 65% des aidants sont des femmes
associated with | observationnelle | les aidants France + MMSE e 65% étaient les conjoints
long term impact | européenne familiaux de Allemagne e le déclin des fonctions e différence entre la France et I'Allemagne :
on informal longitudinale personnes aidants du patient par: o Patient francais plus agés et une plus
caregivers prospective atteintes de la ADCS-ADL grande portion d’entre eux étaient
during maladie > de 55 ans e Le fardeau chez des femmes
Alzheimer’s d'Alzheimer les l'aidant par : le score o Temps passeé par les aidants était
disease différents de Zarit plus élevé en Allemagne
dementia fardeaux pesant e les problémes de e Aprés 36 mois d'étude 59% d’abandon car
progression: 36 sur leurs comportements chez placement en institution, déceés, perte de
month results épaules le patient par : le suivi

from GERAS
Catherine Reed
and al

2020 (18)

score NPI

Augmentation du fardeau de I'aidant avec la
détérioration de la capacité fonctionnelle du
patient = score ADCS-ADL plus faible
Augmentation du fardeau corrélé avec
'augmentation des problémes de
comportement = Score NPI élevé
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Titres / Méthodes Objectifs Populations Facteurs étudiés Principaux résultats
Références
Impact of Revue de cas de | Etude sur 81 études Perception des aidants Aspects positifs :
dementia on la littérature linfluence de la | avec 3347 sur les aspects positifs et => accomplissement personnel
informal care: a | incluant des prise en charge | participants négatifs de la prise en - renforcement des relations par les bons
systematic articles de de personnes avec des charge de la maladie dans conseils médicaux,soins, et soutiens
review of family | Janvier 1998 a souffrant d’'une | troubles-neur | la vie des aidants: familiaux
caregiver’s Juillet 2020 maladie odégénératif e prestations de Aspects négatifs:
perceptions neurodégénérati | s et leurs soins - aspects émotionnels et sociaux vécue par
Patricia ve sur la vie des | aidants e expérience/ les aidants
Lindeza and Al aidants perception des - soutien médical/ soins formels inapproprié
2020 (19) familiaux aidants - progression de la maladie
o effet de la prise en - colt de la maladie

charge d’une
personne atteinte
de démence
e colt de la maladie
e Aspect émotionnel
et social de la
prise en charge

29




Titres / Méthodes Objectifs Populations Facteurs étudiés Principaux résultats

Références
Bidirectional revue de cas de | Effectuer un état | Couple L'impact des symptébmes e Soutien social percu : faible
relationship la littérature des lieux de patient neuropsychiatriques sur : ¢ 35 % des aidants : >65 ans
between l'influence aidant dans e isolement social e 68% des aidants sous psychotropes
caregiver burden potentielle des la maladie e stress e 48% des aidants ont demandé des plantes
and symptdbmes d’Alzheimer e 'impact sur la santé relaxantes contre le stress, la nervosité, et la
neuropsychiatric neuropsychiatriq de l'aidant dépression
symptoms in ues sur le stress e |a qualité du sommeil, e 34% des aidants avec des symptomes de
patients with et I'état général de l'alimentation, et la dépression
Alzheimer’s des aidants sédentarité ® 44% des aidants avec de I'anxiété
diseases e anxiété / dépression e 62% des aidants avec une dépression mineure
Ahmet Turan e 10% des aidants avec une dépression
Isik and al majeure
2018 (20)
Level of Etude Evaluer le degré | 419 Le score de I'échelle e score moyen ADKS : 19 points
understanding of | descriptive de personnes : | ADKS regroupé en Réponse correcte pour :
Alzheimer compréhension | 215 aidants | plusieurs items: e 91,9% des aidant concernant la progression
disease among de la maladie et 204 e Impact sur la vie de la maladie
caregivers and d’alzheimer personnes e facteurs de risques e 91,1% des aidants, concernant I'absence de
the general parmi les dela e symptomes traitements curatifs
population aidants naturels | population e diagnostique e 88,1% qui savent que le risque de chute
C.Jorge and Al et différents générale e traitements augmente avec la progression de la maladie
2018 (21) segments de la e progression de la e 87,8 % savent que la maladie d’Alzheimer

population
générale a l'aide
de
connaissance
de la maladie
d’Alzheimer (
ADKS)

maladie et de soins

est une forme de démence
Variables les moins bien compri :
e les facteurs de risque de la maladie avec
49,3% de réponses correctes
e les soins de santé nécessaires : 51,2% de
réponses correctes
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Titres / Méthodes Objectifs Populations Facteurs étudiés Principaux résultats

Références
Caregiver Etude Evaluer le 309 patients | Evaluation : age moyen des aidants 53,1 = 11,8 ans
burden and quantitative fardeau des et leurs e statut cognitif la plupart des aidants étaient des femmes
prévalence of transversale aidants et les aidants e statut psychologique 60,8%
depression, facteurs qui e statut fonctionnel des 82,2% des aidants vivaient avec les patients,
anxiety and influencent ce patients 63,8% étaient les seuls aidants
sleep fardeau chez les e du fardeau 96,4% des aidants ont déclaré qu’ils
disturbances in aidants et les e de la qualité du continueraient a s’occuper des patients
Alzheimer’s patients atteints sommeil somnolence fatigue chez 87,7% des aidants
disease de la maladie e de I'état mental des 78,3% des aidants considérent que leur

caregivers in
China

Shuai Lui and
All

2016 (22)

d’Alzheimer en
Chine

aidants

qualité de sommeil est mauvaise

58,3% des aidant souffraient d’anxiété et de
dépression modérées a séveres

score de Zarit 12,2+ 13,2

score moyen MMSE 15,7t 6,2

score moyen ADL 35,7 + 13,5
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2. Discussion:

Le tableau récapitulatif des études nous montre clairement un fardeau grandissant chez les
aidants. Celui-ci étant d’autant plus corrélé a 'aggravation de I'état général du patient et de
ses symptdémes. De plus, un nombre non négligeable d’aidants souffre a différents niveaux
de dépression, de stress et d’anxiété.

Pour conclure, un fardeau grandissant ainsi qu’un état général des aidants qui se détériore

montrent I'importance de prendre en charge ce couple patient aidant.

B. Le réle du pharmacien d’officine dans le couple patient/aidant
dans le contexte de maladies neurodégénératives tels que la
maladie d’Alzheimer:

Le rbéle du pharmacien d’officine est désormais au centre de la dynamique de prise en
charge de la maladie d’Alzheimer. En effet, le pharmacien est un professionnel de santé
qualifié, accessible, et intégré dans la communauté.

Cet aspect est de plus en plus mis en avant; notamment dans le 3éme plan Alzheimer
2008-2012. Ce troisieme plan comportait pour la premiére fois un arrété concernant
uniquement la place du pharmacien, intitulée "Améliorer le bon usage des médicaments».
(12)

De plus la loi HPST (Hbpital, Patients, Santé et Collectivité) de 2009 mentionne dans son
article 38 le réle des pharmaciens d'officine dans I'organisation des soins, plus
particulierement dans : « la Contribution aux soins primaires », « la participation a la
formation thérapeutique » et « la fonction de conseil ».

Toujours en 2009, la Haute Autorité de Santé (HAS) a elle aussi émis des recommandations
sur le réle du pharmacien auprés des patients atteints de la maladie d’Alzheimer
notamment sur le fait que I'échange d'informations entre le patient et le pharmacien doit étre
encourageé; ainsi que le fait de prodiguer des conseils adaptés lors de la délivrance.(13)
Comme nous venons de le voir, le réle du pharmacien change et cela ne passe pas
inapercu. C’est pour cela que de nombreuses études et articles se penchent sur
I'exploitation de ce rdle changeant.

Lors de nos recherches nous avons sélectionné et répertorié plusieurs articles mettant en
avant ou se questionnant sur I'implication du pharmacien dans la prise en charge de l'aidant
a l'officine et notamment la détection d’'un fardeau grandissant. Les articles que nous allons
étudier utilisent comme précédemment de nombreux outils afin de mettre en avant I'utilité du

pharmacien dans notre démarche de recherche.
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1. Etudes et articles concernant l'implication du pharmacien dans le couple patient aidant en officine :

Titres / Références | Méthodes: Objectifs: Populations: Facteurs étudiés : Principaux résultats:
Impact of Etude de Analyser la 9 L'évolution du score de la version e Pour 7 cas du groupe d’intervention les
interventions by a faisabilité faisabilité d’'une pharmaciens | japonaise de I'enquéte de Zarit scores (J-ZBIl) ont augmenté de 3 points
community randomisée | procédure de travail | du groupe sur le fardeau des aidants dans e Protocole considéré comme faisable
pharmacist on care ouverte en congue pour les d’intervention | les deux groupes celui o Méme si la taille des échantillons est
burden for people groupe pharmaciens 8 d’intervention et celui de contrble faible les résultats suggérent que les
with démentia: parallele d'officine dans le pharmaciens interventions réalisées par le pharmaciens
development and pendant 5 cadre de la prise en | du groupe de peuvent réduire la charge de travail des
randomized mois charge de controle aidants ainsi que leurs fardeaux
feasibility trial of an personnes atteintes | 10 patients et o Nécessité de simplifier le processus
intervention protocol de démence et 10 aidants
Yoko Nanaumi and 'impact attendu de | familiaux dans
Al l'intervention sur les | le groupe
2022 (23) patients et leurs d’intervention

aidants
Caregiver in Etude Explorer les 10 Dépistage du fardeau avec la ¢ 70% des aidants et 96% des PPP ont
Alzheimer’s disease, | descriptive représentations et pharmaciens | version courte du Zarit Burden déclaré que le repérage du fardeau des
pharmacist, and transversale | les connaissances d’officine en Interview aidants naturels devrait étre effectué dans
pharmacy technician des aidants, des France les pharmacies d’officine
attitudes and pharmaciens et des | 52 e 65 % des aidants ont déclaré mentionner
knowledge about préparateurs en Préparateurs leur statut d’aidants a leur pharmacien
caregiver burden pharmacie (PPP) en e 82% des PPP ont estimé qu’ils devraient
screening in vis-a-vis du pharmacies informer les médecins généralistes des
community repérage du fardeau | 20 aidants aidants du niveau de fardeau détecté
pharmacies des aidants en e 18 aidants / 20 avaient une perception de
T Novais and all pharmacie fardeau élevé
2019 (24) d’officine.
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Titres / Références | Méthodes: Objectifs: Populations: Facteurs étudiés : Principaux résultats:
Réle du pharmacien | Revue de la | Identifier les Pharmaciens I'optimisation thérapeutique e 18,4% a 45% des aidants consommaient
dans la prise en soin | littérature et | différents réles du d’officine ou concernant les problemes au moins 1 psychotrope la majorité
de la dyade nouvelles pharmacien dans la | hospitalier médicamenteux et la étant des anxiolytiques et des
patient/aidant dans la | perspectives | prise en charge des [ Patients avec prescription de psychotrope hypnotiques
maladie d’alzheimer patients atteints de | troubles Repérage des symptome par e 80% déclarent que le repérage des
et les maladies la maladie neurocognitifs pharmacien et orientation troubles devrait étre fait par le
apparentées d’Alzheimer et Les aidants La gestion des traitements du pharmacien
Novais. T and al maladies familiaux patient par les aidants e 100% déclarent que la pharmacie était
2019 (25) apparentées, et de La prise en charge éducative un lieu pratique a privilégier

son aidant. par le pharmacien e 24% des aidant présentaient un fardeau

séveére / 28% un fardeau moyen
o Difficulté des aidants dans la gestion des
traitements

Burden and Etude Evaluation du profil | 1 pharmacie e Variables démographiques e 20% d’anxiété chez des aidants et
associated transversale | des aidants 35 aidants e Inventaire de dépression de des symptdmes de dépressions chez
pathologies in family familiaux de familiaux Beck-ll 20% des aidants
caregivers of patients atteints de e Questionnaire d’anxiété STAI e Soutien social pergu faible chez 36%
Alzheimer’s disease la maladie e | 'échelle du fardeau de Zarit e 68% des aidants étaient traité avec
patients in Spain d’Alzheimer. Etude e L'échelle APGAR familiale des psychotropes
Natalia Vérez des signes e Questionnaire Duke-UNC e 92% des aidants interagissent avec le

Cotelo and al
2015 (26)

psychologiques, du
fardeau et de la
relation entre
aidant et le
pharmacien

pharmacien

e 34 % des aidant n’ont regu aucune
information du médecin traitant sur les
traitements disponibles

e 8% ont été informé de l'existence
d’association pour les aidants
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2. Discussion :

Ce qui ressort de notre revue de la littérature est que le pharmacien est bel et bien au centre
de la prise en charge de la dyade patient aidant.

En effet, comme nous le montre notre tableau et les résultats qui en ressort, un grand
nombre d’aidant déclare interagir avec leur pharmacien, celui-ci étant un interlocuteur de
choix selon eux. Il devrait par conséquent étre mis davantage au centre de ce processus de
détection du fardeau ainsi que dans la détection de I'évolution des troubles cognitifs des
patients. De plus, d'aprés certaines études une nécessité de transmettre au médecin traitant
une détection d’'un fardeau grandissant,ainsi qu’un point de rupture imminent chez l'aidant
serait judicieux du point de vue du corps professionnels de la pharmacie.

Le pharmacien a aussi pour but d'apporter des solutions et des informations aux aidants sur
les structures de soutiens existantes ainsi que sur les aides disponibles. Pour finir
l'optimisation thérapeutique et la gestion des traitements aussi bien ceux des aidants
comme ceux des patients est au coeur de son activité.

La pharmacie est donc un lieu pratique a privilégier dans la construction d’un processus de

prise en charge des aidants dans le contexte de la maladie d’Alzheimer.
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Partie 2: Enquéte aupres
des pharmaciens

d’officines

36



I. Méthodologie d’investigation:
A. Réalisation:

Dans la partie précédente nous avons pu analyser les différents articles et travaux de
recherches mis en place autour du couple patient aidant en officine.
Un fardeau grandissant pour les aidants ainsi qu’un réle central du pharmacien est ressorti
de la synthése de ces études. Dans celles-ci on se plagait plutét du point de vue du des
aidants, vis-a-vis de leurs fardeaux et vis-a-vis de la place qu’ils attribuent au pharmacien
d’officine.
Dans le travail d’investigation que nous avons mis en place, nous nous plagons du cété du
pharmacien, de son point de vue et ceux a quoi il est confronté au quotidien au comptoir.
Pour cela nous avons créé un questionnaire via la plateforme Limesurvey, intitulé: “Maladie
d’Alzheimer: détection du fardeau au comptoir et sollicitation du pharmacien
d’officine par les aidants familiaux”. Ce questionnaire ( Annexe 7) a été congu dans
I'objectif d’étre simple, rapide et intuitif.
Celui-ci se compose de questions a choix multiples ainsi que de quelques questions a
réponses courtes rédactionnelles. L'enquéte est construite autour de trois grands groupes
de questions:

=> la sollicitation

- le profil de l'aidant

-> le ressenti/ point de vue du pharmacien.

Le but étant de ressortir de ce questionnaire un profil d’aidant type auquel est confronté le
pharmacien, si la sollicitation est bien présente et d’apprécier le niveau de sollicitation du
pharmacien.

Pour finir nous passons en revu le ressenti des pharmaciens, les dispositifs mis en place
dans leurs officines si c’est le cas, ainsi que sur les informations et outils mis a disposition.
Lors de la réalisation, de la diffusion ainsi que I'exploitation des résultats de notre enquéte,
nous avons adopté une démarche éthique et respectueuse de la protection de la vie privée,
en appliquant la réglementation générale de la protection des données personnelles( RGPD)
relative a la réalisation d’'une enquéte anonyme.

L'enquéte ne permet pas d’identifier directement ou indirectement les participants, 'acces a
'enquéte et a ses résultats sont protégés par un identifiant et un mot de passe. De plus
aucune information personnelle n’est associée au participant, que ce soit I'adresse IP,

I'heure ou encore la date de réponse.
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B. Diffusion :

Le profil cible de notre enquéte était des pharmaciens titulaires d’officine sans distinction
géographique. La diffusion de notre enquéte était faite sous forme de lien généré par
limesurvey ouvert du 21/11/2023 au 03/01/2024.

Dans un premier temps, nous avons sollicité tout le réseau de pharmacien du calaisis,
comprenant 33 pharmaciens titulaires. Ces informations nous ont été transmises par le
pharmacien coordinateur du tour de garde, qui nous a fourni la liste de toutes les
pharmacies ainsi que leurs mails. Un mail groupé a donc été envoyé, et nous avons relancé
3 fois I'ensemble des pharmacies sans distinctions au vu du caractére anonyme des

réponses. Le fichier des pharmaciens sollicités n’a pas été conservé a l'issue de I'étude.

Dans un second temps nous avons exploité le workplace national du groupement

pharmaceutique pharmactiv de la pharmacie ou jexerce. Ce worplace intitulé “ vie du
réseau” comporte 530 membres dont la plupart sont des pharmaciens titulaires adhérents, et
quelques membres de l'équipe technique du groupement pharmactiv qui ne sont pas
concernés par notre étude. Le lien de I'enquéte a donc été publié sur le workplace, avec
toutes les modalités de notre étude. Nous avons publié a 3 reprises durant l'intervalle
d’activation de notre enquéte afin de solliciter un maximum de réponses.

Au total nous avons sollicité 563 pharmaciens.

[I. Reésultats :

A. Géneralites:
Nous avons via notre réseau de diffusion réussi a collecter 58 réponses complétes. A savoir
que I'enquéte a généré 110 réponses au total, dont 58 complétes et 52 incomplétes qui, par
conséquent, n'ont pas été exploitées. Les calculs de résultats ainsi que les pourcentages
exposés par la suite reposent donc sur ces 58 réponses.
Toutes les statistiques que nous allons vous présenter ont été calculées directement par la

plateforme limesurvey, et présentées sous forme de diagrammes.
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B. Statistiques et interprétation

1. La sollicitation

Dans cette premiére partie, nous interrogeons les pharmaciens sur les sollicitations
auxquelles ils sont confrontés de maniére quotidienne au comptoir. En effet, comme nous
pouvons le voir sur les résultats ci-dessous, plus de 98% des pharmaciens sont confrontés a
des aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer (figure 3), et plus de 91%
déclarent étre souvent sollicités par ces aidants (figure 4). Celui-ci est donc un acteur central

dans ce cercle de prise en charge.

Non Non

Oui

Figure 3. Niveau de contact dans la patientéle Figure 4. Niveau de sollicitation

Effectivement lorsque nous demandons aux pharmaciens de quantifier approximativement
ces demandes, les réponses qui revenaient le plus souvent étaient “plusieurs fois par

semaine”, jusqu’a ne pas savoir quantifier tellement les demandes sont récurrentes.

Nous nous sommes donc ensuite intéressés aux différents sujets et thémes de ces
sollicitations. Nous avons donc laissé le choix entre plusieurs items ou les réponses
pouvaient étre multiples concernant :

e la gestion du traitement

e la vie quotidienne

e ['état général du patient

e ['état psychologique de l'aidant

Comme nous pouvons le voir sur la figure 5 que la réponse prédominante est l'item vie
quotidienne pour 79% des cas. Vient ensuite la gestion du traitement pour 62% des cas,
I'état psychologique de I'aidant dans 57% des cas et pour finir I'état général du patient dans
53%.
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80%

60% 62%

57%

40%

20%

0%
gestion des la vie quotidienne |'état général du I'état psychologique
traitements patient de l'aidant

d’officine

2. Le profil de l'aidant

Nous avons ensuite orienté nos questions dans le but de réaliser un profil type de l'aidant
auquel le pharmacien est confronté au comptoir. Ce profil nous permettra d’établir de
maniére plus spécifique et adaptée, nos futures interventions pharmaceutiques dans notre
partie finale.

Pour ce faire, nous avons élaboré nos questions en les focalisant dans un premier temps
sur 'age des aidants, sur le fait qu’ils soient atteints ou non d’'une pathologie chronique, ainsi
que la présence ou non de traitements. Cela nous a donc permis de réaliser en quelque
sorte un profil de l'aidant.

Il s’avére que dans 55% des cas l'aidant a plus de 70 ans et que dans 30% des cas leur
age se situe entre 60 et 70 ans. ( Figure 6 ) Nous sommes donc face a un profil d’aidant agé

et a fortiori plus fragile.
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60,00% 55,00%

40,00%

30,00%
20,00%
9,00%
5,00%
1,00%
30-40 ans 40-50 ans 50-60 ans 60-70 ans >70 ans

Figure 6. Age moyen des aidants

D’aprés les réponses des pharmaciens, nous avons pu constater que de nombreux aidants
sont eux-mémes des patients et souffrent d’'une ou plusieurs pathologies chroniques

nécessitant des traitements. Les figures 7 et 8 illustrent les résultats obtenus.

100%

81%

75%

50%

26% 19%

0%

Non

Figure 7: Aidant avec pathologies chroniques

Non
28,1%

Figure 8: Aidant avec 1 ou plusieurs traitements
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Afin de compléter le profil de I'aidant, nous allons dés a présent essayer de décrire leur
fardeau. Dans un premier temps, nous nous concentrons sur la détection de la détresse
chez l'aidant. En effet, d'aprés notre travail d’investigation plus de 98% des pharmaciens

déclarent repérer de la détresse chez les aidants.( figure 9 )

non
1,7%

Figure 9: Détresse détecté chez l'aidant

D’aprés les chiffres ressortant de notre travail, plus de 90% des aidants manifestent un
sentiment de culpabilité a I'idée de demander de l'aide, et lorsque cela devient nécessaire, a
placer le patient dans un centre adapté.( figure 10)

Non
10,0%

Oui
90,0%

Figure 10: Sentiment de culpabilité chez I'aidant détecté au comptoir
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Cette prise en charge n’est pas sans conséquence pour l'aidant. Celui-ci se dévoue
pleinement a la prise en charge du malade en négligeant sa propre santé. Les pharmaciens
ont remarqué une minimisation de leur pathologie par les aidant, ainsi qu’un laisser aller
dans leur prise en charge dans 77% des cas (voir figure 11). D’apres les réponses
recenseées cette minimisation s'illustre par :

-> non observance dans la prise médicamenteuse

= retard de délivrance du traitement de I'aidant

= interruption du suivi médical par manque de temps et faute de moyen

de surveillance pour le malade
- effacement/ oublie de soi méme

-> Déni vis a vis de I'état de la situation

Non

Oui

Figure 11 : Détection d’un laissé aller chez I'aidant ainsi qu’un minimisation de sa pathologie

3 R '/ point d ol -

Dans cette partie finale de notre travail d’investigation, nous allons nous intéresser au point
de vue du pharmacien sur le sujet de la prise en charge des aidants dans la maladie
d’Alzheimer. Pour commencer, nous avons interrogé les pharmaciens sur I'utilité de prendre
en charge ces aidants. Pour la plupart, soit ici 89% (figure 12), c’est une préoccupation

majeure au sein de leur profession.

Non

Oui

Figure 12: Avis des pharmacien sur ['utilité de prendre en charge les aidants
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Au vue de la thématique de notre travail d’'investigation, nous avons abordé ici I'utilité et la
pertinence de réaliser des entretiens pharmaceutiques avec les aidants. Il s’avére que les

résultats sont plus mitigés, 60% des pharmaciens y sont favorables contre 40% trouvant la
démarche non pertinente.( figure 13 )

Non

Figure 13: Pertinence de réaliser des entretiens pharmaceutiques avec les aidants

Nous avons ensuite demandé aux pharmaciens s' ils avaient déja réalisé des entretiens et

si non, les motifs de non réalisations. 96% des pharmaciens participants a I'étude n’ont
jamais réalisé ce genre d’entretien. ( voir figure 14)

Oui

Non

Figure 14 : Réalisation d’entretien thérapeutique
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Pour nous éclairer sur les raisons de cette non réalisation d’entretien, nous avons laissé le

choix aux pharmaciens entre plusieurs réponses afin de déterminer le motif principal de ce

résultat. Les propositions faites aux pharmaciens concernaient :

Le manque de temps

Le manque de rémunération

Le manque de moyens

Le manque d'intérét pharmaceutique

Ce n’est pas le role du pharmacien

Les résultats sur le diagramme ci-dessous, nous montre que la cause principale est le

manque de temps pour 33% des cas, au vue de la grande sollicitation du pharmacien dans

le contexte actuel. Le pharmacien est énormément sollicité et cet investissement, cette

charge de travail est la principale raison mise en avant. Le manque de rémunération est mis

en avant a 21% des participants, ainsi que de moyen pour 20% des réponses. Néanmoins

17% des pharmaciens estiment que ce n’est pas leur role et 9% déclarent un manque

d’intérét pharmaceutique. ( voir figure 15)

40%

30%

20%

10%

0%

33%

0,
17%
9%
| | | |
1 1 1 1
Manque de Manque de Manque d'intérét manque de Ce n'est pas le
temps rémunération pharmaceutique moyens réle du
pharmacien

Figure 15 : Motif principal de non-réalisation des entretiens thérapeutiques
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Le faible pourcentage de réalisation d’entretiens pharmaceutiques avec les aidants ne veut
absolument pas dire que le pharmacien ne propose aucune solution aux aidants. Au
contraire, comme nous le montre la figure 16, 90% des pharmaciens de notre enquéte

déclarent avoir apporté des solutions sous d’autres formes que celle des entretiens.

Non

Qui

Figure 16 : Pharmaciens apportant néanmoins des solutions aux aidants:

Pour finaliser cette enquéte, nous avons abordé la question de la formation des
pharmaciens, notamment sur les solutions qu’ils peuvent apporter aux aidants. Il s’avére
pour dans 90% des cas les pharmaciens dans notre étude déclare ne pas étre assez forme,

renseigné sur le sujet.( figure 17)
100% 90%
5%
50%
25%

10%

0%

Oui Non

Figure 17 : Ressenti des pharmaciens sur le fait étre suffisamment formé vis a vis des
solutions existantes pour les aidants
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B) Discussion

Ce qui ressort principalement de notre enquéte est une sollicitation grandissante des
pharmaciens au comptoir.

De plus, du cété de l'aidant, le sentiment de culpabilité grandissant face a I'incapacité
d’aider, de prendre en charge la personne malade est extrémement présent.

La maladie d’Alzheimer est une maladie difficile a prendre en charge au quotidien, et
demande beaucoup d’effort et d'énergie aux aidants. Dans la plupart du temps, comme le
révele notre enquéte, les aidants sont agés ainsi que polymédiqués et donc dans
l'incapacité de fournir autant d’investissement. C’est pour cela que des structures d'accueil
de jour ont été créées, voire méme des structures avec un accueil définitif. Cependant
d’aprés nos recherches les aidants culpabilisent, et n'acceptent pas de demander de I'aide,
car ils ont I'impression d'abandonner leurs proches.

Ce sentiment de culpabilité a I'idée de demander de l'aide est un point crucial que nous

allons mettre en avant dans la suite de notre travail.
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Partie 3: Outils et
dispositifs de prise en
charge du couple patient /

aidant a l'officine



|. Entretiens thérapeutiques :
A. Faisabilité des entretiens et mise en place :
Dans l'optique de notre démarche d’investigation, nous avons décidé de réaliser des
entretiens destinés a tous les aidants familiaux de personnes souffrant de pathologies

neurodégénératives telle que la maladie d’Alzheimer.

Quels sont les criteres de sélection pour nos entretiens?

Ces entretiens ciblent des personnes portant assistance au quotidien a leur proche atteint
de troubles neurodégeénératifs. Ces troubles sont le plus souvent caractérisés par des
troubles cognitifs, tels que la perte de mémoire entrainant une perte d’autonomie. La
pathologie la plus courante qui frappe les patients, est la maladie d’Alzheimer. Néanmoins
toutes autres maladies neurodégénératives entrainant une perte de mémoire, démence,

ainsi qu’une perte d’autonomie entrent dans nos critéres de sélections.

Pourquoi avons-nous donc décidé de réaliser ces entretiens?

Ces entretiens ont des objectifs multiples:
=> mieux vivre au quotidien avec son proche malade
gérer la santé de son proche sans déprécier sa propre santé

9

-> Savoir ou demander de l'aide
-> gérer les effets de la maladie
->

détecter le point de rupture chez 'aidant

Une problématique majeure qui se pose pour la réalisation et la création de ces entretiens,
est la faisabilité.

Comme nous l'avons vu précédemment dans les nombreuses études mises en avant dans
notre travail de recherche, la disponibilité de l'aidant est trés fluctuante, car celle-ci est
dépendante de son proche malade. C’est pour cela que nous laissons le choix aux aidants
de la modalité de réalisation de I'entretien. Celui-ci pourra étre effectué a la pharmacie dans
un local de confidentialité adéquat, ou par téléphone afin de faciliter le déroulé de I'entretien
si toutefois I'aidant ne pourrait se déplacer.

Si I'entretien se déroule au téléphone tous les documents nécessaires, a fournir a l'aidant
seront donnés au préalable, afin qu’il puisse disposer de tous les outils nécessaires avant

I'entretien qui sera programmeé.
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Dans l'idéal, les entretiens sont congus pour étre rapides de réalisation. Néanmoins cela
reste une discussion, donc le temps nécessaire devra étre pris en fonction du déroulé de la
conversation avec l'aidant.

En moyenne l'entretien “d’évaluation”, et celui “ prévenir la fatigue chez [l'aidant et
appréhender les symptémes de la maladie au quotidien” devraient prendre 15 a 30 minutes
environ.

Le dernier entretien ayant pour but d’apporter des solutions a I'aidant sera plus long a

réaliser soit environ 30 minutes.

B. Méthodologie de création des entretiens :
Afin de créer les entretiens thérapeutiques, nous nous sommes basés sur les modéles
disponibles sur la plateforme Ameli. En effet, nous nous sommes appuyés sur la maniére de
poser les questions, ainsi que sur le format de présentation et de rédaction. (30) (31)
Lors de notre réflexion sur les choix des thémes, nous avons pris la décision de réaliser trois
types d’entretiens différents:

% Entretien d’évaluation de 'aidant, et de ses besoins

% Prévenir I'épuisement chez l'aidant/ appréhender les symptomes de la

maladie de son proche
% Concilier sa propre santé et celle de son proche: les aides disponibles pour
faciliter le quotidien

Aprés avoir étudié de nombreux entretiens disponibles sur la plateforme Ameli, tels que les
entretiens pour I'asthme (30). Il nous semblait cohérent de réaliser ces entretiens sous
forme discussion avec l'aidant. Cette discussion sera orientée par une trame de questions
servant de fil conducteur. Les réponses seront remplies par le pharmacien sous la forme :

=> ouiou non

= acquis ( A) / partiellement acquis ( PA) / non acquis (NA)

=> Des tableaux a compléter

=> ainsi que des réponses courtes
Les entretiens ont pour but de discuter avec I'aidant de certains sujets, sans pour autant
poser des questions de maniére successives et mécanique. Une conversation fluide doit se

créer entre le professionnel de santé et I'aidant.
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C. Les entretiens

1. Entretien d’évaluation de l'aidant, et de ses besoins: (Annexe: 8)

Dans un premier temps, notre entretien d’évaluation des besoins des aidants cible de
maniére spécifique leurs problématiques du quotidien ainsi que leurs profils.
Cet entretien aura donc pour but:
e de recuelillir les informations générales sur l'aidant
e d’évaluer sa compréhension de la maladie
e d'évaluer son implication dans 'accompagnement de son proche
e visualiser la gravité de I'état de santé de son proche
e Soulever les différentes problématiques qu’il souhaite aborder.
Dans cet entretien nous avons dans la premiére partie réunit les informations générales de
aidant :
e nom/ prénom
e date de naissance
e numéro de sécurité sociale
e numéro de téléphone
e adresse
e email
e médecin traitant
Par la suite nous nous intéresserons aux informations médicales de I'aidant notamment :
e ses traitements
e ses pathologies
e s’il est suivi par un spécialiste

e son observance pharmaceutique / effets indésirables de ses traitements

son assiduité dans son suivi médical

e s’il est aidé au niveau médical dans sa prise en charge
Il nous semblait aussi important d’évaluer la compréhension de la maladie par I'aidant, afin
de mettre en évidence si celui-ci est bien conscient de I'état de santé de son proche et de
lissue de la maladie.
Dans la suite de l'entretien nous avons évalué la gravité de I'état de santé du proche
malade. Pour ce faire, nous utilisons le score ADL (32) évaluant I'autonomie, ainsi que des
questions pour répertorier ses symptdomes. Ceci aura pour but de dresser le profil du patient
atteint de la pathologie, afin de mieux cerner la situation dans laquelle I'aidant se trouve.
Pour finaliser I'entretien, un bilan de synthése ainsi qu’une planification des futurs entretiens

seront effectués.
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2. Prévenir I'épuisement chez l'aidant / appréhender les symptémes de
la maladie de son proche:( Annexe 9

Dans notre entretien “prévenir I'épuisement chez [Paidant et appréhender les
symptémes de la maladie de son proche”, I'objectif est ici d’évaluer un fardeau
grandissant pesant sur les épaules de l'aidant ainsi que la détection d'un potentiel point de
rupture.
Cet entretien permet aussi d’adopter une posture de prise en charge adéquate face aux
symptdbmes de pathologies neurodégénératives. En effet, savoir réagir aux symptémes
notamment la perte de mémoire caractéristique, ainsi que les crises de démences qui les
accompagnent, permet a l'aidant de mieux vivre psychologiquement la maladie de son
proche. Il en découle donc une meilleure prise en charge de la personne malade. En effet,
lorsqu'on comprend les symptdmes et qu’'on réussit a communiquer avec son proche,
celui-ci vivra mieux au quotidien.
Pour se faire nous utilisons le score de mini-zarit ( 33), une version allégée du test de Zarit.
Il est constitué de 7 questions notifiés en fonction de la réponse :

e jamais: 0 point

e Parfois: 0,5 points

e Souvent: 1 points
La finalité de ce test nous permet d'obtenir un score sur 7 permettant d’évaluer le fardeau,
allant de 0 un fardeau léger a 7 un fardeau sévére.
Nous avons ensuite ajouté quelques questions concernant la qualité du sommeil de I'aidant,
ses habitudes alimentaires, son état de stress ainsi que sa vie sociale.
Lors de la poursuite de cet entretien nous décidons de quantifier les taches effectuées par
'aidant, grace a une liste non exhaustive de taches du quotidien. D’autre part, nous avons
exploré le point de vue de celui-ci concernant la réalisation de ces taches.
Dans la derniére partie nous nous attachons au ressenti de I'aidant face aux symptémes de
son proche, et notamment leurs gestion. Nous apporterons des solutions a l'aidant sur la
bonne posture a adopter pour communiquer avec son proche.( 34) (35) (36)
Une liste de conseils non exhaustifs sera apportée a I'aidant comme:

e Le fait d'éviter les distractions

e Ecouter avec empathie

e Aborder un seul sujet a la fois

e Etre patient: le malade peut prendre du temps a formuler sa réponse et a

trouver ses mots

e Faire preuve de compassion: ne corrigez pas votre proche s'il fait des erreurs
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e Utiliser une communication non verbale avec un contact physique et visuel
est important
e Appeler votre proche par son prénom
e Se préparer a des situations fluctuantes en fonction de I'état de votre proche,
il peut y avoir des hauts et des bas, des jours avec et des jours sans.
e Le fait d’adopter une voix calme et chaleureuse, parler le plus clairement
possible afin de faciliter la compréhension.
Nous aborderons aussi le concept de mensonge thérapeutique. Celui-ci consiste a rentrer
dans la réalité du patient afin de le préserver et de lui épargner des souffrances inutiles et
une confusion grandissante. (35)
La fin de cet entretien se conclura par une synthése ainsi qu'une demande d’autorisation
auprés de l'aidant pour prendre contact avec son médecin traitant si nous jugeons que son

état général est inquiétant.

3. Concilier sa propre santé et celle de son proche : les aides

disponibles pour faciliter le quotidien ( Annexe 10)

Le dernier entretien portera sur le fait de concilier la prise en charge de son proche tout en
ne négligeant pas sa propre santé. Comme vu précédemment, prendre en charge un
malade atteint de troubles neuro-dégénératifs est trés éprouvant, aussi bien au niveau
mental que physique. lls n'ont par conséquent plus de temps pour eux, pour se soigner et
assurer leur propre suivi médical. C’est pourquoi dans cet entretien un certain nombre
d’informations seront apportées a I'aidant notamment sur les dispositifs d’aides disponibles a

proximité, dans le but de le soulager au quotidien.

Comme nous l'avons vu précédemment lors de I'entretien d’évaluation de l'aidant, nous
avons abordé brievement ses besoins vis-a-vis de sa propre prise en charge, ainsi que celle
de son proche. Ces besoins seront retranscrits par le pharmacien en amont de I'entretien.
Une préparation au préalable sera donc nécessaire afin de se renseigner sur les solutions
disponibles a proposer a I'aidant.

Par la suite, durant l'entretien nous allons rappeler a l'aidant les problématiques qu'il a
soulevées précédemment, et les passer en revue une a une afin d’'y apporter les solutions
les plus adaptées. Le but étant ici d’avoir une discussion avec l'aidant de lui fournir des
solutions, des outils, des supports nécessaires, et éventuellement soulever d’autres

problématiques que celui ci n'aurait pas abordé lors du premier entretien d’évaluation.

Le fil conducteur de cet entretien est de mettre en évidence, le cas échéant, un certain

laisser-aller dans la prise en charge de l'aidant, qui peut se négliger dans le but de s’occuper
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de son proche. C’est pour cela que le message principal a faire passer dans cet entretien
est que l'aidant n’est pas seul face a cette prise en charge difficile, qu’il ne doit pas mettre sa
santé de c6té, celle-ci est tout aussi importante que celle de son proche. Le but étant ici de
faire comprendre a l'aidant que s'il lui arrive quelque chose, son proche se retrouvera

potentiellement seul. Il faut donc qu’il se préserve, pour lui-méme et pour son proche.

Nous terminerons comme dans tous les entretiens par une conclusion synthétique. Si la
situation de l'aidant nous semble a risque, au vu de I'évolution préoccupante de I'état de
santé du proche comme de l'aidant, nous serons amenés a avoir une discussion avec
celui-ci sur le potentiel placement permanent dans une institution. Cette partie est trés
délicate, le pharmacien devra faire preuve de beaucoup d’empathie et de tact lorsqu!'il
proposera cette solution. Un placement définitif est une idée qui est parfois traumatisante
pour un proche, ayant I'impression d’abandonner la personne avec qui il a vécu toute sa vie.
Le pharmacien devra donc adopter une posture adéquate dans son discours afin de faire
comprendre a 'aidant qu’il n’y a pas d’autre solution, que sa santé et celle de son proche est
en danger. Le but étant ici de déculpabiliser I'aidant.

Ce discours n'est bien évidemment pas une finalité de cet entretien, celui-ci ne sera
prodigué a laidant que si la situation est jugée préoccupante par le pharmacien et que
toutes les aides mises en place ne sont pas suffisantes a la bonne prise en charge du

proche et de l'aidant.

[I. OQutils mis en place:

A. Méthodologie générale de réflexion et de réalisation

Afin d’élaborer les outils nécessaires a notre travail de recherche, nous avons décidé de
réaliser trois supports, I'un a destination de I'équipe officinale, et deux autres a destination
du grand public, et plus spécifiquement les aidants familiaux.

Dans un premier temps, l'outil a destination de I'équipe officinale a pour but d’orienter le
professionnel de santé lorsqu’il repére des signaux dits d’alerte chez l'aidant. Ces signaux
d’alerte seront énumérés dans la fiche de maniére non exhaustive, ainsi que les solutions, et
la posture a adopter vis-a-vis de I'aidant. L’'objectif principal ici étant de procurer a I'équipe
officinale un support de formation toujours a portée de main, intuitif et rapide de lecture.
Celui-ci devra étre mis en évidence dans l'officine afin d’étre lu par toute I'équipe en
permanence.

Les outils a destination des aidants se présenteront sous la forme d'une affiche, et d’'un

dépliant. Dans un premier temps nous avons pris la décision pour notre travail
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d’investigation de créer un dépliant, en optant pour un format compact et simple de
compréhension pour la population du Calaisis.

Le fait d’avoir ciblée une zone géographique en question permet de fournir un dépliant le
plus précis possible sur les structures aux alentours, ainsi que des informations plus
générales applicables a toutes zones géographiques confondues. Cette brochure pourra
donc faire office de modéle pour de futurs projets dans d’autres secteurs. Nous avons choisi
la population du Calaisis en raison de la localisation de notre officine, dans le but d’en faire
profiter la population alentour.

En ce qui concerne la réalisation de I'affiche, celle-ci a pour but d’encourager les patients et
les aidants a se manifester auprés de leur pharmacien qui aura un role d’écoute et de
conseil.

B. A destination de I’équipe officinale

1. Eiche mémo

La fiche mémo a destination de I'équipe officinale se découpe en deux parties, la premiére
avec les signaux d’alertes et la seconde avec les solutions a apporter. Dans la premiére
partie nous énumérons donc les signaux prépondérant d’alerte que nous pouvons constater
au comptoir:

e Espacement anormal des dispensations

e Champ lexical de I'épuisement / solitude

e Plainte sur la qualité du sommeil

e Sollicitation pour de l'aide

e Déclin physique ( amaigrissement )

e Signes de négligence de sa propre santé ( “je n'ai pas le temps d’aller chez le

médecin ou autre rendez vous” “ & quoi bon se soigner” )

Dans la seconde, une liste abrégée de solutions a apporter a I'aidant sont listés notamment

e La proposition de réaliser des entretiens thérapeutiques pour approfondir les besoins

de I'aidant et avoir un entretien privé avec celui Ci
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Procurer des supports comme des brochures informatives sur les différents
dispositifs d’aides mit a sa disposition

Proposition de fournir des compléments alimentaires

Informer sur la possibilité d’avoir une infirmiére a domicile

Aménagement médical du domicile : avec linstauration d’'un lit médicalisé, de
déambulateur, réhausse toilette, chaise percée ...

Proposition de livraison de médicaments a domicile / réalisation de pilulier
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LAMALADIE
D’ALZHEIMER:

L’accompagnement des

aidants

Espacement anormal des
dispensations

Champ lexical de
'épuisement/ solitude

Plainte sur la qualité du
sommeil

Déclin physique:
amaigrissement, perte de
cheveux...

Signe denégligencesdesa
propresanté “jen’ai pasle
temps d’aller chez le

médecin” “a quoi bon se
soigner”

E L'EQUIPE OFFICINALE

JE CONSTASTE JE REAGIS :

Proposition d'entretien thérpeutique :
» possibilité de le réaliser par téléphone
* rapide
* Adapté aux besoins

Constatation de dénution chez l'aidant
comme chez le patient :
* proposition de complements
alimentaires

Aménagement médical du domicile:
e lit médicalisé
* déambulateur
* chaise percée

Livraison de médicaments a
domicile

Réalisation d'un pilulier pour
l'aidant et pour le proche
malade

Infirmiére a domicile / aide a
domicile / aide pour le ménage

officinale.
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C. A destination des aidants

1. Brochure

Ce dépliant est un condensé des adresses, lieux indispensables a connaitre pour les
aidants, notamment les centres d'accueil de jour qui permettent d’apporter un certain répit
aux aidants. Toutes les informations indispensables telles que les numéros de téléphones
afin de contacter les centres, les horaires d’ouverture, ainsi que les actions principales
menées par ces institutions y seront aussi notifiées.
Il nous paraissait important d’informer les aidant sur les structures telles que :
e CCAS ( centre communale d’aide sociale )
e SSIAD ( service de soins infirmiers a domicile )
e MAIA ( maison de 'autonomie et de l'intégration des maladies d’Alzheimer)
La brochure met en avant I'existence de plateforme dite de répit, celle- ci est présente dans
plusieurs villes et départements. Elle a pour but d’'accompagner l'aidant et le malade, de
leurs proposer des formations, des structures d'accueil pour la journée et de nombreuses
activités. Toutes les informations concernant ces centres sont décrites dans notre brochure :
adresse, horaires, missions ...
Nous avons fait aussi un rappel sur comment le pharmacien peut intervenir dans la prise en
charge de l'aidant et du malade notamment :
e [I'aménagement du domicile avec l'installation de matériels médicaux
e la gestion du traitement avec la réalisation de pilulier, les livraisons au
domicile, ainsi que la prise en charge des effets indésirables des traitements
e |a réalisation d’entretien thérapeutique
e proposition de compléments nutritionnels oraux, face a une dénutrition, une
perte de poids ou des difficultés a s’alimenter
Nous avons pensé ce dépliant de maniére a ce qu'il soit facile de compréhension et
regroupant le plus d’informations utiles a Il'aidant. Celui-ci étant spécifique du calaisis
comme nous l'avons expliqué précédemment, afin d’apporter des informations les plus

pertinentes possibles.
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@ Alzheimer:
guide
pratique pour

® les aidants

. Trouver de I'aide et un
accompagnement au
quotidien autour de vous.
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Que puis-je demander 3

mon pharmacien?
v

Mon proche a des troubles alimentaire,
dénutrition :
= compléments nutritionnels
oraux

Aménagement de mon domicile:
A\. = |it médicalisé

m chaise percée
= déambulateur
= fauteuil roulant

Axv Des informations sur la prise en charge

globale de mon proche :
= réalisation d’entretien
thérapeutique avec le
pharmacien qui pourra
m'apporter des solutions

A&v Améliorer la prise en charge

médicamenteuse:
m Parler des effets
indésirables
m Réalisation de pilulier
m |ivraison des traitements au
domicile

Besoin d'un renseignement?

‘ CCAS:

6 rue du chemin Papin
62100 Calais
Tel:03.21.97.30.07
Du lundi au vendredi :

De 8h-12h et de 13h30-17h30
Allocation personnalisée d'Autonomie
Instauration d’aides ménagéres
téléassistance
allocation sociale hébergement
Information sur structures d’aides
Activités

‘_(_mmmo: de I’Autonomie- Maison
du département Solidarité du

Calaisis:
44 rue Gaillard BP 507
62100 Calais
Tel: 03.21.00.02.70

+ Accompaghement personnes agés et

leurs aidants
« Actions de promotion et de prévention

en matiére de santé
= Accueil information et orientation pour

les personnes en perte d'autonomie

‘ SSIAD DE CALAIS
208 av Roger Salengro
62103 Calais
Tel: 03.21.34.65.73
= Soins infirmiers a domicile

PLATEFORME
D’ACCOMPAGNEMENT ET DE
REPIT :

OU NOUS TROUVER ?

EHPAD LA ROSELIERE
CENTRE HOSPITALIER DR JEAN-ERIC
TECHER 1601 BOULEVARD DES JUSTES
BP 339
62107 CALAIS CEDEX

\
Mmy COMMENT NOUS CONTACTER ?
(Y

™, Permanences téléphoniques du

lundi au vendredi 9h-19h le
samedi 10h-12h
0362615144
07 88 61 64 08

POUR QUI ?
Aidants d’'une personne souffrant:

o d’'un Handicap

o d’Alzheimer

o de Parkinson
To po: s ’ .
o o d’une perte d’autonomie
O —
B

QUELLES SONT NOS MISSIONS ?

e | 'accueil, le soutien, I'information, la
recherche de relais pour conforter les
aidants dans une logique de proximité
et de réseau / partenariat,

e Des ateliers pour le couple aidant / aidé
ou séparément,

e Des solutions de répit

¢ | aformation des aidants
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2. Affiche

L’affiche a pour but de transmettre un message clair et simple en un coup d'ceil : “ Face a la
maladie d’Alzheimer vous n’étes pas seul parlez en a votre pharmacien “. Elle permet donc
d’'informer le grand public que personne n’est seul face a la maladie et que le pharmacien
est une oreille attentive qui peut proposer des solutions. La finalité étant d’encourager les
aidants confrontés a la maladie d’Alzheimer, a en parler a leur pharmacien, ce qu'ils
n’auraient peut-étre pas osé ou pensé faire en temps normal.

Nous avons pris le parti de réaliser une affiche épurée afin de ne pas compromettre le
message principal de celle-ci. Un panel de couleur allant du violet au vert sera utilisé. Le
violet, couleur emblématique du combat contre la maladie d’Alzheimer, et le vert lié

historiquement a la pharmacie avec la fameuse croix de couleur verte.
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FACE A LA MALADIE
D’ALZHEIMER

VOUS N’ETES PAS SEUL

PARLEZ EN A VOTRE
PHARMACIEN




Conclusion :
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Durant tout le long de cette thése, nous avons pu voir que la prise en charge du couple
patient aidant dans les pathologies neurodégénératives est un enjeu de santé publique
majeur.

Le nombre de personnes atteintes de maladie neurodégénérative augmente, celles-ci
touchant la plupart du temps une population vieillissante, n’ayant pas toujours accés aux
informations nécessaires pour leurs prise en charge.

C’est pour cela que notre travail met en avant la position centrale du pharmacien dans la
prise en charge de ce couple patient aidant.

A I'heure actuelle nous ne sommes pas en mesure de guérir la maladie d’Alzheimer grace a
des thérapies médicamenteuses, c’est pour cela qu’il faut mettre I'accent sur la valorisation
de 'accompagnement des patients et des aidants dans leur vie quotidienne.

Toutefois aucun entretien thérapeutique concernant les maladies neurodégénératives et leur
impact sur les aidants, existe a I'heure actuelle. C’est pour cela que nous avons trouvé
pertinent de développer cette piste de recherche en créant nos propres entretiens basés sur
les nombreuses études réalisées par la communauté scientifique, ainsi que sur l'enquéte
qgue nous avons effectué auprés des pharmaciens d’officines.

En tant que professionnels de santé en premiéere ligne, nous nous sentons démunies face a
ces situations. Nous faisons face a des aidants agés, perdus et désespérés, déclinant a vue
d'ceil.

Cette thése est une ouverture sur l'avenir de la prise en charge des aidants et sur
limportance de leur nouveau statut.

Ce travail peut nous amener a nous interroger par la suite sur la nécessité de former
davantage les pharmaciens et les professionnels de santé en régle générale, sur la maniére
de prendre en charge le couple patient aidant, ainsi que sur les structures et aides

disponibles.
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Annexe 1: MMSE

ORIENTATION

Je vais vous poser quelgues questions pour apprecier comment fonctionne votre
meémoire. Les unes sont trés simples, les autres un peu moins. Vous devez répondre
du mieux que VoUS pOUVEZ.

Quelle est la date compléte d'aujourd hui 7

Si la réponse est incomrects cu incompléte, posez les guestions restées sans réponse, dans
I'ordre suivant

1 - En quelle année sommes-nous 7 [ |
2 — En quelle saison 7 |
3 - En quel mois ? S |
4 —  Gluel jour du mois ? |
5— GQuel jour de la semaine 7 |

Je vais vous poser maintenant quelgues questions sur IPendroit ol nous
nous trouvons.

6— Quel est le nom de Fhapital o0 nous sommes 7
T — Dans quelle ville se trouve -t-il ? 28
8- Quel est le nom du département [de la province] dans leguel [laguelie]
est située cette ville 7 |
89— Dans guelle province ou région est situé ce département 7
[Dans quelle région est située cette province 7]
10 - A guel étage sommes-nous ici 7

APPRENTISSAGE

Je vais vous dire 3 mots ; je voudrais gue vous me les repétiez et que vous essayiez
de les retenir car je vous les redemanderai tout al'heure.

11 - Cigare ou citron ou  fauteuil [ |
12 - Fleur cle tulipe | |
13- Porte ballon canard | |

Répétez les 3 mots

ATTENTION ET CALCUL

Voulez-vous compter apartir de 100 en retirant 7 achague fois 7

14 - 93 L]
15 - 86 1
16— 79 1
17 - 72 I
18- 65 |

Pour ous le2s sujels, meme pour caux gui ont cotenu le maximum de points, demander :
Voulez-vous epeler le mot MOMDE al'envers: EDNO M
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Annexe 2: Echelle de Zarit

Echelie de Zaril ou Invenlaire du Fardeau

Voici une liete d'dnoncss qui refletent comment es gens sa sentent parfos quand s prennent scin d'Bulres POrsonnos.
Pour chaque énoncd, indiguer 4 qualle frkguonce il vous iFrive de voum SNt dinal - jamain, remont, quelguelos,
amsaz souvent, presgue foujours. il n'y a n bonne, N Mauvaise MpONSe

Cotation |

0 = jaman

1 = raremant

2 = qualgusios

3 = assar souvent

4 = presque loujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il do...

Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu’ll n'en a besoin 7 01234
Senlir que ke lampa consacné & volre parent ne vous en laMmse pas assez pour vous 7 01234
Vous sentir tiralllé entre les soins & votre parent @t vos autres responsabilités

{familiales ou de travad) 7 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de volre parent 7 01234
Vous sentlr en colére quand vous &tes en présence de volre parent 7 01234
Santir gue votre parent nuit & vos relations avec d'autres membres de la tamille

ou des amis 7 01234
Avolr peur de ce gue I'avenir réserve A votre parant 7 01234
Sanlir que votre parent st dépendant de vous 7 01234
Vous santir tendu en présence de volre parent 7 01234
Sentir que votre santé o' est détérionda & cause de votre implication

auprés de votre parent 7 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous almeriez

@& cause de votre parant 7 01234
Santir que voltre vie sociale 8'est détérionée du fait qua vous prenaz son

de volre parent 7 01234
Vous sentir mal 4 I'aise de recevolr des amis 4 cause de volre parent 7 01234
Santir qua voltre parent semble s'attendre & ce gue vous preniaz soin de ul

comme sl vous dtiez la seule personne sur qui il pulsse compler ¥ 01234
Sentir gue vous n'avez pas assaz d'argent pour préndre soin de volre parent

encore longtemps comple ténu de vos autres dépenses 7 01234
Senlir que vous ne sere plus capable de prendre Soin de votre parent

encore bien longtemps 7 01234
Sentir gue vous ave? perdy e contndle de voltre vie depuls |a maiadie

de votre parant 7 01234
Souhalter pouvoir lasser e soin de votre parent & quelou’un d'autre 7 01234
Sanlir gue vous Ne SAveZ pas trop quoi falre pour voltre parment 7 01234
Senlir que vous devriez én faire plus pour votre parent 7 01234
Sentir que vous pourriez donner de mailleurs soins A volre parent 7 01234
En fin de compte, i qualle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins

& votre parent sont une charge, un fardeay 7 01234
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Annexe 3 :

PROFIL DE SANTE DE DUKE :

Instructions : Voici une série de guestions sur votre santé telle qgue vous la
ressentez. Veuillez lire attentivement chacune de ces questions. Cochez la
réponse qui vous convient fe mieux. |l n'y @ pas de bonne ou de mauvaise réponse.

OUl, c'est  C'est i peu Mon ce
tout & fait prés mon n'est pas
mon cas s mon cas
1 Je me trouve bien comme je suis :
2 Je pe suis pas quelqu'un de facile a vivre
3 Au fond, je suis bien portant(e) B B
4 Je me décourage trop facilement
5 Jal du mal & me concentrer § ﬁ
6 Je cuis content{e) de ma vie de famille
7 Je suis @ l'aise avec les autres
AUJOURD'HUI Pas du tout Un peu Beaucoup
8 Vous aurlez du mal & monter un étage E 0 H
9 Vous auriez du mal & courir une centaine de 0O
mitres
AU COURS DES HUIT DERMNIERS JOURS Pas du tout Un peu Beaucoup
10 Vous aver eu des problémes de sommeil || (| |
11 Vous avez eu des doulours quelque part 0 O |
12 Vous aver eu impression d'étre vite fatigué(e) O O |
13 Vous avez été triste ou déprimeé(e) E E H
14 Vous avez éé lendu(e) eu nerveux{se)
AU COURS DES HUIT DERMIERS JOURS Pas du tout Un peu Beaucoup
15 Vous aver rencontré des parents ou des ami(e)s O O O
{conversation, visite)
16 Vous avez eu des activités de groupes (réunian, 0 O (W
activilés religieusas, associstion.. ) ou de loisirs
{cindma, sport, soinkes...)
AU COURS DES HUIT DERMIERS JOURS Pasdutout 1-4jours 5-7 jours
17 Vous aver dd rester chez vous ou faire un séjour O O O
en clinique ou & I'hépital pour raison de santé
{maladie ou accident)
Votre sexe : Masculin 0  Féminin O
Votre age : _ ans

o )7

L'outil étant validé par la communauté scientifique, il ne peut subir aucune
modification de forme comme de formulation.
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Annexe 4 : Score NPI

INVENTAIRE NEUROPSYCHIATRIQUE - NPI-ES

Date dy yedf :
MA = question wacaptes lnon applicablel - FX 6 = Fréquence s Grawaé
WA Absess | Friquence Grate Bristivement
ITEMS @ | (EEIE - OIEE] - Fae
Sren e 00| OaE o - L | OEEsEd
Hananens B O e O - L | CEEEO
aguanen Agreismne B 0| 08 e - ) | OEEEE
wgl:] & | CEEE s CEE - L | GG
scaens 0 O | OEeE- e - L | OG0
u-wﬂ D DE'DI'L_I I:EEEEI
Mpatha/ s ecence 00| O s - L | O
o[ [ | CEEE OEDD - L) | COEELEE
eramiintnt e e ] [ | (O O] - L | COCEDEXED
comperwmenmensrsserae [ [ | CIC)- O] - L | COCICXEXC)
scoretoraLto [ |
CHANGEMENTS NEUROVEGETATIFS
Sormmed 0 O | O e - L | OEEEE
aopsnrrmsserappnn [ [ | D] O] - L | COEETENC]
score oLz [ |

scorevoraL iz [ |

eREQUENCE : D Quelquetons
@ Asser souvent
D Fréquemment
&) Tris fréquemment

RETENTISSEMENT : @ Pas du tout
muﬂmmﬂ
@) Asser severement

gravirE: @ éger
@ Moyen
@ impartant

@ Perturbation minimum
@ Modérément
{5 Tris stvkrement ou estrémement
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Annexe 5: Score STAI

1 Je me sens dans de bonnes dispositions Presque | Parfois | Souvent Presque toujours
Presque .

2 Je me sens et agité jamais Parfois | Souvent Presgue toujours
Presque .

3 Je suis content de moi jamals Parfois | Souvent Presque toujours

4 Je voudrais étre aussi heureux que les h::: Parfois | Souvent Presgue toujours

autres semblent Iétre ]

Presque .

5 Je me sens un raté famais Parfois | Souvent Presgue toujours
Presque .

6 Je me sens paisibl jamals Parfois | Souvent Presque toujours
Presque .

7 Je suis calme, détendu et de sang froid jamais Parfuls | Souvent Presque toujours
Jai limpression que les difficultés se Presque .

8 multiplient & un point tel que je ne peux jamais Parfols | Souvent Presque toujours

les surmonter
9 Je minquiéte trop & propos de choses qui T:ms:: Parfois | Souvent Presque toujours
nen valent pas la peine

Presque .

10 Je suis Jamais Parfois | Souvent Presgue toujours
Presque .

1 Jai des pensées qui me tourmentent jamais Parfois | Souvent Presque toujours

12 Je mangue de confiance en moi l;':ms:: Parfois | Souvent Presgue toujours
Presque .

3 je suis sbr de moi jamais Parfois | Souvent Presque toujours
Presque .

14 Je prends facilement des décisions jamais | Parfols | Souvent Presque toujours
Presque .

15 Je ne me sens pas a la hauteur jamais Parfols | Souvent Presque toujours
Presque .

1% Je suis content jamais Parfois | Souvent Presque toujours

7 Des pensées sans importance me trottent I;r:ms:: Parfois | Souvent Presque toujours

dars la téte et me tracassent
18 Je ressens les contretemps si fortement 'amal ic Parfois | Souvent Presque toujours
que je ne peux les chasser de mon esprit J

Presque .

19 Je suis Iou'un de calme jamais Parfois | Souvent Presgue toujours

i da i réfla Presque Parfois | Souvent Presgue toujours

0 .Iemismmhnuaglted!s‘m]emﬂer_his jamais

& mes soucis et problémes actuels
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Annexe 6: Inventaire de Beck

Questionnaire de BECK (ou révaustion duniveas de dépressios)
(Pr Aaron Temkan Beck  psveliatre et Professenr éménife 1 Thaveraté de Pensvlvanie)

Prénom Nom : Date d= nassance

Date du test : Traitement en cours

Choisissez laréponse qu correspond le mieux & votre etat au cours de ces 3 derméres semames
5i votre total dépasse 20, vous souffrez peut-étre de dépression et vous devriez apportez ce
guestionnaire 2 un médecin pour discuter de vos symptémes et de leur effet sur votre vie.

0- Je ne me sens pas traste.

1- Je me sens triste

2- Je me sens perpétuellement traste et je n’arnive pas a4 m’en sorhir
3- Je sus = tniste ou @ décourage(e) que je ne pew plusle supporter.

0- Je ne me sens pas particuliérement décowragé(s) en pensant 4 1" avenr
1- Je me sens déecourage(e) en pensant & 1" avernr

2-Nme semble gus je n'ai rien 4 attendre de 1" avems.

3. L'avernr est sans espoir ¢t nenns s arangera

0- Je n'm pas 'impression d'étre une(e) raté(e).

1- Je crois aviour com plus d'échecs que le seste des gens.

2- Lorsgue je pense & mavie passée, & ne vois que des schecs
3- Je mus un(e) raté(e).

0- Je tire sutant de satisfaction de mavie qu autrefms,
1- Je ne jowis pas de la vie comme autrefois.

2- Je ne tire plus vraiment de satisfaction de lavie.

3- Tout m'emmne, renne me sabsfat,

0- Je ne me sens pas parhiculiérem ent coupable.

1- Je me sens coupable une grande partie du temps.
2. Je me sens vraument coupable la plupart du temps
3- Je me sens constamm ent coupable

0- Je i’ ma pas 'impression d' étre puom(e)
1- I'ai l'impression d' étre parfois puni(e)
2- Je mattends & étre punie).

3- Je sens parfmtem ent que je sms puan(e).

0- Je ne me sens pas dégu(e) de moi-méme.
1- Je sus degule) de moi-méme.

2. Je mug degoiteé(e) de mo-méme.

3- Je me hais.

0- Je ne crons pas étve pure que les subres.

1- Je criticque mes propres faiblesses et defauts.

2- Je me bléme constamm ent de mes defauts.

3- Je mus a blémer pour towt ce ua arnve de déplmsant

0- Je ne pense jameais 4 me tuer

1- Je pense parfois 4 me fuer mans je ne le feral probablement jameas.
2- Vmmerms me tuer,

3- Je me tuerms 511 en avais la possibalite

0- Je ne pleure pas plus cque d'habitude.

1- Je pleure plus qu'autrefos

2- Je plewre constama ent.

3- Autrefois, je pouvais pleurer, mais je n'en ss méme plus capable aujourd .

hitp fAvvww sommeil-me net eopyleft)
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Annexe 7: Questionnaire

sollicitation

# Etes vous confrontés & des aidants de patients souffrant de maladies neurodéoénératives plus particuliérement Alzhelmer 2

@ Cochez |3 ou les réponses

O

Mon

# Etes vous sollicités par les aidants ?

@ Cocher |3 ou les réponses

Clui

Mom

& pul, compien de fois avez vous déja été sollicité?

# La sollicitation concernait elle:

@ Cocher |3 ou les réponses

la gesticn du traltement
|a gesticn de [3 vie quotidienne
I"état géneral du patient

I"état psychologigue de |'aidant
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profil de I'aidant

& Queiesil'dge moyen des aidants auxgquelles wous dtes confrontés?

@ Cochexs [3 ou les réponses
i Cette guestion ast obligatoire
i Veulller cocher au moins un &lément.

30-40 ans
40-50 ans
S0-80 ans
L el-70 ans

Plus de 70 ans

& Avez vous déja repérd de la detresse chez un aidant?

@ Cocher |3 ou les réponses

ik Cette guestion ast obligatoire
@ Veulller cocher au moins un éément.

O

Mon

& Avezvous déjd releveé un ou plusieurs de ces thames [ors d'une discussion avec un aidant?

@ Cochez la ou les réponses

@ Cette guestion est obligatoire
@ Yeuilier cocher au moins un ément.

! fadgue

plairte sur son érat de sarta
| dé&pression

Isolement

semtiment de ne pas étre suffisamment accompagné
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Le< aidants manifestent ils un sentdment de culpakbilité 3 l'idee de se faire aider ou de placer e patient dans un institut de manidre

temporaire ou dafinitive?

B Cocher la ou les réponses

i

Mon

# L'aidant est il concerné par une pathologie chronigue ?

B Cocher la ou les réponses

i Cette guestion ext obligatoire
@ Veulllez cocher au moins un dlément.

! D

Mon

& L'aidant est il en général sows 1 ou plusieurs traitements?

@ Cochez |a ou les réponses

& Cette guestion est obligatoire
@ Veuillez cocher au moins un &lément.

| O

Bon

% Constatez wous pour Cartain une menimisation de leur pathofogie ains gu'un laissé aller dans leur propre prise &n charge?

& Cocher la ou les réponses

i3 Cette guestion est obiigatoire
@ Veulller cocher au molns un &ldément.

O

¥ 5| oui, décrivez nous brigwvement comment se manifesce-t-alle?

i} Cette guestion est obligatoire
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Ressenti / point de vue du pharmacien

% Pensez vous pouvoir re utile en tant que pharmacien dofficing dans |a prise en tharge des aidants familiaux?

@ Cochez 1a ou les réponses

Ciul

Hon

% Pourwvouws, résliser des entretiens pharmaceutiques pour les aidants afin da mettre en place des aides, des solutions sarait-il per-
tinent?

0 Coches la ou les réponses

Ol

Mon

%i mon; Pourguoi?

0 Cochet |3 ou les réponses

! Mangue de temps

! mangue de rémunératicn

! mangue d'intérét pharmaceutigue
! manigue de moyen

! {'estime gue ce n'est pas le rile du pharmacien
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# Avez vous déja réalisé des entretiens pharmaceutigues concernant o2 sujet ?

i3 Cochez la ou fes réponses

Ol

Mon

% Pansez vous gue vous Etes suffisament renseigné et formé 2fin d'apporter des réponses at solutions sur les différentes structures
et aides disponibies?

B Cocher la ou les réponses

O

Non

% Aver vous déja proposé des solutions ou &tes wous venu en aide & un aldant ?

@ Cochez laou [es réponses

Ol

MNon
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Annexe 8: Entretien d’évaluation de 'aidant et de ses besoins

Maladie d’'Alzheimer & troubles apparentés:

Accompagnement de |I'aidant
Entretien d'évaluation de l'aidant, de ses besoins

OBIJECTIFS

« Répertorier les informations générales de l'aidant
« Evaluer le niveau de dépendance du proche malade

« Définir les besoins de l'aidant concernant sa propre prise en charge ainsi que

vis a vis de son proche malade

INFORMATIONS GENERALES SUR L'AIDANT

Nom/ Prénom : |

Date de naissance

/ /
Adresse :
N°de téléphone : N° de sécurité sociale
E-Mail : Médecin traitant :

INFORMATIONS MEDICALES DE L'AIDANT

Pathologie(s) :

Traitement(s) :

Etes vous suivi par un spécialiste? ~ Oui [ | Non
Avez vous des difficultés a aller voir votre médecin? ~ Oui| | Non | |

Quelles sont les raisons de ces difficultés a aller voir
le médecin ?

Etes-vous régulier dans la prise de vos médicaments? ~ Oui| | Non | |

Constatez vous des effets indésirables lors de la prise de vos médicaments?  Oui| |

Si oui lesquels ?

Non |
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Recevez vous une aide dans votre prise en charge médicale 7 ( Oui | | Non | |
Infirmiére, pilulier, aide soignant ...)

Si oui laquelle ?

CONNAISSANCE DE LA MALADIE PAR L'AIDANT

Avez vous déja suivi des formations sur la maladie d'Alzheimer et autre pathologie apparentées?

Oui | Non [ |

Si oui quelle type de formation ?

Pouvez vous me dire ce que vous savez de la maladie de votre proche ? ( Evaluer la compréhension de
l'aidant en discutant, cochez les items au file de la conversation, acquis ( A), partiellement acquis (PA), non
acquis (NA) )

L'aidant connait les symptdmes de la maladie: A [ | PA [ | NA [ ]
L'aidant connait les traitements: A E PA D NA j

L'aidant connait les stades d'évolution de la pathologie: A D PA : NA E

EVALUATION DE LA GRAVITE DE L'ETAT DE SANTE DU PROCHE DE

L’AIDANT :

Votre proche est il autonome ? (score ADL) Cochez ce qui corespond aux réponses de 'aidant

Autonome [ Autonomie | |
Hygiéne in d'ai
ve Aide partielle | | Locomotion | A besoin daide ||
corporelle .
, Grabataire D
Dépendant | |
Autonomie pour le choix des vétements et
I'habillage | | Continent | |
) Autonomie pour le choix des vétements et ) Incontinence
Habillage e P . o Continence ) |—|
I'habillage mais besoin d'aide pour se occasionnelle
chausser. | |
Incontinent | |
Dépendant | |
Autonome pour Yy aller, se déshabiller et se Se sert et mange seul | |
rhabiller D
Aller aux Aide pour se servir ']
. Doit étre accompagné ou a besoin d'aide Repas couper laviande...
toilettes , ; . T
pour se deshabiller ou se rhabiller. ﬂ
Dépendant D
Ne peut aller aux toilettes seul u




Pouvez vous me décrire les symptdmes de votre proche ?

Votre proche peut- il faire preuve de violence de temps a autre 7 Oui D Non D

EVALUATION DES BESOINS DE L'AIDANT

En tant qu'aidant qu'aimeriez vous concernant votre prise en charge ?

Aide dans la gestion de votre traitement : oui [ | Non [ ]
Aide dans votre suivi médical: Ui [] Non []
Aide au répit:  Oui| | Non | |

Quaimeriez vous pour faciliter |a prise en charge de votre proche?

BILAN SYNTHESE DE L'ENTRETIEN / PLANNIFICATION DES

ENTRETIENS SUIVANTS

Bilan synthétique de cet entretien:




Planification des futurs entretiens:

Modalités de réalisation

Entretiens Réalisation Date . .
de I'entretien:

Concilier prendre soin de sa propre | oy al'officine D
santé et.de celle dg son proch‘e: L T a— []
quelles aides sont disponibles pres | Non | | =
de chez vous ? Téléphonique | |
Appréhender les symptdmes de la| oqui [ | a l'officine []
mf‘iladle et prévenir la fatigue chez . 3 A [ P —— u
l'aidant Non =

Téléphonique ]
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Annexe 9: Entretien :
Prévenir I'épuisement chez l'aidant/appréhender les symptémes

de la maladie de son proche

Maladie d’'Alzheimer et troubles apparentés :
Accompagnement de I'aidant

Prévenir I'épuisement chez I'aidant / appréhender les symptomes
de la maladie de son proche

OBIJECTIFS :

Evaluer le fardeau de l'aidant ( score de Zarit)

Détecter un éventuel point de rupture chez l'aidant

e Revenir sur la quantification des taches de la vie quotidienne effectuées par
laidant ( vue en partie dans l'entretien d'évaluation )

e Savoir réagir et vivre avec les symptdmes de la maladie de son proche ( perte de

mémoire, démence, agressivité ...)

EVALUATION DU FARDEAU DE L'AIDANT

En vous basant sur I'échelle d’'évaluation du fadeau de mini Zarit, discutez avec l'aidant :
le but etant d’arriver a un score noté sur 7
Notation : 0 pts => jamais / 0,5 pts => parfois/ 1 pts => souvent)

L]

Le fait de vous occupez de votre proche entrain t-il :
¢ Des difficultés dans votre vie familiale ? Jamais D Parfois D Souvent D

e Des difficultés dans vos relations avec vos ?roches, dans

Parfois ,:l Souvent D

e Un retentissement sur votre santé? Jamais D ParfoisD Souvent D

vos loisirs, ou dans votre travail ? Jamais

Avez vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre proche ?

JamaisD ParfoisD Souvent D

Avez vous peur vous l'avenir de votre proche ?

JamaisD Parfois l:[ Souvent D

Souhaitez vous étre d'avantage aidé(e) pour vous occuper de
votre proche?

JamaisD Parfois D Souvent D

Ressentez vous une charge en vous occupant de votre proche?

Jamais D Parfois D Souvent D

Score :
0 0,5 1 1.5 2 2,5 3 3,5 4 45 5 55 6 6,5 7
Fardeau absent Fardeau léger Fardeau modéré Fardeau sévére

ou léger amodéré a séveére
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&tes vous surmené(e) ? Au file de la conversation essayez d’aborder les sujets
suivants avec l'aidant

¢ Mangez vous moins ou au contraire grignotez vous sans cesse 7
Oui I:l Non D

o Comment qualifieriez vous votre qualité de sommeil ?

e Appréhendez vous I'heure du coucher ?
Oui D Non |:|

e Avez vous des difficultés a vous reveiller le matin ?

oui [ | Non []

* Pensez vous que vous étes plus irritables qu'en temps normal ?

oui| | Non ||

® Pensez vous gu'inconsciemment vous vous repliez sur vous
méme ?

Oui D Non I:l

e \ous sentez vous stressé(e) au quotidien ?

Oui D Non D

Bilan/ synthése du fardeau chez l'aidant et évolution de son état physique
et psychologique :
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QUANTIFICATION DES TACHES EFFECTUEES PAR L'AIDANT

Revenir sur le score ADL que vous avez abordez lors de 'entretien d'évaluation
effectué précédemment avec l'aidant :
En amont retranscrivez la synthése du bilan ADL du proche dont I'aidant s'occupe.

Pouvez vous me décrire les tédches que vous effectuez au quotidien pour votre
proche et en régle générale :
Au fil de la discussion avec l'aidant cochez ce qui correspond aux réponses de
l'aidant, si certains items ne sont pas abordés essayez de les inclure.

e Effectuer les tdches ménageres: Oui D Non D

e Fairelesrepas: Oui D Non D

e Faireles courses: Oui D Non D

e Habiller votre proche: Oui D Non D

e Laver votre proche : Oui D Non D

e Gérer les rendez vous médicaux: Oui D Non D

e Préparer et administrer les traitements : Oui D Non D

o Aller chercher les traitements a la pharmacie : Oui I:I Non l:'

¢ Administrer les repas: Oui I:] Non D

e Aider a aller aux toilettes : Oui D Non D



Quel est votre ressenti vis a vis de |'exécution de ces taches au quotidien ?
Discutez avec l'aidant et passez en revu les items suivants si cela n'est pas fait par
Faidant lui méme spontanément.

e Vous vous sentez débordez : Oui D Non J:]

e Vous avez limpression que vous n'avez plus le temps pour vos
activités :

Oui D Non |:|

» Vous vous sentez totalement apte a gérer la situation :

Oui D Non D

Bilan / synthése de la charge a I'égard de l'aidant et proposition si nécessaire
d'un entretien sur les solutions pour soulager l'aidant :

APPREHENDER LES SYMPTOMES DE LA MALADIE

Vous sentez vous perdu face aux symptomes de la maladie de votre proche ?
Oui D Non D

Quels sont les symtpomes que vous avez le plus de mal a gérer au quotidien ?
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Avez vous suivi des formations ou conseils de professionels pour apprendre a
gérer ces symptomes ?

Oui D Non D

Comment réagissez vous face a la manifestation des symptémes de votre proche?

Le mensonge thérapeutique : (Recommandé par les psychologues)
Consiste a rentrer dans la réalité du patient afin de le préserver et de lui
épargner des souffrances inutiles et une confusion grandissante.

Ne pas hésitez a donner des exemples a I'aidant tirés de ses expériences
quotidiennes avec son proche malade.

CONCLUSION SYNTHESE

Conclusion sur 'état du fardeau de laidant :

Si I'état de l'aidant vous parez problématique lui proposer 'entretien sur les solutions

pour le soluager au quotidien si celui ci n‘a pas déja été programmeé lors de l'entretiej
d’évaluation

Mautorisez vous si cela est nécessaire a transmettre mes conclusions a votre
meédécin traitant Oui D Non I:]
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10
CONSEILS POUR
COMMUNIQUER

AVEC UN MALADE
D’ALZHEIMER

o1 Sachez a quoi vous 06 Adoptez une voix calme
E attendre  etunton chaleureux

Le malade aura peu a peu de Evitez le langage et le ton
plus en plus de difficultés a infantilisants.
comprendre autrui et a Parlez clairement et
communiquer. posément.

Evitez les

07 Utilisez la deuxieme
distractions

personne et des noms

Créez une ambiance agréable N'employez pas la troisiéme
et évitez les stimuli risquant personne.
de déconcentrer votre proche Lorsque vous saluez votre
et d'absorber toute = proche, appelez-le par son
son attention. % “ap LR nom.

\ o

P A
03 Ecoutez - og Utilisez le langage

avec empathie du corps

Hochez la téte et réagissez a Etablissez un contact visuel
ce que dit votre proche. et souriez.

Si vous ne comprenez pas, La communication non
n'hésitez pas a lui poser des verbale est importante.
questions.

Parlez d’'une seule 09 Soyez
chose a la fois patient

Le malade ne peut plus Laissez au malade le temps de
entretenir une conversation saisir ce que vous avez dit.
nécessitant de « jongler » Si vous posez une question,
entre différents sujets. attendez la réponse.

10 Attendez-vous a des

05 Necritiquez pas hauts et des bas

Faites preuve de compassion Méme dans les premiers

a I'égard de votre proche. stades, votre proche peut
N'essayez pas de le corriger, avoir des hauts et des bas,
'il fait quelques erreurs comme tout le monde.
insignifiantes. |
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Annexe 10: Entretien :
Concilier sa propre santé et celle de son proche: Les aides disponibles pour faciliter le

quotidien

Maladie d’Alzheimer et troubles apparentées :
Accompagnement de I'aidant

Concilier sa propre santé et celle de son proche: les aides
disponibles pour faciliter le quotidien

OBIJECTIFS:

Connaitre les structures disponibles autour de chez soi

Savoir ou et comment se faire aider en tant que proche

Déculpabiliser I'aidant sur le fait de demander de 'aide

Faire prendre conscience a 'aidant que prendre soin de sa santé est tout aussi
important que le fait de prendre soin de son proche

A REALISER EN AMONT DE L'ENTRETIEN PAR LE PHARMACIEN

En se basant sur I'entretien d'évaluation réalisé précédemment avec l'aidant,
retranscrivez les demandes faites par I'aidant sur ses principaux besoins :

(un travail de recherche devra étre fait avant l'entretien par la pharmacien afin de
trouver les solutions adéquates a fournir a l'aidant le long de cet entretien)
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BESOINS DE L'AIDANT :

Dans un premier temps vous rappellerez a l'aidant les besoins qu'il a souligné lors de
I'entretien d'évaluation.( ceux que vous avez consignés ci dessus )

Dans ce tableau vous noterez au flr et 3 mesure de la conversation les besoins de
l'aidant. Le but étant qu'a chaque besoin nous venons apporter une solution adaptée.
(Au fil de la discussion des supports d'aides et des outils pourront étre donner & [‘aidant si
cela est pertinent)

Besoins de l'aidant : Solutions proposées
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Lorsque vous avez une question ou demande savez vous ou vous adresser pour
trouver de l'aide ?

Oui D Non D

En fonction de la réponse donné par l'aidant fournir les informations adéquates sous
forme de brochure ou autre support.

Ou trouver de l'aide / informations :

CCAS ( centre communale d’aide sociale )

CLIC ( centre d'information et de coordination pour les personnes agées
SSIAD ( Service de soins infirmiers a domicile )

Association départementale France Alzheimer

MAIA ( maison de l'autonomie et de l'intégration des maladies d’Alzheimer

Avez vous tendance a mettre votre santé / vos besoins de coté pour vous
occuper de votre proche ?

Oui D Non |:|

Si oui comment se manifeste ce phénomeéne?

Faire prendre conscience a l'aidant qu'il ne doit pas se négliger parce que si il
lui arrive quelque chose que deviendra son proche.
Il n'est pas seul face a cette situation mé&me si parfois la situation semble
désespérée et sans issue , I'importance de l'aidant est de plus en plus mise en
avant et de nombreuses structures sont |a pout 'aider au maximum.

e acceuil de jour pour faciliter le répit

e plateforme téléphonique d'aide

e CCAS

e groupe de parole / activités animées par un psychologue ...
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Conclusion de I'entretien :

A la fin des trois entretiens, si vous estimez que l'aidant est en péril, que son
état de santé de détériore de facon inquiétante, et que la maladie de son
proche n'est plus gerable, il faut tirer le signal d'alerte.

Ne pas hésiter a faire comprendre a l'aidant et a aborder le sujet du
placement définitif en institution .

Ce sujet doit étre abordé avec beaucoup de délicatesse et d'empathie car
laidant dans la plupart du temps ne veut pas se résoudre a cette solution
culpabilisant énormément.

Si I'état de santé de l'aidant vous semble vraiment alertant essayez de
contacter le médecin traitant de celui ci qui pourra peut étre le recevoir pour
faire le point .

Tout contact avec le médecin traitant doit nécéssiter 'accord au préalable du
patient .
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