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Résumé

Mots clés:

Résilience, annonce diagnostique, Alzheimer, trouble démentiel, qualité de vie, estime de soi,

autonomie, se sentir utile, stratégies de coping, mécanismes de défense,

Notre travail s’inscrivant dans le cadre de la psychologie de la santé, s’intéresse aux effets de
I’annonce d’un diagnostic de trouble démentiel sur la qualité de vie de la personne agée, au
sein d’un service de consultation mémoire a Bourg-en-Bresse (France). Nous posons le
postulat que la maniére d’annoncer un diagnostic pourrait conditionner le vécu de la maladie.

Notre étude traite des réactions des patients a la suite de cette annonce.

Nous avons constitué plusieurs groupes de patients permettant d’étudier les effets de
I’annonce selon différents criteres : le niveau d’atteinte cognitive, le type d’attachement, le

type d’annonce faite par le médecin, le temps séparant de I’annonce.

Ainsi, un groupe a été constitué de personnes agées dites Transversales, regroupant des
personnes agées rencontrées une fois (lors de leur annonce ou au cours de leur suivi médical).
En parallele, nous avons travaillé avec un autre groupe dit Longitudinal ( les patients ont été
rencontrés a I’annonce de leur diagnostic puis tous les 3 mois pendant presque 2 ans pour les
suivis les plus longs). Enfin, nous avons associé a notre étude, un groupe dit Controle, nous
permettant de servir de référence concernant les mesures d’estime de soi, de stratégies de
coping ainsi que les mesures des capacités défensives, afin de comprendre les réactions des

patients.

Afin de compléter nos données issues des précédents groupes, nous avons également
rencontré les aidants de certaines personnes agées impliqués dans le processus diagnostic afin
d’étudier leur réaction face a 1’annonce (ci-aprés nommés les Aidants). Finalement, nous
avons étoffé notre travail en rencontrant 3 groupes de personnes gravitant autour de I’annonce
(médecins généralistes, gériatres et un groupe de famille) afin d’étudier leur discours et

représentations de I’annonce diagnostique.
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Les résultats nous montrent:

- Au niveau statistique: seules les réactions des Aidants sont significatives dans leur
utilisation plus prononcée du coping actif dit de Planification et dans 1’utilisation de

mécanismes défense mature.

- D’un point de vue statistique descriptif et qualitatif, on observe que des indicateurs de
processus résilients (estime de soi et qualité de vie) sont présents chez nos sujets ayant
recu un diagnostic de trouble démentiel lorsque leur déclin cognitif était mesuré au-

dessus de 24/30 au MMS et que leur déclin cognitif n’était pas trop rapide.

Nos sujets longitudinaux nous apprennent qu’il est important pour développer un processus

résilient apres une annonce diagnostique d’un trouble démentiel de pouvoir avoir :

- La perception de se sentir utile, perception pouvant étre reliée en partie au regard que

pose autrui sur son trouble démentiel.

Le couple Aidant-patient nous apporte 1’information qu’il est important d’accompagner les
remaniements d’attachement qui peuvent s’effectuer a la suite de 1’annonce et au cours de

I’évolution de la maladie afin de sécuriser 1’ Aidant, ce qui aidera a sécuriser le patient.

Notre étude conclut qu’un parcours résilient est possible malgré le trouble démentiel et peut

étre entravé ou favorisé par le parcours diagnostic.

L’éducation thérapeutique (ETP) qui se développe depuis quelques années dans le cadre des
maladies chroniques comme le diabete et de maniere plus timide et peu structurée, dans le
domaine des troubles démentiels, pourrait au regard des indicateurs de résilience identifiés
dans notre étude, servir de tuteur de résilience au couple Aidant-patient. L’ETP, par un
accompagnement multidisciplinaire, permettrait de développer une autonomie relative du
patient face a sa maladie en le rendant plus acteur de son parcours et cela offrirait un cadre

sécurisant pour les différents acteurs du processus diagnostic et pour 1’Aidant.

Résumé en Anglais

Our work in the field of health psychology focuses on the effects of the announcement of a
diagnosis of dementia on the quality of life of the elderly in Bourg en Bresse (France). We
postulate that the manner in which announcement is made,could influence people’sexperience
of the disease. Our study tries to examine the reactions of patients following this

announcement.
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Several patient groups were developed for the study the effects of the announcement based on
several criteria : cognitive impairment levels, attachment type, physician announcement style,

timing of the announcement.

Thus, a first group consisted of elderly people, referred to as the cross-sectional group ( that is
to say, they were met once at the beginning at the time of their announcement or during their
medical follow-up). A second group was the longitudinal group ( met at their announcement
and then met every 3 months for almost 2 years for the longest follow-up) and the final

control group, serving as a reference in order to understand the reactions of the patients.

In order to complement the data from the previous groups, we also the caregivers of certain
elderly people involved in the diagnostic process in order to study their reactions facing the
announcement. Finally, we met with 3 groups of people also implicated in the announcement
( general practitioners, geriatricians and a family group) to study their language and

impressions concerning the diagnostic announcement.
The results show :
- From a statistical point of vie, only the reactions of caregivers are significant in their

more prevalent use of active coping : planning and in the use of mature defense

mechanisms

- Frome a statistical, descriptive and qualitative point of view, we observe that
resilience indicators ( self-esteem and quality of life) are present in our subjects
diagnosed with dementia when their cognitive decline is measured above 24/30 on the

MMS and their cognitive decline is not too rapid.

- Our longitudinal subjects show us that in order to be able to develop resilience after a

diagnostic announcement of dementia, it is important to have :

- A feeling of usefulness which can be linked, in part, to the way the person thinks other

perceive his or her dementia disorder.
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Situations cliniques

Le travail de recherche présenté dans ce document a pris naissance au sein de ma pratique
clinique de psychologue du vieillissement. Au fil de mes accompagnements psychologiques,
j’ai pu observer que plusieurs de mes patients exprimaient ou manifestaient des
comportements pouvant favoriser ou entraver leur qualité de vie a la suite d'une consultation

médicale en lien avec leurs déficits cognitifs.

Afin d’introduire le sujet de ma these, je vous présente deux exemples de situations cliniques.

A domicile :

Mme L. 79 ans va de nouveau consulter son médecin-gériatre de la consultation mémoire a la
suite de nombreuses sollicitations de son entourage. Elle exprime avoir des problemes de
mémoire qui la géne au quotidien. Elle rencontre comme chaque année depuis 4 ans, le
médecin-gériatre qui I’oriente une nouvelle fois vers une neuropsychologue. Elle effectue en
parallele des examens radiologiques. Enfin, elle revoit en présence de son mari, ce méme
gériatre qui lui annonce qu’elle manifeste en effet des problémes mnésiques, mais ceux-ci
n’évoquent pas aujourd’hui I’existence d’une maladie spécifique de la mémoire. A la suite de
I’annonce, elle évoque une crainte d’avoir la maladie d’Alzheimer et se dit un peu soulagée
que le gériatre ne lui ait pas annoncé cela, mais reste sur sa faim, car pensait ressortir de la
consultation avec un traitement médicamenteux qui lui permettrait de retrouver son
autonomie. Elle dit avoir été stressée et traumatisée par la passation des tests
neuropsychologiques, pas tant la passation que la relation avec la neuropsychologue qui a été
désastreuse pour elle. De plus, I’endroit de la consultation qui se trouve dans le hall d’une
maison de retraite I’a ‘déprimée’ puisqu’elle y a vu des personnes agées tres dégradées, ce qui
lui a fait peur. En conséquence de quoi, elle n’a pas trés envie de revenir dans un an pour le
suivi. Le gériatre lui a donné un agenda pour mieux s'orienter dans le temps avec des
exercices quotidiens : elle I’a investi, mais ne fait pas les exercices car ils ne correspondent a
ce qu’elle attendait. Elle souhaitait que le médecin lui prescrive un médicament pour

améliorer sa mémoire et donc son autonomie.
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En maison de retraite

Perte d’autonomie chez soi

Mme Papillon1 (78 ans) entre en maison de retraite en décembre 2012 a la suite d’un séjour de
convalescence. Une énieme chute entraine une énieme hospitalisation et finit par poser des
questions aux équipes médicosociales. Celles-ci commencent au fil des séjours hospitaliers de
Mme Papillon, a préparer son fils, désigné comme 1’ Aidant principal, a la réalité que sa mere
n’était désormais plus tout a fait apte a s’occuper désormais d’elle de maniére autonome. Le
fils, incrédule, exprime sa compréhension du discours médical de maniere bien confuse : «
Ma mere, celle qui m’a élevé n’est aujourd’hui plus capable de s’occuper d’elle alors qu’elle
s’occupait de tout ... » On est face a deux mondes, deux représentations différentes d’une
méme dame: d’une part, des blouses blanches qui pointent des déficits et de 1’autre le fils qui,
lui, connait sa mere autrement et qui la voit avec ses yeux de fils : On assiste a une
confrontation pour cheminer avec le temps vers un compromis. Le monde médical voit la
perte d’autonomie et Mme Papillon, la perte de sa qualité de vie si on lui enleéve son chez elle,
son choix de vie. A travers I’histoire de cette dame, nous allons nous intéresser & ’histoire de
tellement d’autres : I’histoire du drame de la perte d’autonomie et de comment nous,

professionnels, pouvons-nous insuffler des bribes de « il y a encore des plaisirs, des moments

a vivre » et des bribes de « je suis encore quelqu’un dans I’instant présent ».
Le pourquoi de I’entrée ailleurs que chez soi

Madame Papillon chutait beaucoup a domicile. Elle est rentrée en maison de retraite comme
pour beaucoup d’autres personnes agées pour cette raison. Elle quitte sa grande maison. Celle
ou elle a élevé avec son mari ses deux enfants. Ils ont été tant longtemps désirés, mais ne sont
pas venus comme prévu. Ils sont enfin arrivés dans cette maison apres un long parcours
d’adoption. Aujourd'hui, son fils I’accompagne lors de son entrée en maison de retraite. Ce
nouveau chez elle qu’elle n’a pas construit. Mais on lui dit que c’est mieux pour elle. Les
blouses blanches 1’ont suggéré, mais madame Papillon est méfiante envers eux. D’ailleurs, ca
fait quelques mois déja qu’elle se doute qu’on ne lui veut pas du bien et en plus toutes ses
personnes en blouse blanche qui ne se présentent jamais. De toute manicre, lorsqu’elles le
font, leur nom est souvent trop compliqué a retenir et la dame lache prise sur I’identité de qui

s’adresse a elle. Son fils, lui, reste une personne stire. Donc si lui aussi lui dit d’aller quelques

' Mme Papillon est un nom fictif.
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jours se reposer en maison de retraite, c’est que ce n’est pas tout a fait négatif et puis elle se

rassure en se disant « apres mon coup de fatigue, je pourrai rentrer chez moi» .

Lors de son ultime hospitalisation en aout 2012, un déficit cognitif est objectivé par un MMS?
a 22/30 et une visite a domicile met en évidence une maison ou tout est entassé sans logique

de rangement. Mais Mme Papillon ne se plaint pas, c’est son chez elle.

Les premiers mois en maison de retraite ne sont pas évidents, bien qu’elle ait été d’accord
pour y entrer, reconnaissant ne pas encore étre assez en forme pour revenir a son domicile.
Son fils I’a bien accompagnée tout en essayant de gérer son propre choc, celui de la perte
d’autonomie de sa mére. Elle manifeste une certaine anxiété, qui se montre notamment par

une tendance a parler fort.
- Le besoin d’accompagnement psychologique

Je rencontre Mme Papillon dans le contexte d’une rapide évaluation de ses troubles cognitifs,
demandée par son médecin de famille. Elle est d’accord, car elle apprécie mon sourire. Elle
exprime alors une plainte mnésique et ses peurs que ce soit dii a «un Alzheimer». «Ben ce
n’est tout de méme pas normal d’oublier a ce point-la» me confie-t-elle alors qu’en premiére
intention, elle rejetait toute démarche diagnostique. Le MMS est a 17/30 soit une baisse de 5
points en un an et demi. La médecin généraliste enclenche alors une démarche diagnostique
en orientant la dame vers une consultation mémoire. Ce médecin de famille connait madame
Papillon depuis des années. Elle connait d’ailleurs toute la famille : le fils, les petites filles.
Elle ne reconnait plus sa patiente qu’elle voit au fil des jours changer et souhaite éclairer la

raison de sa perte d’autonomie associée a des troubles cognitifs.

Madame Papillon commence en parallele des consultations mémoires, a s’adapter a son
nouveau domicile : elle participe aux animations et rentre de plus en plus en contact avec les
autres résidents. Elle m’exprime réguliérement ses préoccupations concernant ses oublis ainsi
que son agacement a voir ceux qui perdent leur téte. Dans le cadre de la démarche
diagnostique, elle rencontre le gériatre une premicre fois qui va retracer son histoire de vie et
faire quelques tests neuropsychologiques qui permettent de mettre a jour une altération de ses
capacités cognitives. Au vu de ses résultats, il n’est pas demand¢ de tests plus poussés, car ils

risquent de trop la déstabiliser. Elle réalise une IRM cérébrale® (a la demande du médecin-

gériatre), qui met en évidence une atrophie bihippocampique4 . La patiente en revenant avec

? Mini Mental State Examination: rapide test évaluant le niveau d’atteinte cognitive, construit en 1975 par
Folstein, M.F., Folstein, S. et McHugh, P.R

? Imagerie 2 Résonance Magnétique
* Hippocampe : région du cerveau impliquée en autre dans le processus de mémorisation.
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les résultats de son imagerie lit les indications et résultats ou le terme de maladie d’Alzheimer
est évoqué, sans avoir été accompagné par un professionnel pour expliquer le compte rendu.
La patiente présente alors une réelle anxiété face a cette découverte qu’elle n’arrive pas a
élaborer. En effet, je la rencontre ce jour-l1a dans le couloir menant a sa chambre, en train de

déambuler anxieusement.

Un suivi psychologique « de soutien a 1’annonce » est entrepris afin de répondre a ses
interrogations et d’expliquer dans un langage compréhensible pour elle afin qu’elle puisse se
I’approprier. Cette démarche que j’entreprends m’interroge sur 1’importance de préparer et
d’accompagner psychologiquement le patient en amont de ’annonce diagnostique. Elle
rencontre quelques semaines plus tard de nouveau le gériatre pour une synthese de ses
résultats. Elle revient de sa consultation, un peu agitée, exprimant des émotions tres diverses
et contradictoires. Elle est tout d’abord en colére ce qui se traduit par le fait qu’elle parle fort,
tourne en rond, trouve que la consultation a été trop courte et n’a pas tout compris. Elle retient
que son cerveau a des parties atrophiées. Elle se repose la question de la maladie d’ Alzheimer
car le mot n’a pas été clairement dit. Elle refait le parallele avec la lecture du compte rendu de
I’LLR.M. Je lui propose alors de lui réexpliquer a partir de ce qu’elle a pu me redire de son
échange avec le gériatre. Elle s’apaise progressivement. On observe que le son de sa voix
s’adoucit, son rythme d’¢élocution ralentit, ses gestes sont plus posés et les traits de son visage
détendus. Au fil des semaines, la résidente continue de bien s’intégrer a la vie institutionnelle
et vit a son rythme ne se plaignant pas d’ennui. Le médecin lui a proposé un suivi. Elle se
pose la question de la pertinence de ces rencontres (« a quoi cela va me servir ? ») Puisqu’elle
n’a rien demandé. Je m’interroge également sur le manque de lien entre le gériatre et moi-
méme, ce qui pourrait mettre Mme Papillon dans une situation d’incohérence thérapeutique,

elle qui a déja des difficultés a faire des liens.
- Laplace du fils

Je rencontre parfois son fils a ma demande et parfois a la sienne. Il vient souvent la voir. Son
anxiété se ressent directement sur I’humeur de sa meére. Comme elle, il était méfiant au début.
Ce milieu nouveau, qui parait hostile, ou la vieillesse est entassée ou le handicap, la perte
d’autonomie, les odeurs, les cris parfois sont exposés aux yeux de tous. L’ensemble des sens
sont agressés lors des premiers jours ou semaines, parfois proportionnellement au sentiment
de culpabilit¢ que I’on peut éprouver d’accompagner son ainé en collectivité. « On s’est

souvent dit pas nous, pas notre famille ».
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- Une vie encore possible a travers les rencontres avec les autres.

Et au fil des jours, la rencontre avec les autres ( les soignants, la secrétaire, le cuisinier,
moi...les autres personnes agées, comme un voisin de table) aide a tisser un parcours de vie
encore possible. Pour Mme Papillon, la premiere rencontre importante a été avec son voisin
de chambre: M. Rose” qui venait toutes les nuits taper a sa porte. On en a parlé de nombreuses
fois ensemble du fait que le comportement de M. Rose lui faisait peur. Elle pouvait éprouver
du dégoit. Dés qu’elle a pu mettre du sens, la peur a disparu et a pu aller a sa rencontre et
découvrir I’homme qui était derriere, ce qui D’effrayait le plus : ’homme au-dela de
I’Alzheimer. Son fils vient régulierement gotter, partager un moment et apprend peu a peu a
regarder sa mere au-dela aussi de son « Alzheimer » celui qui fait croire a sa mere parfois

qu’elle posseéde une deuxiéme chambre au méme étage.
-Thématique de I’entrée due a une altération cognitive entrainant une perte d’autonomie.

L’histoire de madame Papillon parle de I’entrée en maison de retraite, en institution, en
collectivité due a une baisse d’autonomie dans le cadre d’une démence type Alzheimer
probable, diagnostiquée a un stade déja avancé. Un travail psychologique s’adaptant
continuellement aux besoins a été nécessaire et continue de 1’étre, car 1’équilibre
psychologique reste fragile. En travaillant sur la qualité de vie dans le temps présent, on arrive
a accompagner un nouveau chapitre de vie. Une question pourrait se poser concernant ce type
d’entrée pourrait-on travailler différemment et permettre aux personnes agées de rester plus
longtemps chez elles en adaptant leur vie si elles le souhaitent, en favorisant la détection plus
précoce des déficits cognitifs avant qu’il y ait atteint de I’autonomie ? Mme Papillon n’a pas
bénéficié d’un diagnostic assez précoce. On peut se demander si celui-ci avait été fait plus tot,
I’entrée en institution aurait été différente ? Cela aurait au moins permis de la préparer. Au
sein de la maison de retraite ou j’ai travaillé, une grande majorit¢ de résidents ont des
manifestations de troubles démentiels qui ne sont pas toujours diagnostiqués et ne sont donc
pas compris comme tels et n’ont pas pu bénéficier de prises en charge appropriées. D’autres
peuvent méme dans leur dossier étre catégorisés ainsi, sans diagnostic sérieux, car a un
moment, ils ont connu une perte de reperes (comme au cours d’une hospitalisation) qui a été
mal comprise et étiquetée trouble démentiel. On enferme alors la personne dans des
représentations erronées. Nous pourrions méme se poser la question d’un effet Pygmalion ou

devrais-je dire de Golem.

5 M.Rose est un nom fictif.

17



Boris Cyrulnik nous parle depuis des années de I’importance de la rencontre avec 1’Autre
pour dépasser un moment traumatique. Cette dame est arrivée avec ce qu’on appelle dans
notre langage professionnel des troubles du comportement : elle était agressive avec le
personnel. Son manque de reperes entrainait probablement une perte de sa sécurité interne
nous avons pu ensemble, elle et moi nous rencontrer, car mon regard sur elle a été différent.
Elle a repris confiance dans le regard de I’autre et s’est permis d’aller a la rencontre des autres
résidents. Ce qui est une action difficile, car souvent les autres résidents sont un miroir
dérangeant de son propre vieillissement qu’il soit pathologique ou pas. « Les petits vieux qui
rebondissent » (Lejeune, 2005) résume bien 1’adaptation au quotidien de Mme Papillon qui
peut se mesurer a son humeur, a son comportement envers les autres, au contenu de son
discours et enfin au niveau sonore de sa voix lorsqu’elle s’adresse aux autres : Cette maniere

de parler fort est signe chez elle d’'une grande anxiété.

Cette rencontre clinique lors de ma pratique et d’autres m’ont permis de m’interroger sur la

thématique de 1’annonce d’un trouble démentiel.

18



INTRODUCTION.

- Les enjeux de I’annonce.

« Toute annonce médicale produit un écho singulier propre a chaque individu en fonction de sa
personnalité, son histoire, son contexte de vie, son entourage. L’annonce saisit un individu déja

marqué par une histoire.» (Moley Massol, 2014, p.3)

« Il procéde aussi et particulierement de la fagon dont le diagnostic, le pronostic et le type de
traitement sont communiqués. Le respect des sujets et de ses ressources psychiques est primordial »
(Lacroix, 2011, p.35).

Annoncer un trouble démentiel est un moment particulier, inscrit dans une démarche
diagnostique. Pendant plusieurs décennies, les acteurs de 1’annonce s’interrogeaient sur
I’intérét pour le patient de « savoir ». Le caracteére incurable et évolutif d’une maladie était
tres souvent mal vécu par les praticiens dans ce qu’ils étaient en train de faire vivre a leurs
patients lors de cette révélation d’une mort prochaine. Ils interrogeaient donc d’un point de

vue ¢éthique la question de I’annonce faite au patient. (Derouesné, 2005).

- Effet du médicament et de la qualité de vie sur la maladie.

Le développement des recherches multidisciplinaires (médicales, sociales et psychologiques,
s’intéresse non seulement a un médicament miracle, mais aussi a la qualité de vie lors de la
maladie. On assiste a un changement du regard des médecins sur 1’annonce (Blanchard,
2009). Des recherches sur le role des Aidants viennent appuyer également le besoin
d’identifier le trouble dont souffre le conjoint, le parent, celui dont on s’occupe (Lejeune,
2010). La loi du 4 mars 2002° (tel que cité par Blanchard, 2009), relative aux droits des
malades, affirme le droit pour toute personne malade d’étre informée sur son état de santé et
lui donne libre acceés a son dossier médical, ce qui vient encadrer une nouvelle maniere de

considérer le patient : les intéressés ont le droit de recevoir eux-mémes une information et de

6 Egalement appelée la loi Kouchner, du nom du ministre de la santé au moment du passage de cette loi.
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participer a la prise de décision les concernant d’'une manicre adaptée a leurs facultés de
discernement. La médecine a tendance patriarcale laisse donc place progressivement a une
médecine plus participative ou le patient devient un partenaire, un acteur au cours de la prise
en charge de sa maladie. Bruno Le Dastumer (2010), gériatre, évoque lors d’une intervention
au colloque Alzheimer’, la situation délicate et potenticllement traumatisante du patient
découvrant seul son diagnostic sur les notices de la boite de médicaments prescrits par son
médecin, sans que celui-ci elit été€ expliqué.

La proportion de médecins annongant le diagnostic d’un trouble démentiel de type Alzheimer
augmente ces dernieres années sans que cela représente pour autant une démarche
automatique. En effet, quelques études en 1992 évaluent cette proportion a 25 %, puis I’étude
de Cantergueil (cité par Blanchard, 2009) évoque une évolution a 70 %. Notons qu’une
facilité¢ d’acces aux informations véhiculées par les médias ainsi qu’internet sur les troubles

démentiels augmente les connaissances des familles et des patients.

Enfin, les familles manifestent également des réticences face a ’annonce du diagnostic a leur
proche. Les travaux de Maguire (cité par Blanchard, 2009) révelent que 56% des aidants de
son étude ne souhaitent pas que le diagnostic soit annoncé a leur parent. lls évoquent leur peur
de provoquer une réaction négative ou une incompréhension chez le patient. Alors qu’eux
méme, dans 71% des cas, souhaiteraient étre avertis s’ils étaient concernés par ce type

d’annonce.

- Résilience et parcours de maladie.

D’apres les études de Lejeune (2010), un parcours résilient est possible au cours d’un trouble
démentiel et ne peut se faire que si le diagnostic est précoce. Cette idée appuie 1’intérét

grandissant d’annoncer. Mais qu’entend-on par « étre résilient » ?

La résilience est un concept relativement récent, qui est étudié depuis plusieurs décennies par
des chercheurs universitaires comme Ionescu (2011), et rendu populaire par Cyrulnik (2003)

pour qui la résilience peut €tre entre autres :

« Une stratégie de lutte contre le malheur qui permet d'arracher du plaisir & vivre, malgré le murmure

des fantémes au fond de sa mémoire » (Cyrulnik, 2003, p.16)

" Vidéo disponible sur 1’espace Ethique Alzheimer, tirée du colloque Alzheimer : Rencontre au cceur des soins,
le 10 décembre 2010 avec I’équipe du groupe hospitalier Sainte Perine-Rossini-Chardon-Lagache/ AP-HP.
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La résilience décrit ainsi un état ainsi qu’un processus par lequel une personne exposée a un
traumatisme, rebondit grace a différents parametres afin de continuer son chemin de vie sans
développer de troubles psycho comportementaux particuliers. La personne continue de
s’adapter a son environnement et de rentrer en relation avec autrui et cela, sans intervention
thérapeutique spécifique.

Les arguments, en faveur d’une annonce précoce en termes de possibilité d’emprunter un
chemin résilient, signifieraient donc implicitement qu’une non-annonce dans un parcours
diagnostic promettrait alors une évolution plus néfaste en termes de qualité de vie. Nous
entendons par « non-annonce », une annonce floue qui laisse le patient dans un entre-deux.
Notre démarche de recherche reste implicite et empirique, car cette thématique n’a jamais

étudié scientifiquement jusqu’a ce jour dans le champ de la démence.

L’annonce diagnostique

L’annonce d’un trouble démentiel est un événement potentiellement traumatique pouvant
provoquer un effondrement psychique ainsi qu’une rupture de 1’équilibre familiale avec une

désorganisation relationnelle.
Traumatique ?

On considere I’événement de I’annonce comme traumatique car le sujet va se confronter a la

représentation de sa propre mort.
Potentiellement ?

On part du principe que cette annonce est potentiellement traumatique car on suppose que
I’annonce d’un état incurable peut provoquer un état traumatique selon certains modeles
comme celui d’Elizabeth Kiibler Ross (cité par Giraudet, 2006) qui parle de choc initial lors
de I’annonce d’une maladie chronique. N’ayant que peu de données sur le sujet nous restons

prudents, car nous pouvons nous poser la question de ce qui est traumatisant :

Serait-ce I’annonce, la maladie elle-méme ou bien la perception des réactions de I’entourage a
I’annonce de cette maladie ? De plus, les recherches dans le domaine de la résilience
(Ionescu,) remettent en question le caractére traumatisant d’un ’événement. Un méme
événement n’aura pas le méme impact selon le vécu de chacun.

Sujet de I’étude

Mes multiples rencontres cliniques, les interrogations dans la littérature a propos de

I’incidence de I’annonce sur 1’évolution d’une maladie démentielle, les arguments montrant
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un besoin de détecter le trouble démentiel le plus tot possible ainsi que les résistances
rencontrées encore au sein du milieu médical et parfois familial, suscitent en nous 1’intérét
d’¢étudier les effets de I’annonce sur le patient afin de mieux comprendre comment celui-ci
comprend, vit le diagnostic et quelles pourraient étre les répercussions dans la poursuite de

son chemin de vie.

Quels vont étre les moyens développés par le patient pour s’adapter a cette réalité de la

maladie chronique évolutive ?

Comment les fragilités psychiques préexistantes vont-elles influencer cette adaptation ? Nous
nous concentrerons sur le devenir de la qualité de vie des patients a différents temps de

I’annonce et selon le stade de la maladie ou est faite 1’annonce.

Plan de 1’étude :

En premicre partie, nous allons exposer les différentes approches théoriques des principaux

concepts de notre étude et nous exposerons la problématique que nous en faisons émerger.

En deuxieme partie, nous poursuivrons par la présentation de la méthodologie permettant
d’opérationnaliser notre problématique. En troisieme partie, nous présenterons, les résultats
que nous avons obtenus et enfin en quatrieme partie, nous débattrons et nous confronterons
nos hypotheses aux résultats, tentant de proposer des démarches cliniques a suivre afin de
contribuer a toujours mieux accompagner 1’annonce diagnostique d’un trouble démentiel.
Notre démarche scientifique reste implicite et empirique, car peu d’études s’intéressent
directement au vécu du patient (Steven & Sabat, 2015) pas davantage a I’impact de I’annonce
diagnostique. En effet, nous avons connaissance d’une étude pas encore publiée, mais qui a
été présentée lors du 3e congres sur la Résilience® (Hamelin, 2016) et qui s’intéresse au vécu

de I’annonce diagnostic. Celle-ci s’est réalisée avec une population souffrant de maladie de

Parkinson et 1’é¢tude du vécu était analysée en séance de groupe.

¥ 3 & congres sur la Résilience qui s’est tenu a Trois Riviére au Canada fin Aout 2016.
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Pour schématiser notre questionnement :

Figure 1. Etude des réactions d’un individu a la suite d’'une annonce

diagnostique de maniéere systémique.
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Premiere partie : Cadre théorique

Notre étude s’intéresse aux effets de I’annonce d’un diagnostic d'un trouble démentiel. Nous
posons le postulat que la maniere d’annoncer ce type de diagnostic pourrait conditionner le
vécu de la maladie. Nous faisons appel a plusieurs concepts, eux-mémes inscrits dans
plusieurs courants théoriques différents. Notre étude tente de les articuler, afin d’essayer
d’offrir une vision écologique et fidele de ce que pourrait vivre une personne agée a la suite

d’une annonce diagnostique de trouble démentiel.
Approche multi théorique

Notre étude s’intéresse avant tout au concept de résilience.

Ainsi nous commencons notre partie théorique par la présentation de ce concept, en tant que

toile de fond de notre étude.

1. Concept de résilience :

Du verbe latin resilio, ire signifie « sauter en arriere.
La résilience est dans la langue frangaise un nom commun de genre féminin.

Le sens premier se retrouve dans le domaine de la physique ou le terme décrit un phénomene :
c’est la capacité des matériaux a résister aux chocs ou encore 1’énergie absorbée par un corps

lors d’une déformation.

Le deuxieme sens selon le dictionnaire francais se situe dans le domaine de la psychologie ou
le concept de résilience caractérise la propriété d’un individu a résister psychiquement aux

épreuves de la vie.
Le dictionnaire Larousse présente également « résilient, résiliente » comme un adjectif :
« Se dit de ce qui présente une résistance aux chocs. »

La résilience est un concept tres médiatisé depuis quelques décennies.
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Pourquoi un tel succes médiatique?
1.1 Le devenir acteur de sa vie:

La psychologie souvent associée a la psychanalyse pour le grand public est bien souvent
comprise comme une approche explicative d'un trouble. Il s'agit de mettre a jour, voir a nu les

faiblesses et les fragilités du patient en utilisant la technique de la libre association idées

N

supervisée par un thérapeute. Cette technique qui vise a comprendre des troubles du
comportement et ainsi a les réguler, peut étre vécue comme une dépendance vis-a-vis d'un
professionnel qui détient un savoir qu’il met au service du patient. La relation thérapeutique
n'est pas symétrique.

Ce n'est pas sans rappeler la relation que le médecin peut avoir avec son patient: une attitude

patriarcale, pouvant véhiculer 1'impression que le praticien est en position de supériorité et
onc de pouvoir exercer une influence sur son patient. Rappelons que Sigmund Freud,
d d fl tient. R 1 S d Freud

fondateur de la psychanalyse était médecin de profession.

La résilience va offrir un regard différent sur la gestion de la souffrance psychologique: on

peut souffrir et rebondir, car notre fragilité peut également révéler des forces intérieures.

1.2 Changement de maniére de voir les réactions face a un

traumatisme.

Pour Charcot (fin du XIXe) un traumatisme provoque un impact pathogene sur une personne
si celle-ci présente une fragilité. Ainsi on considérait les réactions de la personne comme

signes d'une pathologie. (Nicolas, 2003).

Au cours des années 1990, on commence a penser le traumatisme autrement. On n'est plus
dans une conception d'une réaction anormale face a une situation difficile comme au temps de
Charcot (mis en lien avec une fragilité personnelle), mais une réaction normale face a

une situation anormale.
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1.3 L'impact de la société

Le concept de résilience est un concept relativement récent, utilisé dans le cadre de la

recherche en psychologie.

A partir des années 1950, le concept de résilience commence a prendre de 1'ampleur au sein
d’un contexte socio-économique difficile: I’aprés-guerre avec la découverte progressive des
atrocités de la seconde guerre mondiale amene progressivement a prendre en compte, par

exemple, les récits des survivants de la Shoa.

« La nature extréme de I'expérience concentrationnaire rend problématique sa transmission’ »
(Barbara Pirlot, 2007).
Les années 1980 confrontent le monde a 1'épidémie de sida, au début d'une nouvelle

forme de guerre, celle du terrorisme, au sein des pays industrialisés comme la France,
I’ Angleterre, ainsi que les crises économiques montantes. On voit se développer en parallele
une autre conception de la psychologie et de 'approche du patient par les cliniciens : une
approche centrée sur le patient ou il devient important de lui permettre de devenir acteur de sa

propre prise en charge.
Dans les années 2000, le concept de résilience rentre dans le quotidien des gens, et une

nouvelle discipline de la psychologie voit le jour venant de 'autre c6té de 1’océan Atlantique :
la psychologie positive. Dans un méme mouvement, cette nouvelle discipline tout comme le
phénomene de résilience s’intéresse non plus aux aspects déficitaires, mais aux forces et
potentiels ainsi qu’a la maniere dont la personne peut les utiliser pour améliorer sa qualité de
vie.

Le probleme de ce nouveau phénomene est, comme le suggere Michael Rutter (1990),
I'ambiguité véhiculée par l'utilisation du mot Résilience. On aurait tendance a y projeter toutes
nos préoccupations ou encore comme le nomme Serge Tisseron (2007) un terme’ fourre-tout’,
qui voudrait tout et rien dire a la fois. Ainsi, selon les écoles d’appartenance des auteurs, la

résilience recouvre leur réalité.
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Voici quelques définitions :

Selon Garmezy (1984) considéré comme un des peres de la résilience :

« C’est le processus, la capacité ou le résultat d’une bonne adaptation en dépit des circonstances, des

défis ou des menaces. »

Selon Santé Canada (1995)

« La résilience est I'aptitude des individus et des systémes (famille, groupe.) a vaincre I'adversité ou
une situation de risque. Cette aptitude évolue avec le temps. Elle est renforcée par les facteurs de
protections chez l'individu ou dans le systeme et le milieu. Elle contribue au maintien d’une bonne

santé ou a 'amélioration de celle-ci. »

Et selon Cyrulnik (2012, p.8)

« C'est un processus biologique, psychoaffectif, social et culturel qui permet un nouveau

développement aprés un traumatisme psychique.»

Selon Delage (2004) la résilience n'est pas une résistance a des agressions diverses. Elle ne
correspond pas non plus a de l'invulnérabilité. Elle comporte des mécanismes adaptatifs,
essentiellement un processus psychique dynamique de mentalisation et d'élaboration qui ne

peut se développer que dans 1'intersubjectivité.

Selon Anaut (2012, p.65) :

« La résilience S’installe lorsque le sujet parvient a réguler 'hébétude occasionnée par le traumatisme
en puisant de maniére salutaire dans un réservoir de protections qui vont l'aider a se préserver de la

désorganisation psychique et a renouer avec la chaine développementale. »
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Ainsi, Ionescu (2011) nous précise que

Malgré I'absence d’une définition unique de la résilience, universellement acceptée, il y a, un accord sur deux
points essentiels :(a) la résilience caractérise une personne ayant vécu ou vivant un événement a caractere
traumatisant ou de 'adversité chronique qui fait preuve d’une bonne adaptation ( ce qui a des significations
différentes selon son age et le contexte socioculturel dans lequel elle vit et (b) que la résilience est le résultat d’'un

processus interactif entre la personne, sa famille et son environnement. (p.3)

La résilience réfere donc a un processus complexe résultant de l'interaction entre individus et

son environnement.

Evolution du concept a travers la recherche en psychologie :

Ionescu (2015), dans I’'introduction du livre Résiliences, Ressemblances dans la Diversité
qu’il dirige, évoque la grande difficulté de présenter une synthese actuelle et complete tant il y

a de publications traitant de ce sujet.

En témoigne le nombre de documents figurant le 3 mai 2016 dans les banques de données psy INFO (
10914) ou Medline ( 6415)

La recherche en psychologie dans le champ de la résilience débuterait avec les travaux du
couple Block dans les années 1950. Ionescu (2015) évoque leur maniere de voir la résilience

qui ne sera défini qu’au cours des années 1980.

La résilience du moi serait selon ces deux chercheurs, la capacité a s’adapter de maniére flexible et

ingénieuse aux facteurs externes et internes générateurs de stress.

Jeanne et Jack Block (dans les années 1950) ainsi que James Anthony (dans les années 1970)

mettent I’accent sur le facteur personnalité. Ils définissent a partir de leurs observations, des
traits de personnalités présents chez des adultes ayant connu dans leur enfance des
phénomenes pouvant étre identifiés comme des risques précoces. On réagirait de maniere

spécifique a une agression selon sa personnalité.
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On attribue 2 Emmy Werner (1982), psychologue américaine, de mener une des premieres

recherches sur la résilience. Il s’agit d’une étude longitudinale débutant en 1955.

La chercheuse a suivi 698 enfants vivant dans une ile proche d’Hawai, de leur naissance
jusqu’a 1’age adulte. A partir d’un stress qu’elle identifie lors de la période pré ou périnatale,

elle observe qu’un tiers d’entre eux évolue favorablement.

Elle montre a travers cette étude que les facteurs de risque n’ont pas le méme impact selon les

moments de vie.

Michael Rutter (cité par Anaut , 2015) a travers une étude longitudinale de 1964 a 1974 sur
des enfants vivant sur I’flle de Wight, ainsi que Norman Garmezy (1985) ayant étudié
I’évolution d’enfants de parents schizophrénes, identifient au cours des années 1970, des

facteurs de protections pouvant contrebalancer les facteurs de risque.
Ionescu (2015) évoque 4 grandes étapes dans le domaine de la recherche en psychologie de la
Résilience :

- Développement d’une approche centrée sur la personne, avec I’étude sur les facteurs

dit de protection de Masten ( 2001).

- Développement d’une approche centrée sur ’étude des processus menant a la
résilience au cours du parcours de vie d’une personne. Des études s’intéressent aux
roles des mécanismes de défenses et des stratégies de coping dans une perceptive
systémique (Ionescu, 2012). Notre étude s’inscrit dans ce type d’approche. Plusieurs
modélisations émergent, comme le modele Compensationg, le modele Défi'® ou encore
celui de Barbara Frédrickson'' (cité par Ionescu, 2015) et plus récemment celui de
Etienne Kimessoukie Omolomo, présenté dans le cadre de sa these de doctorat en
septembre 2016: un modele théorique de I’expérience de Résilience (

MoThER)"*Tous tentent d’expliquer la mécanique de la Résilience.

® Ce modéle propose d’expliquer la résilience par le role des facteurs de protections qui viendraient compenser
les facteurs de risques.

I N R .
% Ce modele se centre sur le role des facteurs de risques.

" Modgle décrivant la fonction adaptative des émotions positives.
'2 Ce modele propose une définition :

Expérience unique et complexe de réussite, d’'empowerment, de croissance et/ou de transformation
de soi au cours de laquelle une personne, grace a ses compétences, des interactions écosystémiques
positives, sa profondeur intérieure et une force transformative, transcende 'adversité a laquelle elle est

confrontée et accéde a un mieux-étre.
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Développement d’une approche de la Résilience de type Assistée, que I’on compare a
celle qui se développe sans intervention de professionnel. Cette approche est

développée par Ionescu au sein de son traité Résilience Assistée (2011).

Enfin le 4 éme temps du développement de la recherche élargit les composants de la
Résilience a des domaines aussi variés que le niveau cellulaire, communautaire voir

sociétale.
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2. La théorie de I'attachement

2.1 Historique de lI'attachement

La théorie de I’attachement se développe a partir des travaux de John Bowlby. Elle va offrir

un cadre de pensée au concept de résilience. Bowlby (2002) théorise a partir :
- de ses observations (en période de guerre),

- des travaux de 1’éthologue Harlow (1958) sur les interactions des singes avec leurs
petits. Le lien entre la mere et son petit serait commandé par un instinct primaire qui ne

dépendrait ni du nourrissage ni de la sexualité.

- des observations de Lorenz (1970) avec la mise en évidence du phénomene de
I’empreinte’’.

- et enfin des travaux de Spitz (1947) qui mettent en lumiere le phénomene de
I’hospitalisme, sorte de grave dépression survenant chez le bébé et le jeune enfant lorsqu’il est

séparé durablement de sa figure d’attachement.

Ainsi, le développement psychique de 1’enfant s’organiserait selon la construction du lien
entre un adulte sécurisant et son petit. Ces échanges sécurisants permettront au bébé en

grandissant de s’¢loigner et d’acquérir son autonomie.
L’autonomie est définie comme I’aboutissement d’une construction psychique équilibrée.

Le bébé construit a travers ses interactions avec sa figure d’attachement un modele de style et
de stratégies relationnelles : le modele interne opérant (MIO), (Bowlby, 1973). Ce modele se
construit a partir d’une intériorisation de la relation avec les premiéres figures d’attachement,
permettant le développement de la perception et des attentes des comportements au sein d’une
relation avec les autres. Ce modele sert de schéma mental pour les relations futures, ce qui
permet d’interpréter et de comprendre les comportements des proches et d’anticiper les
réactions d’autrui.

Selon la qualité d’attachement, le MIO va permettre a la personne de se reconnaitre different
de I’autre, ce qui est favorisé par une bonne capacité de mentalisation, lui-méme favorisé par

une bonne qualité d’attachement, (Delage 2015).

13 . \ . . . s 1 . .

Lorenz au cours des années 1930, observe que des 1’éclosion de 1’ceuf, 1’oison considere le premier objet en
mouvement comme étant sa mere. Ce phénomene est appelé Empreinte et est défini comme un processus
d’attachement social et de reconnaissance de son espéce.
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Le besoin d’attachement correspond au début de la vie a un besoin primaire de survie. En
effet, le bébé n’étant pas autonome pour satisfaire ses besoins vitaux, a besoin d’une figure

d’attachement qui représentera une figure de sécurité, base de la sécurité interne.

Au cours de la vie, des périodes sensibles ou évenements de vie peuvent venir perturber cette
sécurité interne et remettre en question I’équilibre psychique. L’individu va avoir besoin de
trouver de nouvelles stratégies adaptatives. Celles-ci entrainent une réactivation d’une figure

d’attachement afin d’assurer de nouveau une sécurité interne.

On pourrait rajouter également une autre approche ayant également comme objectif une

adaptation apres un déséquilibre :

Larivée (2016) lors des 3 e congres sur la résilience, évoque le role des fonctions exécutives
dans la résolution d’une difficulté provoquant un déséquilibre et donc des comportements a

I’autre, inadaptés demandant une adaptation.

Si nous combinons ces deux approches, il est intéressant de constater que la vie est faite de
moments d’équilibres et de déséquilibres. Ceux-ci demandent alors a la personne de s’adapter
a une nouvelle réalité. Cet exercice demande une réactivation d’un besoin d’une figure

d’attachement permettant de retrouver une nouvelle stabilité.

L’évocation des fonctions exécutives pourrait étre comprise comme 1’utilisation de coping
actif permettant la démarche de résolution de probleme et ainsi garder un sentiment de relatif

contrdle.

Ces processus internes pourraient favoriser un processus résilient qu’il soit cognitif et affectif,
I’un ne va pas sans I’autre pour correctement fonctionner (Damasio, 1995)]4.
Delage (2015) nous rappelle que la vie comporte des périodes sensibles comme le

vieillissement ainsi que la maladie chronique.

Le trouble démentiel constitue une double problématique: une maladie chronique se

développant au cours d’une période de vieillissement.

4 Antonio Damasio présente dans son ouvrage I’erreur de Descartes (1995), le role de 1’émotion dans le
processus de prise de décision. Il illustre ses propos en présentant le cas célebre de Phinéas Gage qui apres avoir
été gravement atteint a la téte par une barre a mine, 1ésant en grande partie la région préfrontale, change de
personnalité.
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2.2 Attachement au cours du vieillissement normal

Le vieillissement implique des changements dans la vie de la personne. Ceux-ci vont susciter
des capacités adaptatives. Le systeme d’attachement est alors sollicité au cours de ce temps de
vie car il permet de soutenir un processus d’adaptation. Delage (2015) évoque le besoin de
flexibilité pour pouvoir s’adapter aux changements provoqués par le vieillissement. Cette

flexibilité, nous dit-il, rimerait avec un type d’attachement sécure.
Les caractéristiques de 1’attachement sécure seraient :

- maintenir une vie sociale

- maintenir un intérét pour le monde

- garder le gout d’apprendre

Ces trois caractéristiques permettraient alors de soutenir les fonctions cognitives permettant

ainsi de maintenir des capacités de mentalisation actives.
Les caractéristiques d’un attachement insécure seraient :
- Une vie sociale appauvrie

- Des capacités de mentalisation limitée : ritualisation et stéréotypes comportementaux

pour sécuriser son environnement.
- Une augmentation du repli sur soi
- Une activité narrative pauvre (radotage).

Le style d’attachement se répartit différemment au cours du vieillissement. Alors qu’il est
estimé a environ 60 a 65 % d’attachement de type sécure a 1’age adulte, celui- ci passe a la

parité avec I’attachement insécure au cours du vieillissement (Webster, 1997).

2.3 Attachement au cours d’un trouble démentiel

Au cours de la maladie neurodégénérative, le conjoint ou les enfants sont les principales

figures d’attachement.

Le processus neurodégénératif va peu a peu provoquer des altérations tant relationnelles que

cognitives, s’auto alimentant.
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Le besoin de sécurité va ainsi mobiliser des figures d’attachement qui vont s’apparenter plus a
des figures de soin (Cyrulnik & Lejeune, 2015). Le mari et les enfants rentrent dans un style

de relation asymétrique : Le mari devient un soignant et I’enfant, le parent de son parent.

La maladie neurodégénérative interroge la réactivation des premiers liens d’attachement. Le
renversement ou 1’asymétrie des roles dans la relation avec la personne atteinte de trouble
cognitif, mettant la personne en situation de dépendance a 1’autre, ne reproduirait-il pas un
modele de comportement appris (MIO) lors des premicres interactions avec la figure

d’attachement primaire (Delage, 2015).

Le théme de I’attachement au cours du vieillissement est encore peu étudié

Peut-on parler de parcours résilient lors d’un parcours de vie démentiel ?

On note une certaine contradiction de prime abord entre les deux concepts : I’un évoque une
reprise de développement tandis que 1’autre évoque la multiplication des pertes au cours du
temps. Nous vous présentons le concept de démence et nous reviendrons a notre réflexion sur

le théme de la résilience au cours d’un trouble démentiel.

3. Concept de démence

Introduction

Afin de mieux comprendre ce que peut véhiculer le terme de démence comme représentations

actuelles, replacons l'utilisation de celui-ci dans les différents contextes historiques.

Le terme francais démence apparait au XIVe siecle, mais son emploi est rare avant le XIXe
siecle. On lui préfere le terme folie, apparu des le Xle : qui signifie perte de I’esprit et

comportements extravagants.
Le mot démence vient du latin dementia qui signifie perte de 1'esprit et de l'intelligence.

Démence et Folie sont pendant longtemps utilisées comme des synonymes.

La démence dans l'antiquité:

Des la période de I'antiquité, on trouve dans des textes des descriptions évoquant la démence

au sens d'aujourd'hui par la prédominance des troubles de la mémoire.

La démence du XVlIlle au XIXe :
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Pinel (1745-1826) envisage la démence comme faisant partie intégrante des aliénations
mentales. On leur préte des causes physiques, mais surtout morales, provoquées par un

déreglement des passions. La démence releverait donc d'un traitement moral.

Jean Etienne Esquirol (1772-1840), éleve de Pinel, pointe I'affaiblissement de la mémoire et
des fonctions intellectuelles et va faire sortir la démence des champs des psychoses

fonctionnelles. .

"La démence est une affection cérébrale caractérisée par l'affaiblissement de la sensibilité, de
l'intelligence, de la volonté."
Les notions de chronicité et d'incurabilité font également partie du diagnostic de démence.
Cette référence au cerveau n'est pas a comprendre au sens actuel, c'est a dire en terme
d'anatomie et de biochimie cérébrale, mais comme purement théorique. Le rdle du cortex

cérébral dans la démence type Alzheimer ne sera mis en évidence que dans la deuxieme partie

du XIXe siecle.

Le terme de démence, au sens actuel, apparait dans le dictionnaire de Déchambre (1882). Il a
été écrit par Benjamin Ball et Etienne Chambard. La démence y est définie comme un

ensemble de troubles de la mémoire, des troubles du langage et du jugement:

« La démence n'est ni une entité morbide ni une affection primitive. C'est I'expression clinique,
variable selon les conditions qui la déterminent, d'une déchéance progressive des fonctions de la vie

psychique; la chronicité et l'incurabilité en sont les deux caracteres principaux. »

Ball distingue trois types de démences: les démences organiques, les démences sans 1ésion
cérébrale (les maladies nerveuses) et celles provoquées par des affections mentales comme les

délires chroniques (les démences vésaniques).

En résumé, jusque dans les années 1980, le terme de démence désigne les syndromes

cliniques caractérisés par un affaiblissement global des fonctions intellectuelles.

L'apparition en 1980 de la démence, dans le systeme de classification américaine de criteres
. . 1 . . . S .

diagnostic (DSM)", va faire évoluer le concept. La démence n'est plus définie comme un

déficit d'intelligence, mais comme un déficit mnésique associé a au moins un autre déficit de

fonctions supérieures, ayant un retentissement sur la vie quotidienne. On envisage

15 1 ¢dition actuelle du livre de I’association américaine de psychiatrie est la 5¢ parue en 2013.
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exclusivement une étiologie organique. On congoit le vieillissement cérébral comme une

maladie neurologique qui pourrait donc étre soignée et peut €tre méme guérie.

3.1 La maladie d'Alzheimer

Alois ALZHEIMER présente le 4 novembre 1906, lors de la 37e réunion de psychiatrie a

Tiibingen, 1'observation des troubles cliniques d'une de ses patientes: Auguste D, tout juste
décédée. Il met en lien les manifestations cliniques avec des 1ésions neuronales localisées
dans le cortex cérébral. La patiente souffrait d'une dégradation progressive de ses facultés
cognitives c'est-a-dire d’un déficit massif de la mémoire avec oubli & mesure, de trouble du
langage, des hallucinations, des confusions mentales et d'une inaptitude psychosociale.
L'autopsie du cerveau effectuée aprés quatre ans d’évolution montre une atrophie cérébrale

diffuse et un certain degré d’athérosclérose des gros vaisseaux cérébraux.
L’étude histologique met en évidence des altérations des neurofibrilles, assemblées en épais

faisceaux et des petits foyers miliaires constitués d’une substance anormale et disséminée

dans les couches superficielles du cortex.

Cette description anatomoclinique est la premiere dans l'histoire de la démence. Jusqu'a cette
date, les états démentiels étaient envisagés sous l'angle psychiatrique. Cette découverte d'un
lien possible entre manifestations cliniques et altérations morphologiques des neurones au
sein du cortex cérébral, est permise grace a l'avancée des techniques scientifiques de I'époque:
le neuropathologiste polonais Max Bielschowsky a mis au point une technique de coloration

des neurones permettant pour la premiere fois de visualiser des 1€sions neuronales.

On observe des temps différents dans I'approche de la maladie d’ Alzheimer qui n'est d'ailleurs
pas une bonne maniere de la nommer. L'utilisation du terme de maladie induit que 1'on
connait 1'étiologie de celle-ci. Or encore aujourd'hui, on ne comprend pas son étiologie. Ainsi,

nous préfererons ainsi le terme de trouble démentiel Alzheimer probable.
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3.1.1 Période descriptive

C'est un temps de description du trouble démentiel.
En 19009, le neurologue Italien Gaetano Perusini décrit 4 autres cas cliniques. En 1910, Emil

Kraeplin définit le trouble démentiel Alzheimer comme une entité clinique et invente
I'éponyme maladie d'Alzheimer en nommant ainsi les 4 cas décrits dans la 8e édition de son
traite de psychiatrie en 1910. En 1911, Alois Alzheimer écrit un article qui apporte un
élément important concernant la distinction entre les démences concernant les processus
vasculaires et séniles et une description des anomalies histopathologiques dans la future

maladie de Pick.

Cet article présente également une description clinique d’un patient de Kraepelin, Johannes F,
dont les troubles avaient débuté a 54 ans et comportaient un déficit majeur de la mémoire
associé a des troubles aphasiques, apraxiques et agnosiques présents des le début de la
maladie. L’examen neuropathologie montre une atrophie trés importante des lobes frontaux,
mais prédominants sur les lobes pariétaux et temporaux. L’étude histologique met en
é¢vidence un nombre considérable de plaques disséminées dans le cortex qu’Alzheimer
désigne encore par des noms différents (Drusen, Herdchen, Fischerische Plaques, Plaques,
Senilen Plaques). Il note également dans son article qu'il n'y a pas de concordance entre la
quantité des plaques et la gravité des signes cliniques. Enfin en 1926, le neurologue

tchécoslovaque Arnold Pick la décrit précisément.

3.1.2 Période biochimique: 1'hypothese cholinergique.

Au cours des années 1960, on découvre qu'un déficit en dopamine (un neurotransmetteur
permettant la communication entre les neurones) est impliqué dans la maladie de Parkinson.

Peter Whitehouse (1982) propose que le déficit cholinergique mis a jour en 1976 dans le
trouble Alzheimer, soit dG a une perte des neurones cholinergiques du noyau basal de
Meynert. 1l est alors fait une analogie avec les recherches sur la maladie de Parkinson: On met
en lien déficit du systéme cholinergique et 1’apparition des troubles cognitifs. On entre dans

une période de traitement médicamenteux.
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La logique devient : si on pallie le déficit, on devrait améliorer les symptomes cliniques. De
tels résultats ont été dans ce sens dans une étude de William Summer (1986): 17 patients
atteints de démence type Alzheimer retrouvent des capacités cognitives quasi normales apres
un traitement augmentant la concentration cérébrale d'acétylcholine. Ces résultats n'ont pas pu
étre reproduits. Les premiers traitements médicamenteux sont apparus aux Etats-Unis en 1993
et autorisés en France en 1994 sous le nom de Cognex. En 1997, un concurrent emporte
rapidement le marché, I’Aricept. Le principe actif est le méme, mais il présente moins de
toxicité. A I'heure actuelle les traitements luttant que le déficit cholinergique n'apporte pas

I'amélioration attendue concernant les signes cliniques de la démence.

Il parait difficile de mettre en avant les effets d’un médicament, dans le cadre d'une prise en
charge globale. Devant les insuffisances a pouvoir traiter la cause ou ce que 1'on considere
comme |’étant, d'autres pistes continuent d'€tre explorées. Aujourd'hui, on réussit a identifier
des anomalies, mais on a encore beaucoup a apprendre du fonctionnement et du lien entre ce

qui se passe entre les atteintes du cerveau et les symptomes cliniques.

En parallele a cette période biochimique se développent dans les années 1980 la période
biologique et la période anatomique dans les années 1990. Celle anatomique permet de mettre
en évidence ( Heiko Braak, 1993) que la premiere aire cérébrale 1ésée au cours de la démence

type Alzheimer est I'hippocampe. Celle-ci est précocement atrophiée (Stéphane Lehéricy).

La période biologique permet de mettre en évidence deux découvertes majeures: le peptide
béta amyloide dans la formation des plaques séniles (George Glenner) et 1'implication de la
protéine tau dans la dégénérescence neurofibrillaire (Jean-Pierre Brion) qui ouvrent des
nouvelles voies de la recherche concernant un vaccin. En 2013, tous les essais cliniques sont

négatifs. Une des solutions envisagée serait de proposer les traitements plus tot.

La maladie d’Alzheimer va étre définie tout d'abord comme une démence présénile avec
syndrome aphasie-agnosie-apraxique c. Ce n’est qu’a partir des années 1970 qu’une inversion
de cette relation se développe sur la base des données neuropathologiques d’abord, et surtout
génétiques, et que sera soutenue la theése d’une affection liée a un processus spécifique dont la

démence sénile dégénérative représente la forme la plus fréquente.
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3.1.3 Les différentes classifications

La MA est définie par des criteres depuis 1984 mis en place par le National Institute of
Neurological Disorders and Stroke et I'Alzheimer Disease and Related Disorders Association
(NINCDS-ADRDA). Ainsi que par DSM-IV et maintenant le DSM5, CIM-10

Criteres du NINCDS-ADRDA (d'apres McKhann et al, 1984):

Criteres de maladie d'Alzheimer probable:

— Syndrome démentiel établi sur des bases cliniques et documenté par le Mini-Mental

State (M.M.S) et confirmé par des épreuves neuropsychologiques.

— Déficits d'au moins deux fonctions cognitives

- Altérations progressives de la mémoire et des autres fonctions cognitives
- Absence de trouble de conscience

- Survenue entre 40 et 90 ans le plus souvent au-dela de 65 ans

— En I'absence de désordre systémique ou d'une autre maladie cérébrale pouvant rendre

compte, par eux-mémes, des déficits mnésiques et cognitifs progressifs.
Ce diagnostic de maladie d'Alzheimer probable est renforcé par:

-la détérioration progressive des fonctions telles que le langage (aphasie), les habiletés

motrices (apraxie), et perceptives (agnosie).
-La perturbation des activités de vie quotidienne et la présence de troubles du comportement
-une histoire familiale de troubles similaires surtout si confirmés histologiquement
-Le résultat aux examens standards suivants:
-normalité du liquide céphalo-rachidien

-EEG normal ou siege de perturbations non

spécifiques comme la présence d'ondes lentes

-présence d'atrophie cérébrale d'aggravation

progressive.

Autres caractéristiques cliniques compatibles avec le diagnostic de maladie d'Alzheimer

probable apres exclusion d'autres causes :

-Périodes de plateaux au cours de 1'évolution
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-Présence de symptomes tels que dépression, insomnie, incontinence, idées délirantes,
illusions, hallucinations, désordres sexuels et perte de poids. Des anomalies neurologiques
sont possibles surtout aux stades évolués de la maladie, notamment des signes moteurs tels

qu'une hypertonie, des myoclonies ou des troubles de la marche.
Crises comitiales aux stades tardifs

Signes rendant le diagnostic de maladie d'Alzheimer probable incertain ou improbable:

-début brutal-déficit neurologique focal tel qu’hémiparésie, hypoesthésie, déficit du champ

visuel,
incoordination motrice a un stade précoce et
-crises convulsives ou troubles de la marche en tout début de maladie

Le diagnostic clinique de maladie d'Alzheimer possible

-peut étre porté sur la base du syndrome démentiel, en l'absence d'autres désordres
neurologique, psychiatrique ou systémique, susceptible de causer une démence, et en présence

de variantes dans la survenue, la présentation ou le cours de la maladie...

Les critéres pour le diagnostic de maladie d'Alzheimer certaine sont

-les criteres cliniques de maladie d'Alzheimer probable

-et la preuve histologique apportée par la biopsie ou l'autopsie

Depuis quelques années, la recherche s'intéresse au diagnostic précoce: de nouveaux criteres

ont alors vu le jour, comme celui de trouble cognitif 1éger (TCL), pour désigner les personnes
présentant une atteinte isolée d’une fonction cognitive et se situant entre le vieillissement
normal et un trouble de type démentiel (Petersen , 1997; Petersen, 2004). Il est alors supposé
que le TCL représenterait le stade prodromique de la MA, lorsque la mémoire épisodique est
altérée. L’équipe de Dubois a la Salpétriere a mené des travaux de recherche afin de favoriser
le diagnostic précoce de la MA. Plus récemment encore, 1’« Alzheimer’s Association »et le«
National Institute on Aging (NIA) » ont proposé a la communauté scientifique de nouveaux

criteres (Jack, 2011 ; McKhann, 2011). Ceux-ci définissent trois stades possibles qui sont :
- le stade pré symptomatique,
- le stade de TCL (trouble cognitif 1éger)

- le stade de démence.
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Le premier stade serait caractérisé par des changements légers des biomarqueurs sans
manifestation comportementale notables. Il n’existe pas encore de critere diagnostic pour ce

stade.

Le TCL serait marqué par un déficit de mémoire épisodique et d’autres fonctions, mais a un

niveau non pathologique et sans répercussion dans la vie quotidienne.

Enfin, le stade de MA correspondrait a une dégradation des fonctions cognitives plus
importante ayant des répercussions notables dans la vie de la personne. Les auteurs mettent en
avant D’importance des techniques de neuro-imagerie et de 1’¢tude des marqueurs

physiologiques dans le diagnostic.

Un mythe

La diversité des troubles questionne 1’existence méme de la maladie et favorise le débat sur le
continuum avec le vieillissement normal. En effet, le fait que 1’avancée en age constitue le
premier facteur de risque de cette maladie laisse supposer que la MA ne soit que 1’évolution
logique et inéluctable du vieillissement, ou méme une évolution naturelle a laquelle se
surajouteraient des troubles vasculaires. C'est une conception que défendent certains
chercheurs comme Peter Whitehouse (2009), (le méme qui quelques années plus tot avait
travaillé sur les hypotheses cholinergiques), professeur de gérontologie et neurologie a
I'université américaine de Case a Cleveland, ou de Van der Linden, neuropsychologue a
l'université de Geneve. Ils proposent de concevoir ce type de démence comme une forme de
vieillissement problématique, pouvant s'exprimer de manieres tres diverses. D'apres ces
chercheurs, un trouble de type Alzheimer serait di a une multitude de facteurs a la fois
biologiques, génétiques, mais aussi de facteurs environnementaux, de nutrition ou a notre
niveau d'activité physique. En clair, tout notre mode de vie, notre facon d'étre avec les autres,
notre éducation, moduleraient notre vieillissement cérébral. Et il n'y aurait pas de frontiere
claire entre vieillissement normal et vieillissement pathologique. Ils proposent d'envisager les
démences types Alzheimer comme faisant partie intégrante d'un continuum du vieillissement.

Les troubles démentiels représenteraient une forme du vieillissement et non plus une

pathologie du vieillissement.

D’autres arguments contre une pathologie démentielle du type Alzheimer probable viennent

alimenter le débat :

Le regard de la société: Une journaliste américaine fait part d'une remarque pertinente dans un

article publié dans le New York time (Kolata, 2000): des études scientifiques montrent une
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influence des informations négatives véhiculées par les médias sur le vieillissement sur le

comportement des personnes vieillissantes.

Ainsi on peut évoquer un phénomene connu en psychologie sociale, celui de l'effet

pygmalion16 négatif ou effet Golem.

C'est-a-dire que la personne aurait tendance a répondre aux attentes de son environnement. Si
la société véhicule des stigmates négatifs de la vieillesse alors les personnes auront tendance a

y répondre: comme avoir une mauvaise mémoire, marcher plus lentement.

Depuis des années, les médias et les professionnels de la santé véhiculent au grand public une
conception linéaire de ce que 1'on nomme la maladie d'Alzheimer. L'histoire qui est écrite et
qui s'inscrit dans notre société occidentale est celle d’une maladie d’Alzheimer, provoquée
par une dégénérescence cérébrale et une perte de cellules nerveuses dues a de nombreux
facteurs dont la plupart sont inconnus et certains sont génétiques. Donc selon ce scénario de
cause conséquence, on peut supposer qu'en comprenant mieux le fonctionnement des genes
nous pourrions un jour trouver le bon médicament qui viendrait contre carrer les
modifications chimiques induites par la maladie et au bout de la chaine, améliorer ou méme

éviter l'apparition des signes cliniques, comme les troubles cognitifs.

Une autre histoire peut étre racontée sur l'apparition démentielle. La démarche médicale
linéaire semble pour une poignée de chercheurs ne plus satisfaire. 1l s'agirait alors de changer
notre maniere de voir le vieillissement et ses troubles apparentés. Les troubles cognitifs
seraient a comprendre différemment. Une approche systémique commence a se développer. Il
s'agit d'envisager les troubles démentiels comme étant au carrefour d'un ensemble de facteurs
qui vont venir chacun en se combinant, provoquer le résultat clinique que 1'on observe. C'est
alors une approche plus globale et plus complexe de la personne. Cela expliquerait plus
aisément pourquoi chaque patient a un parcours de maladie propre a lui dans ses symptomes

et dans son évolution.

La démence type Alzheimer représente la majorité des types de démences. Il existe cependant
d'autres types de démence qui peut étre classée selon leurs caractéristiques de curabilité, selon

le caractere évolutif, les signes cliniques ou méme I'étiologie.

16 L’effet Pygmalion a ét¢ mis en évidence par le psychologue Rosenthal dans le domaine scolaire. Ce
phénomeéne décrit le comportement d’enfants se conformant aux attentes de leur professeur.
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3.2 Les démences vasculaires

La démence vasculaire est le second type de démence la plus fréquente apres le trouble
démentiel type Alzheimer. Les principales classifications (NINDS-AIREN, DSM-1V, CIM-
10) proposent des criteres diagnostics inspirés de ceux développés pour la maladie

d’ Alzheimer pour définir la démence vasculaire.

Au cours de la derniere décennie, le concept de déficit cognitif vasculaire fut proposé par
Hachinski. 11 englobe les I1ésions cérébrales ischémiques, hémorragiques, anoxiques,

hypoxémiques, hypotensives et hypertensives.
Les manifestations cliniques sont diverses et de gravité variable. Le terme «vasculaire»
réfere donc a toutes les causes possibles de maladies vasculaires cérébrales, et le terme

«cognitif» a toute atteinte 1égere ou profonde des diverses spheres cognitives ou mnésiques.

3.3 Résilience et Démence

Le concept de démence étant présenté, nous revenons a notre réflexion sur le questionnement

de la possibilité d’un processus résilient lors d’un trouble démentiel.

Nous avons présenté dans un chapitre précédent I’évolution de la recherche dans le domaine
de la résilience. Les recherches dans le domaine du vieillissement normal et pathologique

sont peu nombreuses.

Le comité des ministres aux Etats membres (1998) nous propose une définition de la
résilience chez la personne souffrant de trouble démentiel, permettant ainsi de dépasser

I’apparente contradiction vu précédemment.

La résilience serait a entendre comme

« La capacité de la personne dgée démente de mener une vie conforme a ses capacités réelles et de

maintenir un potentiel au niveau le plus élevé possible. »

Cette définition nous amene a quelques réflexions : tout d’abord, on peut s’interroger sur la

signification de ‘ niveau le plus élevé possible’ par rapport a quoi ?

43



- Par rapport a une norme établie par des tests neuropsychologiques ?
- Par rapport a ce que la société définit comme étant acceptable pour la personne ?

La notion ‘ de potentiel a maintenir ’renvoie a celui de performance, ce que véhicule notre
société occidentale. Selon moi, utiliser son potentiel au niveau le plus élevé implique une

notion de normalisation.

On peut aussi lire cette définition différemment en termes de qualité de vie. Ainsi le potentiel
serait a voir autrement. Si on part du postulat que ce qui est dégradé en termes de capacité est
perdu, c’est-a-dire que celle-ci n’est pas rééducable. En effet, une rééducation sur une
fonction perdue risquerait de mettre inutilement la personne en échec ce qui dégraderait son

estime de soi.

On pourrait proposer comme définition de la résilience lors d’un trouble démentiel :

. mener une vie conforme a ses capacités restantes permettant a la personne de continuer a vivre et
de développer du plaisir a vivre dans l'instant présent, procurant aussi un sentiment d’autosatisfaction,
permettant de maintenir une estime de soi. En développant des capacités restantes, la personne
garde alors un sentiment de contréle nécessaire a l'estime de soi. Ainsi la personne aura tendance a
avoir une bonne qualité de vie, indicateur pour nous d’inscription dans un processus résilient au cours

d’un trouble démentiel. (Leroux-Chemla, 2017)

Les facteurs permettant la mise en place d’un parcours résilient.

Cyrulnik (2001) propose de prendre en compte les 4 niveaux suivants permettant une mise en

place d’un processus résilient au cours d’un parcours de vie :

- Neurobiologiques : atrophies cérébrales
- Psychoaffectifs : le style d’attachement, les capacités et le niveau de verbalisation.
- L’envie : les activités physiques, la créativité.

- Socioculturel : mythes et préjugés
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Rutter (cité par Ribbes, 2004) propose 3 criteres pour développer un processus résilient :

- Avoir conscience de son auto estime
- Avolir conscience de son efficacité

- Posséder un répertoire de résolution de problémes sociaux.

Pour Gillian (cité par Lejeune, 2004)
- Sentir posséder une base de sécurité interne
- Avoir une bonne estime de soi

- Avoir un sentiment de sa propre efficacité

Antoine Lejeune (2010) propose de définir un profil comportemental d’un malade résilient

malgré la maladie d’ Alzheimer

- Une personnalité : une personnalité attractive et séduisante, avec de I’humour et des

liens familiaux préservés.

- Une maniere de faire face a la maladie : avec des troubles psycho-comportementaux
minimes, avec une apathie d’aggravation lente a trés lente, avec une certaine créativité

dans ma vie quotidienne.

Des ressources internes : avec un attachement sécure dans la période de maladie, avec

le sentiment de sa propre valeur préservée et avec un sentiment de sécurité préservée.

- Des ressources externes : 1’aidant familial expert crée une nouvelle base familiale de

sécurité et a un comportement d’empathie partagée.

Nous nous inspirerons de cette hypothese de profil pour analyser le processus résilient de nos

sujets.

Ploton (2001) quant a lui, s’interroge sur 1’existence d’une personnalité prédisposant a la MA
ce qui contribuerait a expliquer pourquoi il n’y a pas de concordance exacte entre les
marqueurs biologiques et les signes cliniques de la démence. Sachant que le stress a un impact
direct sur la perte neuronale, on peut en effet logiquement avancer que I’impact du stress

dépendra de la personnalité et des évenements vécus.

Cependant si il existe une personnalité prédisposant a la MA, ne serait-ce pas plutdt des

indices d’anti résilience ?
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Favoriser les signes cliniques de perte de capacit¢ ne semble pas aller dans le sens d’un

nouveau développement.

Selon les différents auteurs cités plus haut présentant des facteurs de résilience, il semble
important de posséder un certain nombre de qualités comme I’estime de soi, un sentiment de
sécurité interne, sentiment de sa propre efficacité pour pouvoir rebondir a un traumatisme que
pourrait représenter I’annonce du trouble démentiel et cela semble rentrer en contradiction

avec la notion de personnalité prédisposant de Ploton.

Ayant présenté en toile de fond la théorie de 1’attachement comme modele explicatif du
processus de résilience, nous souhaitons maintenant présenter les deux concepts suivants : les
mécanismes de défense et les stratégies d’adaptation (coping), nous permettant de tenter
d’étudier les processus intra psychique et psychologique de la personne dgée confrontée a une
annonce diagnostique. Ces deux concepts font également partie de 1’opérationnalisation de la

résilience.

Ces deux concepts font appel a des cadres théoriques différents que nous tenterons encore une

fois d’articuler.
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Figure 2. Résumé de la résilience et théorie de I'attachement.

La résilience
- Concept récent XXe siécle : le devenir acteur de sa vie en réaction a un trauma
- Plusieurs définitions
- Emmy Werner pionniére dans les recherches sur la résilience chez I'enfant
Anaut : R est I'art de s’adapter aux situations adverses

- -lonescu, Cyrulnik évoquent la notion de processus et le différentie de I'état.

Cadre de pensée la théorie de I'attachement

Bowlby la théorise a partir de travaux

- D’éthologue Harlow et Lorenz
- De psychanalyste Spitz
Il crée le concept de MIO : Schéma mental pour les futures relations.
L’attachement comme besoin primaire
- Attachement sécure
- Attachement insécure
Att et vieillissement :
- Delage :Att sécure favorise I'adaptation.
- Parité d’'att sécure et insécure
Att et MA

- Cyrulnik : La figure att devient figure de soin cela implique-t-il

une réactivation des lers liens ?

- Résilience et trouble démentiel : Vivre en s’adaptant a ses capacités.
Antoine Lejeune (2010) un profil comportemental d’une personne résiliente MA.

- Une personnalité : attractive et séduisante, 'humour et lien familiaux préservé.

- Fait face a la maladie : des troubles psycho comportementaux minimes, une apathie d’aggravation lente et
créativité dans ma vie quotidienne.

- Des ressources internes : un attachement sécure dans la période de maladie, le sentiment de sa propre
valeur préservée et sentiment de sécurité préservée.

- Des ressources externes: l'aidant familial expert comme nouvelle base familiale de sécurité avec

comportement d’empathie partagée.
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4 Mécanismes de défense et Stratégies d’adaptation ou

coping

4.1 Les mécanismes de défense

4.1.1 Historique

Nous nous intéressons aux mécanismes de défense, car nous tentons d’appréhender une
dimension intrapsychique pouvant étre associée d’une maniére ou d’une autre aux
comportements d’adaptation face a I’annonce diagnostique. Et cela dans un but de toujours

essayer de comprendre un comportement dans une certaine globalité.

S. Freud(1894) avait découvert les mécanismes de défense au travers de I'étude de cas
pathologiques. Les cliniciens se sont tres rapidement apercus que ces mécanismes pouvaient
avoir des fonctions aussi bien positives que négatives. Au fil du temps, ces mécanismes sont
compris comme des réponses adaptatives, des processus de régulation visant a restaurer
'équilibre psychique au quotidien.

Le terme de défense apparait en 1894 (Die Abwehr-Neuropsychosen). Freud étudie les

défenses dans le champ de I'hystérie.

Dans la théorie freudienne, les mécanismes de défense sont li€s a la pathologie. Ils rendent
compte de la formation des symptomes: tout symptdme est le produit d'un conflit défensif et

constitue une formation de compromis entre la pulsion et la défense.

Freud évoque 10 défenses:
- larégression (1900)
- La sublimation (1911)
- Le retournement contre soi et la transformation en contraire (1915)

- L’introjection ou l'identification (1917)
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- L’annulation rétroactive et l'isolation (1926)

- Le refoulement (a la base de la formation de 1'inconscient)

A. Freud, fille de Freud, travaille particulierement sur cette question des mécanismes de

défense et publie en 1936 le moi et les mécanismes de défense: son premier ouvrage.

Elle rajoute d'autres défenses: le déni en fantaisie et le déni en mots en actes, 1’identification a

l'agresseur, une forme d'altruisme.

Mélanie Klein(1958) décrit des mécanismes de défense précoces:

- Leclivage (clivage de l'objet étant pour elle le mécanisme de défense le plus primitif

contre l'angoisse).
- L'idéalisation
- L'identification projective
Ainsi pour cette auteure, des la naissance, le bébé a un moi qui rentre en relation, capable

d'éprouver de l'angoisse et donc de s'en défendre.

Vaillant a partir de 1971 puis 1976, propose une classification des mécanismes de défense en

fonction de leurs valeurs d’adaptation a la réalité. Il les regroupe en 4 grandes catégories :
- Les mécanismes d’allure psychotiques : comme le clivage
- Les mécanismes immatures comme la projection et la somatisation
- Les mécanismes d’allure névrotique comme le refoulement
- Les mécanismes matures comme la sublimation.

Cette classification va étre présentée au sein du livre « les mécanismes de défense du moi. Un
guide pour les chercheurs et les cliniciens en 1993. Celle-ci va également influencer la

classification présentée par le DSM4 en 1994.

Plutchik (1995) propose 8 défenses de base:

- Le refoulement
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-Le déplacement

-La formation réactionnelle
- La compensation

- Le déni

- La projection

- L’intellectualisation

- La régression

Plutchik se situe dans un cadre théorique de psycho évolutionniste mettant en relation les
défenses du moi, les styles de copings et les troubles de la personnalité avec les émotions de

base congues comme des processus psychobiologiques complexes.

Pour Widlocher (cite par Ionescu, 2012)

« Toutes nos conduites peuvent étre considérées comme des mécanismes de défense. »

Ionescu (2012), propose une classification de 29 MD
- Activisme

-Affiliation

-Affirmation de soi par I'expression des sentiments
-Altruisme

-Annulation rétroactive

-Anticipation

-Ascétisme de I'adolescent

-Clivage du moi et clivage de l'objet

-contre investissement

-Dénégation

-Déni

-Formation réactionnelle

-Humour

-Identification
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-Identification a 1'agresseur
-Identification projective
-Intellectualisation

-Introjection

-Isolation

-mise a |'écart

-Projection

-Rationalisation

-Refoulement

-Refuge dans la réverie
-Régression

-Renversement dans le contraire
-Retournement contre soi-méme
-Retrait apathique

-Sublimation.

CONTRE QUOI LE MOI SE DEFEND-T’IL ?
Freud désigne deux cibles:

- Les pulsions du ca : qui tendent a vouloir pénétrer la sphere consciente, d'ol un conflit

entre le moi et les pulsions ou dérivées.

- Les affects liés a la pulsion : amour, désir, jalousie, mortification, douleur, deuil...le

moi veux les maitriser donc 1ils vont étre transformés afin d'étre plus acceptables.

Laplanche et Pontalis (1967) rajoutent que la défense puisse porter sur des représentations,

des situations pouvant déclencher la pulsion ou des affects liés.

7 C’est un ouvrage proposant de définir le vocabulaire de la psychanalyse.
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POURQUOI LE MOI SE DEFEND-T-IL?

Selon A. Freud pour 3 motifs:

La peur du surmoi (conflit adulte)

La peur réelle (conflit chez 1'enfant)

La crainte de l'intensité de la pulsion. (Conflit a 1'adolescence)

Donc le moi pour les motifs précédents, met en place des défenses pour lutter contre les
pulsions et les affects associé€s. Concernant les affects plus particulierement, le moi est régit

par le principe de plaisir, c'est-a-dire que le moi se défend contre 1'affect pénible.

La défense adaptative

Vaillant (1993), comme nous avons vu précédemment, évoque la fonction adaptative de
certaines défenses, permettant un équilibre intrapsychique et en prenant en compte son

adaptation a l'environnement .

Y a-t-il des bonnes défenses et d'autres pathologiques?

Pour Bergeret (1972), le sujet n'est jamais malade parce qu'il a des défenses, mais parce que
celles-ci peuvent étre caractérisées comme inefficaces, trop rigides, mal adaptées aux réalités
internes et externes et exclusivement d'un méme type. Le fonctionnement mental est alors

entravé dans sa souplesse, son harmonie et son adaptation.

Probleme de la définition.
Ionescu (2012), propose une définition rendant compte de 1'analyse de multiple définition:

« Les mécanismes de défense sont des processus psychiques inconscients visant a réduire ou a
annuler les effets désagréables des dangers réels ou imaginaires, en remaniant les réalités internes et
ou externes et dont les manifestations, comportements, idées ou affects, peuvent étre inconscients ou

conscients. »(p.38)

Ainsi, la définition des mécanismes de défense ne fait pas 'unanimité parmi les chercheurs et

cliniciens ni les différentes classifications.
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4.1.2 Utilisation des MD selon 1’age

Vaillant (1977) réalise une étude longitudinale en 1967. Ils étudient 3 groupes d'age différents
pendant une période de 1944 a 1975. Il montre qu’au cours de la vie les types de MD utilisés
changent au profit de MD plus mature comme la répression, l'anticipation, altruisme, humour,

et la sublimation.

Andrew (1993) montre également que les défenses immatures ont tendance a diminuer avec

I’age (étude portant sur des sujets de 12 a 75 ans).

Chez la personne agée: On dénombre peu d'études. Deux points de vue ressortent: soit ils ont
tendance a utiliser des défenses plus primitives, d'autres pensent qu'ils utilisent moins de

défenses qui distordent la réalité.

4.1.3 Utilisation des MD selon le genre

On ne retrouve pas de consensus sur une différence d’utilisation de MD selon le genre. Holi
(1999) a I’'aide du D.S.Q (defense style questionnaire) met en évidence que les hommes ont
des scores plus élevés concernant 1’'usage de la manifestation consciente de la dissociation, de
I’isolation, de la dévalorisation et de 1'agression passive que les femmes. Celles-ci ont des

scores plus élevés pour les items désignant I'altruisme et la somatisation.

Petraglia (2009) évoque le choix de l’instrument de mesure comme raison principale
d’absence de consensus. Dans une recherche en 2009, il trouve une différence selon le genre :
les hommes utilisent de maniere préférentielle le style régulation des affects, composé des
MD : isolation, intellectualisation, fantaisie et dissociation ainsi que le style adaptatif : auto-
observation, affirmation de soi, anticipation, sublimation et humour alors que Drapeau (2011)
ne trouve pas de différence dans une étude comparative entre deux instruments basés sur des
modeles différents : D.F.S ( defense functioning scale) et le D.S.Q dans I’utilisation de style

de défense.
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4.1.4 Utilisation des mécanismes de défenses suite a
un évenement vécu comme traumatisant
Silverstein (1996) a I’aide du DSQ, met en lien vécu d'expériences traumatiques et tendance a

l'utilisation de défenses immatures. Vaillant (2000) met en évidence un lien protecteur des

défenses matures contre le syndrome post-traumatique.

4.1.5 Utilisation des mécanismes de défenses lors de

la maladie.

Busch (1995) Nous invite a garder a l'esprit que la présence d'un mécanisme de défense

pourrait représenter une réaction a la maladie plutdt qu'une caractéristique prédisposant.

4.1.6 Question de 1’évaluation

Les MD étaient jusqu'a récemment observés dans le champ clinique et plus particulierement
étudiés par le courant psychodynamique. Ce concept integre depuis peu le champ scientifique
de la psychologie, de la recherche. On doit cette nouveauté a Michael Bond & Georges

Vaillant (1983)

« Il est temps que le moi et ses défenses soient vus comme des facettes de biologique et sociale et non pas

comme des objets du culte psychanalytique ».

Ces deux auteurs créent des instruments de mesures permettant d'étudier de maniere

empirique les défenses du moi, contrairement aux tests projectifs.

Le questionnaire peut permettre de mettre en €évidence les manifestations d'un style défensif

caractéristique du sujet en situation de conflit.
Avantages:

- Permet de mieux connaitre le fonctionnement du sujet présentant un trouble psychique ou

une maladie somatique.
- Permet de gagner du temps

- Elimine le probleme de fidélité inter évaluateurs
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- Permet de normer les données, permettant ainsi la recherche empirique.
Inconvénients :

Il semble difficile d'évaluer des processus inconscients par auto-questionnaire puisque la
subjectivité du patient peut induire dans ses réponses un contrdle conscient et donc déformer
le processus défensif (Perry, 2004). On enregistre ainsi des réponses qui peuvent correspondre
a des manifestations conscientes des mécanismes de défense. Plusieurs études comparatives
entre la DMRS de Perry et la DSQ de Bond, montrent que sur les 2 premicres versions (88 et
40 items) il n'y a que le groupe des défenses immatures qui semble mesurer la méme chose
que les autres échelles. Perry (2009) dans sa partie discussion conclut que le DSQ correspond
plus a une échelle unidimensionnelle mesurant un niveau de fonctionnement défensif général.
Le DSQ est moins sensible au changement sauf pour les défenses immatures. Le DSQ version

60 items a été travaillé pour améliorer la validité de contenu et de construction (2008).

L'étude des mécanismes de défense peut ainsi nous éclairer sur les retentissements des

stratégies défensives de chacun concernant 1'évolution d'une maladie somatique.

Afin d’avoir un tableau plus complet du fonctionnement psychologique de la personne face a
une annonce diagnostique, il nous semble important d’étudier également les stratégies

d’adaptation ou coping.

4.2 Les stratégies d’adaptations ou coping

4.2.1 Historique

Le concept de coping est un concept récent qui a pris naissance dans I’étude des mécanismes
de défense et s’en est peu a peu différencié en tant que coping dans les années 1967, comme

une stratégie d’adaptation consciente.

Lazarus et Folkman (1984) étudient et définissent le concept de coping comme étant

« L’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer les exigences

internes ou externes qui menacent ou dépassent les ressources d'un individu; ou encore

Des modifications constantes des comportements et des cognitions, afin de gérer des exigences internes ou

externes dépassant les ressources de la personne ». (p.141).
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Selon les auteurs, ces stratégies sont donc instables dans le temps puisqu’elles s’adaptent aux
circonstances. Le but du coping est de rétablir I’équilibre émotionnel en présence

d’événements déstabilisants.

Deux grands types ont été tout d'abord identifiés:

- le coping centré sur le probleme : serait orienté vers l'action, dans le but de changer la
relation entre la personne et sa situation par le biais d’actions: c'est le fait d'avoir tenté de faire

quelque chose qui compte : Tentative de changer la situation stressante.

- le coping centré sur 1'émotion comprend des stratégies cognitives qui ne modifieront pas la
situation, mais plutdt 1’attitude de la personne envers la situation. Il s’agit de réduire la
détresse émotionnelle en évitant la situation stressante sans tenter de modifier la situation :

Tentative de changer la maniere de vivre la situation stressante.
Ces deux dimensions servent a réduire I'anxiété ressentie par la personne;

Attribuer une hiérarchisation dans l'utilisation des processus de coping semble peu pertinent
pour notre étude. Il nous parait important d'évaluer pourquoi l'individu utilise des stratégies
différentes selon les situations rencontrées afin de faire face a sa détresse. Le choix des

stratégies peut varier et évoluer au cours du temps.

Pour Marx et Schult (1991): le coping centré sur le probleme est pertinent pour réduire

I'anxiété dans des événements controlables, mais 1'augmente lorsque la situation 1'est moins.

En revanche, Holmes et Stevenson (1990) évoquent que le coping centré sur 1'émotion
(comme la décharge émotionnelle) soulage le stress vécu dans des situations incontrdlables,
mais rarement dans celles contrdlables. Le fait d'identifier et de comprendre I'émotion que 'on

ressent peut soutenir 1'individu dans le vécu de la situation stressante (Stanton et al 1994)
Les différentes classifications

Paulhan et Bourgeois (cités par Callahan & Chabrol 2004) proposent 4 types de copings

différents :

- Les copings actifs sont des actions consistant a modifier directement la source de
I’éveénement stressant par la mise en place d'efforts comportementaux actifs afin d’affronter le

probléme pour le résoudre.

N

- Les copings passifs sont souvent liés a un état émotionnel négatif comme dépression,

attitude de déni.
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- Les copings évitant ont comme objectif de détourner l'attention de la source du stress
(évitement). Cela se traduit par la pratique d'un sport, relaxation, refuge dans les loisirs, mais
également peut aussi se traduire par des comportements addictifs comme fumer, boire de

l'alcool, prendre des médicaments.

- Les copings vigilants permettent de focaliser son attention sur le probleme afin de mieux la
controler: comme la recherche d'information. Cela peut aussi conduire a des attitudes
négatives comme développer une hyper vigilance: devenir obsédé par le probleme sans

trouver de solution efficace.

Moos (1993) (cité par Callahan & Chabrol 2004) propose 4 catégories de base dans le coping

actif/évitant

- Les copings actifs/cognitifs: Il s’agit de penser a quel point on est mieux que d'autres

souffrant plus.

- Les copings actifs/comportementaux : ¢’est la recherche de soutien comme de parler avec un

ami. C’est la mise en ceuvre d'une action dans le but de résoudre un probleme.
- Les copings évitant/cognitifs: c’est oublier le probléme, une sorte d’acceptation résignée.

- Les coping évitant comportementaux consistent en une décharge émotionnelle comme de

crier afin d'évacuer une frustration ou la recherche d'autres activités.
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Tableau 1. Stratégies d’adaptation au stress selon leurs caractéristiques

fonctionnelles.

Stratégies fonctionnelles ~ Stratégies a variabilité fonctionnelles Stratégies

dysfonctionnelles
Planification Soutien instrumental
Coping actif Soutien émotionnel Blame
Réinterprétation positive  Expression des émotions Déni
Acceptation Religion Usage de stupéfiant
Humour Désengagement
Distraction

Miiller et Spitz (2003) proposent une classification en termes de
fonctionnalité. (Choix de ce type de classification pour expliguer mes

résultats. ).

Muller et Spitz définissent les stratégies fonctionnelles comme étant des moyens de faire face

au stress permettant de garder ou de maintenir une certaine qualité de vie.

La Briefe Cope est un outil permettant de mesurer la fonctionnalit¢ des stratégies
d’adaptation. Les auteurs en ont fait une traduction francaise a partir de la version anglaise

construite par Carver (1997).
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4.2.2 Coping et maladie

Certains chercheurs notamment Maes (1996) avancent 1’idée que le modele classique de

coping, ne peut rendre compte de l'utilisation de coping au cours de la maladie chronique.

Les stratégies utilisées de faire face ne vont pas étre les mémes selon le type de la maladie:
celle entrainant des changements dans le quotidien comme le diabete versus celles confrontant
la personne a la représentation de sa propre mort comme le cancer.
Katz (1996) évoque deux types de copings utilisés dans la douleur chronique, se rapprochant
de ceux utilisés dans le vécu de la maladie chronique:

- Le coping attentionnel: impliquant deux types de stratégies:

Les Stratégies cognitives: l'imagerie positive/la  réévaluation/ l'auto
blame/l'attention a la douleur/la rationalisation.

Les Stratégies comportementales : comme le recours a I'hypnose a l'exercice/
recherche d'attention/l'expression émotionnelle/la recherche d'informations/la recherche
de soutien social.

- Le coping évitant

Les Stratégies cognitives: le détournement de I'attention/ignorer les sensations
douloureuses/ prise de distance/le déni/ prendre ses désirs pour des réalit€s/minimisation
de la menace/dissociation/suppression.

Les Stratégies comportementales: le repos, relaxation, prise de médicaments,
regarder la tvélévision,les loisirs, réductions des activités, augmentation des activités,

isolation.

4.2.3 Le coping et facteur age

Quayhagen & Quayhagen (cités par Callahan 2004) observent que les PA adoptent une

approche émotionnelle.

Irion (cité par Callahan 2004) pense que les PA utiliseraient plus des stratégies centrées sur le

probléme contrairement aux plus jeunes.

Les recherches montrent des résultats contradictoires: Serait-ce dues a la mesure? D’autres

études montrent autant de contradiction.
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Stanton (2000), évoque le caractere adaptatif des stratégies centrées sur les émotions chez la
PA. 1l explique que la maturité due a I’age et une conduite d'auto acceptation permettraient

une plus grande reconnaissance de leurs émotions.

Mc Crae (1989) évoque la stabilité du style de coping chez une méme personne (étude sur 7
années).

Diehl (1996) est plus nuancé concernant l'influence de 1’age puisqu'il évoque que les effets de
celui-ci vont dépendre de 1'expérience de 1'individu, de sa personnalité et de 1'utilisation de ses
capacités.

Chabrol & Callahan (2004) concluent qu’aujourd’hui I’effet de I’age sur un type spécifique de

coping n’est pas démontr¢.

4.2.3 Le coping et maladie liée a 1’age

Pour Souza-Talarica (2009) les sujets de leur étude, atteints d’un trouble démentiel de type
Alzheimer, montrent une différence d’utilisation des stratégies de coping en fonction de leur
atteinte cognitive. Malgré ce constat, les sujets ont tendances a utiliser des stratégies de type

émotionnelles.

4.2.4 Le coping et facteur genre

La différence de comportement s'observe surtout chez les sujets jeunes et tend a diminuer au
fil du temps: le garcon est plus externe dans sa maniere d'expliquer les situations alors que la
fille est plus dans le blame et la recherche de soutien.

Pour Goleman (1997), les femmes ont tendance a s’intéresser plus a leur vie interne, les
hommes cherchant plus naturellement des raisons externes a eux lors de conflit avec une

démarche de résoudre le probleme par eux méme.

Par contre, la stratégie d’évitement n’aurait pas de préférence de genre (Hazanov, 2003)
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4.3 Mécanismes de défense et coping

Les MD sont décrits comme étant des processus inconscients et le coping des stratégies

d’adaptation conscientes.

Au fil du temps et selon les auteurs, la distinction n'est plus aussi claire et on s'interroge de
plus en plus sur le lien qu'ils peuvent entretenir. Des auteurs comme Chabrol et Callahan
(2004) mettent en évidence des liens existant entre les résultats de questionnaires censés
évaluer les MD et les stratégies de coping. Or soit les échelles de mesure ne mesurent pas ce
qu'elles sont censées mesurer et en effet il y a des soucis dans la validité de certains items
concernant 1'évaluation des mécanismes de défenses, soit le coping et MD sont deux concepts

d'une méme entité, mais vus et €tudiés a la base par deux €coles différentes.

Plutchik (1995) avance une théorie intégrative visant a décrire un fonctionne psychique global
incluant les MD et les stratégies de coping. L'individu aurait pour se défendre
psychologiquement contre ses émotions deux types de défenses complémentaires: les MD
prenant racine dans l'enfance, de nature essentiellement inconsciente et des stratégies de

coping qui se développeraient au contact des différentes expériences de la vie.
Proposition d'un nouveau modele sur lequel on souhaite travailler :

On pourrait envisager un modele psychique dans la lignée de celui de Plutchik qui serait
construit sur un fonctionnement défensif de base (en termes de processus) qui serait le
réservoir défensif élaboré au cours du développement de I'individu. Ce réservoir comprendrait
notamment les défenses du moi au sens psychodynamique qui permettent au moi de se

défendre aussi bien contre un conflit psychique qu'une agression provenant de I'extérieur.

Les stratégies de coping seraient a envisager que comme des manifestations conscientes des
mécanismes de défense qui seraient utilisées seulement en situation aigué€ de stress. Ainsi
mécanisme de défense et coping ne seraient que les deux faces d’un méme phénomene (figure
3).
Ainsi nous redonnons aux copings son sens du début, selon Lazarus: le coping est une
stratégie utilisée pour gérer une situation de stress.
En cas de traumatisme, stress aigu, l'individu mettrait en place des stratégies adaptatives et
spécifiques prenant racine dans le fonctionnement défensif de base et pouvant moduler celui-ci selon
les résultats de l'interaction entre I'environnement traumatique et les stratégies de coping utilisées. On

envisage le mécanisme de défense et le coping comme étant deux expressions d'un méme concept,

ce serait la situation qui déterminerait le type de processus employé. .
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Concernant notre étude, nous partons ainsi de I'hypothese que les mécanismes de défenses et
les stratégies de coping mesurés par ces deux échelles ( DSQ60 et Brief COPE) seraient le
reflet d'un type de fonctionnement global de stratégies défensives, que nous souhaitons mettre

en évidence et observer dans son évolution au cours du trouble démentiel ( figure 3).
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Tableau 2

Coping
Vient de 1’étude des MD

Utilisation consciente

Plusieurs classifications selon les auteurs :
- Lazarus et Folkman :

Coping centré sur le probleme

Coping centré sur 1’émotion

’objectif est de réduire 1’anxiété ressentie

Muller et Spitz : classement selon

la fonctionnalité des stratégies
Coping et age : pas de consensus sur 1’effet
de ’age
Coping et genre : utilisation préférentielle
sauf pour les stratégies d’évitement.

Mesure : Brief Cope

Tableau récapitulatif et comparatif des mécanismes de défenses et de

stratégies de coping.

63



Figure 3 : Systeme de défense et de régulation de l'individu face aux

agressions internes, externe.

Stratégies de coping

conscients
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5. La problématique

5.1 HYPOTHESE GENERALE

L'annonce d'un diagnostic de démence est décrite a travers la littérature scientifique comme

étant une étape délicate de la prise en charge de trouble démentiel.

On peut s’attendre a observer chez certains patients, comme le propose Lacroix dans son
modele sur les réactions au cours de la maladie chronique ou encore Ninot & Roche (2009)

dans leur modele de I’appropriation, comme réaction a une annonce médicale.

- Un véritable séisme psychique caractérisant un état traumatique, ol nous pourrions
observer comme réaction : de la sidération, du déni, des mécanismes projectifs, des
difficultés a élaborer une pensée ou encore une incapacité a faire des projets. Ces réactions

pouvant étre expliquées par un vécu traumatique précoce qui serait ainsi réactivé.
- Une réelle souffrance sans réactivation de traumatisme ancien.

Ainsi les individus vont dans ce temps traumatique mettre en place au sein de leur appareil
psychique un ensemble de défenses : mécanismes de défenses et de stratégies de coping, leur

permettant de gérer comme ils le peuvent, selon leurs ressources, la situation de crise.

Nous souhaitons étudier a partir d'une vision intégrative du fonctionnement défensif de
I’appareil psychique, les réactions des personnes face a une situation de stress aigué que peut
représenter une annonce de trouble démentiel, puis observer une mise en place de processus
résilient ou non selon la personnalité de la personne, son histoire de vie et de ses interactions

avec son entourage.

Une annonce précoce permettrait tout d’abord au patient de mettre du sens sur ses troubles
puis de bénéficier du temps nécessaire a une mise en place d’un parcours résilient : En effet le
sens, c'est-a-dire pouvoir nommer, faire un récit par une mise en mots et effectuer des liens,
est une condition nécessaire pour Cyrulnik (2003). Cela peut permettre une projection de soi
dans l'avenir. Cela devrait favoriser un maintien a domicile. Alors qu’une annonce plus
tardive ou une non-annonce, risque de ne pas permettre une mise en sens, de développer des
liens, et alors de précipiter une entrée en institution non choisit par la personne agée.

Ce nouvel endroit décidé par d’autres ou on n’est plus acteur de ses choix de vie devient rarement un
lieu résilient. (Cyrulnik, 2003)
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5.2 Hypothéses opérationnelles :

Opérationnalisation de la résilience.

Nous avons utilis€ dans cette €tude, des indicateurs de mesures indirectes de résilience

comme la qualité de vie au quotidien ou encore la perception de son estime de soi.

En effet, nous n’avions pas acceés aux différents outils d’évaluation directe, ne le maitrisant
pas et face au manque de consensus, nous avons fait le choix d’utiliser d’autres outils a partir

d’indicateurs retenus au sein de la littérature scientifique :

- L’estime de soi : Selon Holmes 1993 (Cité par Nicole Guedeney, 2011), I’estime de
soi reposerait sur 2 fondations principales : le sentiment d’efficacité personnelle et le

sentiment d’avoir de bonnes relations.
- La qualité de vie
- Utilisation de coping actif: selon Muller et Spitz, [’utilisation de stratégies

fonctionnelles, en permettant a la personne de s’ajuster a la situation, favoriserait la qualité de

vie qui est lui-méme un indicateur de processus de résilience.

De plus les outils utilisés dans ce travail étaient bien adaptés a la personne agée ayant des

troubles cognitifs.

5.2.1 Hl le facteur stade de détection du trouble

démentiel: précoce versus modéré

Les patients détectés a un stade précoce d’un syndrome démentiel montreraient un parcours
plus résilient, qui serait évalué par une tendance a une meilleure estimation de leur qualité de
vie et d’estime de soi que ceux détectés un stade modéré (nous appuyant également sur
I’hypothese du profil comportemental de Antoine Lejeune). Les patients a un stade 1éger
ayant de meilleures capacités cognitives pourront mettre en place plus de stratégies : on

s’attend a
- Une utilisation préférentielle de stratégie de coping fonctionnelle et variable

- On s’attend a ce que ces deux styles de copings soient préférentiellement utilisés par

ceux développant par la suite un parcours résilient.
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Ceux moins résilients présenteront peu de recours au coping ou et une utilisation plus

dysfonctionnelle.

Cette hypothese est proposée selon les conclusions de la recherche de Lejeune (2010)

concluant a un parcours résilient possible si le diagnostic se pose de maniere précoce.

5.2.2 H2 sur le temps par rapport a 1l’annonce

Plusieurs modalités selon la temporalité de 1’annonce : on s’attend a des résultats relativement
similaires en termes d’utilisation de MD quelques soit le temps par rapport a I’annonce, car
les MD représenteraient une structure relativement stable alors que les stratégies de coping
seraient différentes selon I’évolution du temps, car plus réceptif a une situation de stress

(selon Ia littérature exposée dans la partie cadre théorique).

5.2.3 H3 sur le type d’annonce : annonce en des

termes précis versus floue

Annoncer un diagnostic clair en accord avec les représentations du médecin ainsi qu’en lien
avec ceux du patient, permettant de mettre en place une prise en charge cohérente, serait
moins désorganisatrice en termes d’utilisation des mécanismes de défense et dans la mise en
place d’un parcours résilient : maintien de 1’estime de soi dans le temps, de sa qualité de vie.

Cette hypothése est construite a partir d’observation clinique lors de ma pratique.

5.2.4 H4 sur le type de demandeur du parcours
diagnostic
On s’attend a observer des différences dans les réactions des patients. Moins le patient sera en
demande plus ses réactions seront liées aux comportements de 1’aidant. De maniere

exploratoire, nous supposons que les réactions des personnes agées seront plus liées aux

réactions de I’aidant, la personne représentant alors sa figure de soin. (Cyrulnik, 2008)
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5.2.5 H5 sur 1l’interdépendance entre le patient et

son aidant :

Le patient impliqué dans un processus démentiel impliquant progressivement une perte de son
autonomie psychique, aura tendance avec 1’évolution des troubles, a synchroniser ses

réactions a celles de son aidant.

Mes hypotheses comportent souvent des étapes, car nous nous intéressons a la progression des

réactions face a I’annonce que nous tenterons d’expliquer en termes de processus.
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Partie 2 Méthodologie

Ce deuxieme chapitre a pour objectif la description des différents aspects des méthodes

utilisées dans cette recherche.

Nous présenterons dans 1’ordre :
6 Présentations des 3 méthodes utilisées
7 Les participants
8 Les différents instruments de mesure
9

Procédure
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6 Présentations des 3 méthodes utilisées

Introduction :

Notre recherche se situe au carrefour de deux approches méthodologiques différentes : une
expérimentale et une clinique. Nous souhaitons combiner ces deux approches afin de profiter
des avantages de chacune, tout en comblant leurs lacunes respectives. En effet, nous avons
tendance a reprocher a la méthodologie expérimentale une approche du comportement coupée
de la réalité du terrain clinique, tout, comme il est reproché a la méthode clinique de n'étre pas
généralisable. Cette rencontre permettrait ainsi d'utiliser des éléments cliniques pour venir
contextualiser des données de groupe, c'est-a-dire utiliser une approche scientifique dans une
perspective écologique. Il nous parait important que le comportement étudié ne soit pas

uniquement celui représentatif d'une moyenne de comportement.

L'utilisation de ses deux types de méthodologie permet une approche systémique des effets de

I'annonce du diagnostic.

Les informations cliniques se rapportant a 1'individu vont permettre t'étayer nos données de
groupe standardisé. En effet, 1'approche systémique suggere une vision multifactorielle d'un
phénomene. L'approche expérimentale ne permet pas d'appréhender cette vision. Apporter des
éléments issus de ma pratique clinique ainsi que d’un suivi longitudinal permettent alors une

vision multifactorielle des effets de I'annonce sur le comportement de la personne.

A partir de cette double démarche méthodologique, nous proposons 3 étapes différentes
méthodologiques, permettant d’appréhender de maniére plus globale la question de I’annonce

sous différents angles de vu et de vécu :
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6.1 Méthodologie Transversal:

6.1.1 : Groupe Transversal :

Nous avons utilisé une méthodologie dites transversal. C’est-a-dire que nous avons
rencontrés des patients impliqués dans un parcours diagnostic d’un trouble démentiel, une
seule fois au cours de leur parcours. Cette démarche est intéressante pour notre étude, car elle
permet de rencontrer plusieurs personnes se trouvant a des temps différents de leur annonce
diagnostique. Elle permet de nous offrir une représentation moyenne des réactions au cours du
temps. Comme cette méthodologie a également ses lacunes, c’est-a-dire qu’on prend peu en
compte les différences individuelles et nos sujets étant différents sur plusieurs criteres comme
I’dge, le niveau socio-économique....la moyenne des réactions pourrait &tre bien
approximative. Ainsi, nous couplons cette méthodologie avec une autre s’inspirant d’une

approche Longitudinale, dans 1’objectif de contextualiser les réactions face a I’annonce.

6.1.2 Couple Patient-Aidant :

Nous avons également rencontré les aidants, volontaires, une seule fois, lors du parcours
diagnostic de leur parent. L’étude de leur réaction permet d’obtenir des informations

complémentaires afin d’établir des hypothéses explicatives des réactions de leur parent.

6.2 Sujets a partir d’un suivi longitudinal

Nous utilisons donc, en parallele, une méthodologie d’inspiration longitudinale. Nous
rencontrons nos sujets suite a une consultation médicale lors de leur parcours diagnostic. Puis,
nous les suivons a un rythme de tous les 3 mois. Nos sujets ne constituent pas un groupe dans
cette condition méthodologique car I’ensemble des sujets ne partage que peu de critere en
commun, hormis le fait d’étre impliqués dans un parcours diagnostic. Ainsi, 1’analyse se fait
en étude de cas en prenant appui sur des mesures de qualité de vie et d’estime de soi et un
entretien semi directif. Nous qualifions cette méthodologie d’inspiration longitudinale car
certains criteéres ne sont pas remplis comme la durée du suivi : Tous n’ont pas la méme durée

(perte de sujets au cours de I’étude).
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6.3 Groupe de discussion professionnel et famille.

6.3.1 Groupe de médecin

Nous avons constitué deux groupes de médecins afin de recueillir des informations
supplémentaires concernant les acteurs de [’annonce, toujours dans le but de mieux

comprendre les réactions des patients.

6.3.1.1 Médecins généralistes

Nous avons constitué un groupe de discussion composé€ de médecins généralistes. Nous avons
trouvé important de recueillir leur impression sur le diagnostic de trouble démentiel car, ils
sont quasiment systématiquement impliqués dans le processus diagnostic. Ils sont souvent le
premier intervenant a orienter vers une consultation mémoire et a suivre par la suite leurs

patients suite a I’annonce.

6.3.1.2 Médecins Gériatres de consultation mémoire

Nous avons également constitué un groupe de discussion de médecin gériatre afin de

recueillir les impressions des principaux acteurs de I’annonce.

6.3.2 Groupe Famille

Nous avons constitué un groupe de discussion de famille de patients afin de recueillir les

impressions des aidants sur le théme de 1’annonce diagnostique.

Ainsi, une analyse de discours de groupe nous permettra d’enrichir notre réflexion au sein de
notre partie discussion, lorsque nous essayerons de comprendre le comportement de nos sujets

face a leur annonce.

Notre suivi d’inspiration longitudinal tentera d’apporter des données tant qualitatives que

quantitatives a un niveau individuel et en termes de processus.

Enfin, P’approche transversale essayera d’apporter des données de groupe, permettant

d’appréhender le comportement de maniere groupale.
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7. Les sujets de I'étude

Introduction :

Les patients constituant les sujets expérimentaux ont été recrutés sur la base du volontariat

dans deux lieux différents :

Lors de leur consultation mémoire au sein du service de neurologie a 1’hopital de Bourg-en-
Bresse ainsi qu’ au sein d’une maison de retraite de Bourg-en-Bresse. Apres avoir recueilli
leur consentement libre et éclairé, les patients ont été répartis en deux types de suivi
différents, en suivi longitudinal (lorsqu’ils étaient suivis depuis leur annonce) et en suivi
transversal (lorsqu’ils étaient rencontrés une seule fois suite a une consultation médicale).

Un groupe contrdle a été au préalable constitué au sein de la population générale vieillissante.

Des Aidants ont été également rencontrés afin de mieux comprendre les réactions de leur

parent.

7.1 Les sujets du groupe dit Transversal :

12 personnes agées de 72 a 101 ans (m=83,1) vivant a domicile ou en maison de retraite ont
été suivies de maniere transversale, c’est a dire qu’elles ont €té rencontrées une fois au cours
de leur parcours diagnostic.

Le principal critere d’inclusion pour participer a I’étude était d’étre ou d’avoir ét¢ dans un
parcours diagnostic avec un diagnostic posé de maniere médicale par un gériatre ou un
neurologue quel que soit I’annonce faite avec utilisation du MMS, comme indicateur de stade

d’évolution des atteintes cognitive.

Le principal critere d’exclusion était toute personne ayant eu un quelconque lien

thérapeutique avec I’expérimentateur.

7.2 Les sujets du suivi dit Longitudinal :

8 personnes agées de 67 a 85 ans (m= 75,7) vivant a domicile ou en foyer logement ont été

suivies de maniere longitudinale.
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Elles ont été rencontrées plusieurs fois au cours de leur parcours diagnostic a intervalle de 3
mois a partir de leur premiere rencontre. Ces sujets ne constituent pas un groupe car ils n’ont

que peu de critéres d’appariement. Ainsi, ces sujets constituent des études de cas.

Les critéres d’inclusions et d’exclusions sont les mémes que pour les sujets Transversaux.

7.3 Les Aidants

14 personnes agées de 45 a 80 ans (m= 62 ans) constituent les Aidants. Nous avons observé
leur réactions au regard de celles de leur parent. Ils forment ainsi tous deux un couple Patient-
Aidant. Nous avons également comparé leurs réactions face a celles des autres groupes. Le
critere d’inclusion pour étre un aidant est d’étre le parent principal qui se définit lui-méme
comme étant la personne la plus proche. Il doit étre également désigné comme tel par le

Patient.

7.4 Les sujets du groupe dit Controle

54 personnes agées de 55 a 99 ans (m=70,72) constituent le groupe controle. On distingue

€galement deux sous-groupes:
- une population vivant a domicile
- une en maison de retraite.

Pour des raisons éthiques, nous n’avons pas effectué de MMS aux personnes vivant a
domicile, car nous nous serions trouvées dans une interrogation face a la détection d’un
déficit sans demande (n’étant pas le but de notre recherche). De plus cela aurait pu introduire
un biais, celui de mettre le sujet en situation ‘pathologisante’, ce qui influencerait alors le
résultat aux autres questionnaires. En maison de retraite, la situation est différente puisque les
personnes sont automatiquement soumises a ce test a la demande soit du médecin traitant soit

du médecin coordinateur.

Critere d'inclusion et d'exclusion : ne pas étre dans un parcours diagnostic lié a des
pathologies de type démentiel. Nous avions conscience que cela n’éliminait pas les personnes
ayant un tel trouble. Le but de notre ¢tude étant d’étudier les effets de I’annonce, il nous

paraissait important de rencontrer des personnes qui n’étaient pas dans un processus
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diagnostic et qui se présentaient et se pensaient non atteint d’un déficit cognitif, ni d’une perte

d’autonomie provoquée par ce type de déficit.

Celui-ci est constitué¢ afin de servir de point de référence pour observer 1’utilisation des
mécanismes de défense (MD) et des stratégies de coping préférentielles des personnes agées
vivant un contexte d’annonce diagnostic. Ce groupe contrdle n’ayant pas exactement le méme
age, nous estimons que 1’appareillage se fait alors sur un autre critére, bien que la différence
d’age puisse introduire un biais lors des interprétations. Le critére d’appareillage est donc une
population a la retraite étant dans un processus de vieillissement en bonne santé. Nous
comparons donc sur une logique de trouble cognitif identifié versus non et non sur une simple
logique d’age qui ne révele pas les mémes réalités. Bien que notre population ait en moyenne

plus de 60 ans.

7.5 Les sujets des groupes

Nous avons constitué 3 groupes de discussion : un groupe de médecins généralistes, un

groupe de médecins gériatres et un groupe d’aidants familiaux.

7.5.1 Les médecins généralistes : de larégion de Bourg en Bresse (01)

constituent le groupe des médecins généralistes.

7.5.2 Les médecins gériatres : de larégion de Bourg en Bresse (01) constituent
le groupe des médecins spécialistes, acteurs directes de ’annonce. Nous aurions aimé invité
des médecins neurologues de la consultation mémoire, mais la rencontre n’a pas pu se faire.
Cependant, méme si n’avons recueilli que les impressions des médecins gériatres, nous
pensons que celles-ci peuvent Etre représentatives car malgré leurs spécialisations différentes,
les deux types de médecins, effectuent le méme role de médecins spécialistes de I’annonce

d’un trouble démentiel au sein de notre consultation mémoire de I’hdpital Fleyriat.
7.5.3 Des aidants familiaux de famille :

Constituent un 3 ¢ groupe de discussion.
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8. Les différents instruments de mesure :

Introduction :

Les sujets dits Longitudinaux, les sujets dits Transversaux, 1’Aidant, ainsi que les sujets du
groupe Contrdle, ont remplis 3 auto-questionnaires : le DSQ60, la Brief-Cope et 1’échelle

d’Estime de Soi de Rosenberg.

Les Longitudinaux et Transversaux ont également rempli le questionnaire de qualité de vie
(QOD- AD) et le questionnaire déterminant le style d’attachement actuel (Adult Attachment

Questionnaire).

8.1- Le DSQ60 (the defense style questionnaire)

Cet outil est un auto-questionnaire validé en langue francaise (Drapeau, 2003). Il possede de
bonnes qualités psychométriques (Thygesen, 2008). Il mesure les manifestations conscientes

des mécanismes de défenses.

Il possede 60 items, permettant de mesurer 30 styles défensifs, représentés chacun par deux

items.
Ces 30 styles sont répertori€s selon 3 niveaux de maturité, du plus mature au plus immature.

Pour chaque item, la personne indique sa maniere de réagir, en entourant le numéro qui lui
correspond, sur une échelle de Likert en 9 points (0 ne se reconnait pas du tout dans le

comportement proposé a 9 est tout a fait applicable a la personne).

Une feuille de calcul permet d’obtenir 4 indices : indice de maturité¢ défensive, indice de

défense immature, de défense intermédiaire et de défense mature.
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8.2 La brief-cope

Cet Outil est une version abrégée d’un auto-questionnaire. Il est validé en langue francaise
(Miiller et Spitz 2003). Il permet d’évaluer les stratégies de coping utilisées par une personne

lors d’une situation de stress.

Ce questionnaire est rapide a compléter et mesure 14 dimensions de stratégie de coping.

Chaque dimension comprend deux items (soit 28 items au total).

Les stratégies évaluées, classées en fonction de leur fonctionnalité, sont issues des stratégies
de copings centrés sur le probléme (planification, coping actif, etc.) ou sur 1’émotion
(recherche de soutien émotionnelle, réinterprétation positive, déni, etc.). Nous avons utilisé a
travers notre consigne, la forme situationnelle du questionnaire. C’est-a-dire que la personne
était invitée a répondre aux questions dans une situation stressante, en faisant référence a la
situation de la consultation d’annonce. Pour chaque item, les personnes devaient indiquer leur
choix parmi 4 possibilités (jamais, de temps en temps, souvent ou toujours). Nous obtenons
des scores nous permettant d’observer ’importance d’utilisation des stratégies de coping

selon les personnes.

8.3 L'échelle d’estime de soi de Rosenberg

Ce questionnaire a été créé par Morris Rosenberg en 1965. Il mesure la vision que nous avons
de nous-mémes c’est-a-dire, la valeur que nous nous accordons en tant que personne. Cette

échelle de mesure est une des plus utilisées, car

« [Ce test]se distingue tant par sa brieveté de passation que par la généralité des items qui reposent

sur l'évaluation globale de sentiment positif ou négatif que peut avoir le sujet quant a sa personne »

(.Vallerand & Valliere, 1990)

Cette échelle propose dix items correspondant pour les questions 1, 2, 4, 6 et 7 a une forte

estime de soi et les questions 3, 5, 8, 9 et 10 correspondant a une faible estime de soi.

Pour chaque item, les réponses du sujet sont cotées sur une échelle en 4 points allant de 1 :
tout a fait en désaccord a 4 : tout a fait d’accord. Nous obtenons un score sur 40, sachant que

plus le sujet se rapproche de ce score, meilleur est son estime de soi.
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Un tableau d’interprétation des résultats permet de classer les sujets selon leur niveau

d’estime. (Annexe).

8.4 Echelle de qualité de vie QoL-AD

Ce questionnaire a été créé par Rebecca Logsdon (1999) et validé en langue francaise (entre
2006 a 2008 par le CHU de Reims (équipe EA 3797), sous la direction du Professeur Jean-
Luc Novella). Cette échelle est une mesure spécifique de la qualité de vie des personnes ayant
un trouble démentiel. Elle comporte habituellement 2 versions : une a compléter par le patient
et I’autre par son aidant. Nous n’avons utilis¢é que la version patient. Ce questionnaire
interroge 13 aspects de la vie de la personne comme sa santé physique, sa mémoire, 1’image
qu’il a de lui, ses relations a I’autre ou encore sa perception de sa situation financiére. Chaque
aspect est coté de 1 (mauvais) a 4 (excellent). Un score élevé indique une bonne qualité de

vie.

8.5 Adult attachement questionnaire

Ce questionnaire a été cré¢ par Hazan et Shaver en 1987. Il s’appuie sur les travaux de Mary
Ainsworth s’intéressant aux styles relationnels des adultes. Il1 établit un lien entre
I’attachement du bébé envers sa figure d’attachement et 1’adulte envers son conjoint ou
d’autres adultes. Cet auto-questionnaire est composé d’un item comprenant 3 paragraphes,

permettant de mettre en évidence le style relationnel dominant actuel.
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9 Procédure

9.1 Les sujets Transversaux et Longitudinaux

Introduction :

Le médecin spécialiste de la consultation mémoire de 1’hopital Fleyriat, propose aux patients
et a leur aidant de me rencontrer a la suite de sa consultation, afin d’évoquer leur vécu de leur
parcours diagnostic. Si les personnes acceptent, je les rencontre juste apres le rendez-vous

d’annonce ou de suivi, dans un bureau se trouvant au sein du méme service .

On explique de maniere standardisée que nous effectuons une recherche dans le cadre d'un
doctorat. Celle-ci s'intéresse a la maniere dont les personnes réagissent suite a consultation
d’annonce (stressante) et comment leurs réactions évoluent dans le temps. Il s’agit de leur
donner la parole dans ce processus diagnostic. On précise que leur anonymat sera préservé et
qu'a tout moment ils peuvent interrompre leur participation. Nous nous efforcons de garder
une standardisation entre tous nos sujets afin de pouvoir comparer leurs réactions. Cependant,
ma recherche s’ancre principalement dans le champ de la clinique et implique donc
concernant les sujets suivis en consultation mémoire, une certaine flexibilité afin d’assurer un
maximum leur bienétre et d’assurer ainsi que leur participation leur apportera autant que leur

parole et vécu nous apporteront pour une amélioration de I’annonce.

Dans le cas ou la personne vient de vivre une annonce diagnostique, nous lui proposons de
nous revoir tous les 3 mois afin de recueillir ses impressions dans le temps. Cette personne

intégre ainsi notre groupe de suivi longitudinal.

Dans le cas ou la personne rencontrée a déja recu son diagnostic et est venue rencontrer le

médecin dans le cadre de son suivi, nous les intégrons dans le groupe des sujets transversaux.
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Déroulement de la passation :

Tout d’abord, nous recueillons quelques données personnelles comme :
- la date de naissance,

-le statut marital,

-le nombre d’enfants et de petits enfants,

- le statut professionnel,

- les activités au cours de la semaine

-et s’ils ont déja consulté pour leur mémoire.

Puis, la personne répond aux 4 auto-questionnaires, présentés toujours dans le méme ordre.

- DSQ 60 (mesure des manifestations conscientes des MD) : nous avons fait le choix de
le proposer en premier, car ¢’est le questionnaire le plus long, demandant le plus de
capacité attentionnelle, de plus elle nous parait étre 1’épreuve la plus délicate, car peut
confronter la personne a une certaine intimité pouvant étre déroutante'®. Enfin, nous
ne souhaitions pas que ce questionnaire soit ‘pollué¢’ par la consigne de notre

deuxiéme questionnaire incluant le concept d’événement stressant.

- Le questionnaire Brief Cope (mesure les stratégies d’adaptation (stratégies de
coping). Nous demandons a la personne de se représenter le moment de 1’annonce
avec son médecin pour elle lorsqu’elle répondra aux items du questionnaire (forme

situationnelle).

- Le questionnaire de qualité¢ de vie : QOD-AD. Nous proposons a la personne de nous
donner leur avis sur différents aspects de leur vie actuelle en choisissant entre 4

réponses possibles : mauvais, moyen, bon ou excellent.

"®Nous ne souhaitions pas que la personne termine la rencontre sur un sentiment déroutant.
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- L’¢échelle d’Estime de Soi termine la passation des auto-questionnaires. Il nous parait
intéressant de terminer avec cette épreuve, car elle est courte, demande directement la
perception que l’on se donne de soi et enfin requiere moins de capacité

attentionnelle'.

Enfin, nous terminons ’entretien par un entretien semi-directif concernant les évenements de
vie importants et les différentes figures d’attachements au cours de 4 périodes de vie :

enfance, adolescence, adulte, et actuellement.

9.2 La passation des sujets du groupe controle:

Nous proposons a des personnes agées a la retraite de participer a notre étude.

Nous leur expliquons de manicre standardisée que nous recherchons des PA n’étant pas
impliqués dans une démarche diagnostique pour des troubles mnésiques. Ils aideront ainsi a
mieux comprendre les réactions que 1’on peut développer face a une annonce diagnostique et
d’observer I’évolution dans le temps, permettant ainsi de contribuer a la recherche d’éléments

explicatifs des différences interindividuelles.
La passation dure environ 30 minutes, au domicile des PA.
Elle se déroule de préférence le matin afin de favoriser les capacités attentionnelles.

La personne passe le questionnaire DSQ 60 puis la Brief Cope avec comme consigne de se
représenter une situation d’annonce médicale stressante et enfin le questionnaire d’estime de

Soi.
9.3 Le déroulement du groupe de discussion

Nous avons montré aux trois groupes (groupe de médecins généralistes, de médecins
spécialistes et groupe d’Aidant familiaux), lors de rencontres différentes, un méme film
amorce de 8 minutes. Celui-ci montrant I’intervention d’un médecin gériatre lors d’une
rencontre sur le théme de 1’annonce diagnostique (Le Dastumer , 2010). Chaque groupe est
invité, a la fin de cette vidéo, a donner son avis. Cette discussion de groupe a pour but de nous

permettre d’analyser les représentations de chaque acteur de I’annonce et personnes gravitant

' Ce test ne confronte pas la personne a son déficit donc relativement bien vécu.
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autour, de venir éclairer le vécu et les réactions des personnes agées impliquées dans un

processus diagnostique.
9.4 La passation des Aidants.

Nous rencontrons 1’aidant principal lors d’une consultation médicale de son parent. Nous lui
proposons de remplir les mémes auto-questionnaires que son parent dans le but de mieux
comprendre les réactions de son parent. L’aidant ne remplit pas le questionnaire
d’attachement, ni celui de qualité de vie. Il remplit donc, le DSQ 60, la Brief-Cope (version

situationnelle) et le questionnaire d’Estime de Soi.

82



Partie 3 : Résultats

Plan de cette partie
9 Statistiques descriptives
10 Résultats par hypotheses

11 Résultats de nos groupes de discussion

10 Statistiques descriptives globales :

10.1 Présentation des différents facteurs de I’étude en chiffres.

10.1.1 Lieux

Nous avons dénombré 3 types de lieux de vie selon le type de sujets de notre étude.

EHPAD 25% des controles 0 des aidants 20% des expérimentaux
DOMICILE  74% des contrdles 100% des aidants 70% des expérimentaux

Foyer logement 10% des expérimentaux

10.1.2 Statut professionnel

En activité  25% des controles  50% des aidants

A la retraite 74% des contrdles  50% des aidants
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10.1.3 Type d’annonce

20 annonces : 14 Alzheimer
1 vasculaire

1 Maladie de la Mémoire

3 troubles de la Mémoire

10.1.4 Type de médecin

Gériatre 7

Neurologue 13

10.1.5 Les antécédents

MCI 33%
Aucun 55%
Dépression 5%

Déja annoncé 5%

10.1.6 Type d’attachement

Type 1 sécure  50%
Type 2 insécure 50%
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10.2 Statistique comparaison 2a2

Explication de la méthode statistique :

Nous avons choisi d’utiliser un test statistique non paramétrique, car les groupes que nous
comparons ne sont pas homogenes et utilisant des variables catégorielles, nous avons utilisé

un Khi2.

Nous découpons notre analyse en plusieurs temps ou la variabilité individuelle sera

appréhendée a travers les données du suivi longitudinal.

10.2.1 Les effets significatifs

Nous retrouvons des effets significatifs :
Concernant 1’age, nous retrouvons un effet de celui-ci (Khi2=17,714, p=0.0001)

Concernant la stratégie de coping : Planification, les Aidants planifient plus que les Controles

et les Patients (Khi 2 = 8.063, p=0.0178).

Concernant la stratégie de coping Religion, les Patients y ont plus recourt que les Contrdle et

les Aidants. (Khi2=5.123, p=0.0772).

Concernant la maturité psychique, on ne note pas de différence significative entre les Patients,

les Controles ainsi que les Aidants.

Concernant I’estime de soi, on ne note pas de différence significative entre les groupes.

10.2.2 Les tendances

Nous appelons tendances les moyennes de groupes montrant de maniere descriptive une

différence avec 1’autre groupe.

L’indice Affect du DSQ: Les sujets ont tendance a plus 'utiliser que les aidants, mais moins

que les contrdles.
La stratégie de coping : Humour : Les Patients de 1’étude ont plus tendance a ’utiliser.
La stratégie de coping : Déni : Les Patients ont plus tendance a 1’utiliser

La stratégie de coping : Auto distraction : les Aidants ont tendance a plus 1’utiliser que les

autres.

La stratégie de coping : Désengagement, les Patients ont tendance a plus 'utiliser.
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En résumé:

On constate que I’age des participants a un effet significatif sur les résultats. Ainsi, les effets

non significatifs peuvent étre interprétés comme une conséquence de 1’effet de 1’age.

Les sujets de I’é¢tude utilisent de maniere significative la stratégie de coping Religion et ont
tendance a se démarquer des autres groupes concernant l’utilisation des copings suivant :

L’humour, le déni, et le désengagement.

Les Aidant utilisent de maniere significative la stratégie de coping Planification et ont
tendance a se démarquer concernant 1’utilisation du coping d’Auto distraction.On ne constate

pas d’effet de I’estime de soi.

11. Résultat par hypothese :

11.1 Hypothese 1 : Le facteur stade de détection du trouble

démentiel: précoce versus modéré

Les patients détectés a un stade précoce d’un syndrome démentiel, montreraient un parcours
plus résilient. Celui-ci serait évalué par une tendance a une meilleure estimation de leur
qualité de vie et d’estime de soi au cours du temps que pour ceux détectés a un stade modéré.
Les patients a un stade léger ayant de meilleures capacités cognitives, pourront mettre en
place plus de stratégies : on s’attend a une utilisation préférentielle de stratégie de coping
centré sur I’émotion dans un premier temps. Puis a observer dans un second temps des
patients continuant dans [’utilisation de cette stratégie et d’autres évoluant sur un
comportement de recherche de soutien ou d’utilisation de coping de résolution de probleme.

On s’attend a ce que ces deux styles de copings soient préférentiellement utilisés par ceux

développant par la suite un parcours résilient.
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En résumeé

Les sujets du suivi longitudinal et les Transversaux :

Les sujets ayant un MMS supérieur a 24 lors de I’annonce auront meilleure estimation de

qualité de vie et meilleure estime de soi.
Les Longitudinaux :

Ils montreront une utilisation de coping centré sur les émotions puis au cours du temps
utilisation des deux types de copings centré sur le probleme et sur les émotions. Ces

stratégies de coping appartiendront plus a la catégorie dite fonctionnelle.

11.1.1 Indicateur de stade de détection a partir de

la valeur seuil de 24/30

On considere que la détection est précoce, lorsque les résultats au MMS se situent entre 30-
24/30. Lorsque cette note est comprise entre 23-20/30, nous considérons que la détection est
plus tardive.*

11.1.1.1 MMS supérieur a 24

N : 8 personnes, m : 79 ans

Odf:m:5.1

Image : m: 3.16

Affect : m:4.2

Mature : 6.38

Estime de soi : 32.13°

Qualité de vie : 36.75%

%0 Cette limite du 24/30 est généralement utilisé dans les recherches ainsi qu’en clinique.
*! Le score d’estime de soi est sur 40
22 Le score de Qualite de Vie est sur 52
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11.1.1.2 MMS inférieur a 24
N:12

Moy : 81 ans

Odf:5.14

Mature : 6.1

Image : 3.05

Affect: 3.7

Estime de soi : 32.75

Qualité de vie : 33.83

11.1.1.3. Population Contrédle
N : 54 personnes

Moy : 70 ans

Odf : 4.98

Mature : 6.1

Image : 3.15

Affect : 4.09

Estime de soi : 32.19

11.1.1.4 Population d’Aidant
N : 14 personnes

Moy : 62. ans

Odf:5.2

Mature : 6.67

Image : 2.7

Affect: 2.9
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11.1.2 Résultats Odf.

Tableau.3
ODF Image Affect Mature
MMS>24 | 5,10 3,16 4,22 6,39
MMS<24 | 5,15 3,05 3,74 6,15
Aidants 5,27 2,70 2,99 6,68
Controle | 4,99 3,16 4,09 6,20

Moyenne des différents indices de maturité psychique obtenue au

questionnaire DSQ60 pour les 4 groupes.

Figure 4

Moyenne des résultats obtenus au DSQ60 selon le niveau de MMS, le

statut d’aidant ou de controle

8,00
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Analyse descriptive

De maniere descriptive, on observe que les résultats de ’ODF (une mesure de maturité
générale du mécanisme conscient de ceux inconscients) montrent une relative stabilité entre
les différents groupes. On observe cependant une tendance a une surutilisation des défenses

qualifiées de matures pour le groupe des Aidants par rapport aux autres groupes.

11.1.3 Résultats des copings répartis en 3 classes

(selon Muller et Spitz)

La classe fonctionnelle regroupe 4 stratégies de coping plutot orienté vers la résolution de

probleme : Planification, Coping actif, Réinterprétation Positive et Acceptation.

La classe fonctionnelle variable regroupe 6 copings en majorité centrés sur I’émotion :

Recherche de Soutien Instrumental, de Soutien Emotionnel, Expression des Emotions,

Religion, Humour et Distraction.

La classe dysfonctionnelle est appelée ainsi par Muller et Spitz, car a moyen et long terme,

I’utilisation de ses copings serait plutot néfaste au fonctionnement de la personne. Elle

regroupe 4 stratégies de coping : Blame, Déni, Utilisation de Substance et Désengagement.

Tableau 4

Fonctionnelle | variable dysfonctionnelle
MMS<24 | 4,958 4,291 3,52
MMS>24 | 5,321 4,928 3,928
contrble 5,286 4,098 3,319
aidant 5,613 3,984 3,317

Utilisation moyenne des stratégies de coping en fonction

des 4 groupes.
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Figure 5

Moyenne des résultats obtenus au Brief Cope classé en 3 catégories de
résultats selon son niveau de MMS (< ou > 24), son statut d’aidant ou

de controle.

m Fonctionnels
W variable

m dysfonctionnel

MMS<24 MMS>24 controle aidant

On regarde plus particulicrement deux types de copings spécifiques :

- Phumour, dans sa dimension créatrice (Marie Anaut) et dans sa capacité a permettre une
mise a distance de I’émotion pour mieux gérer et mentaliser, nous intéresse dans le role qu’il

pourrait jouer comme indicateur de résilience.

-Le Blame est percu comme dysfonctionnel (Muller et Spitz). Il nous intéresse alors comme

une stratégie pouvant entraver un processus résilient.
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Tableau : 5

moyenne | ET MIN MAX N
MMS<24 | 4.25 1,65 2 6 12
MMS>24 | 5.28 1,79 3 8 8
Controle | 3,79 0,54 2 5 54
Aidant 3,90 1,53 2 8 14

Moyenne et Ecart-type, d’utilisation des stratégies de coping Humour en

fonction des 4 groupes.

Tableau : 6
moyenne | ET MIN MAX N
MMS<24 | 391 1,44 2 6 12
MMS>24 | 5,28 1,11 4 7 8
Controle | 4,18 1,07 3 7 54
Aidant 4,37 4,37 2 7 14

fonction des 4 groupes.

Moyenne et écart-type d’utilisation des stratégies de coping Blame en




Figure 6 Moyenne des résultats obtenus pour Humour et le Blame au Brief
Cope selon le niveau de MMS (< ou > 24), le statut d’Aidant ou de

Controle

B humour

M blame

MMS<24 MMS>24 controle aidant

Analyse descriptive :

On observe que concernant I’utilisation de I’Humour comme stratégie de coping, il est plus
élevé chez les sujets Patients que dans le groupe Controle ou Aidant. On observe une
tendance a étre plus utilisé par les patients ayant un MMS inférieur a 24 (m : 5.28) que ceux

ayant un MMS supérieur (m : 4.25).

Concernant le Blame, on note les mémes tendances .On observe cependant que le groupe
Patients utilise soit de maniere équivalente les 2 stratégies (<24) soit de maniere préférentielle

I’humour (>24) alors que le groupe Controle ainsi que Aidant la tendance est inversée.
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11.1.4 Résultat Estime de soi

Tableau 7
moyenne | ET MIN MAX N
MMS>24 | 30,13 4,64 24 36 8
MMS<24 | 32,75 5,01 24 40 12
Aidants 31,82 4,51 19 40 14
Controle | 32,19 4,76 21 40 54

Moyenne et écart-type obtenus par les 4 groupes (MMS< ou > 24, Aidant

et Controle) au questionnaire Rosenberg,(mesurant I’'estime de soi).

Tableau 8

estime de soi

Att 1 31,44

Att 2 31,9

Moyenne obtenue au questionnaire Rosenberg (mesurant I'estime de soi),

selon le type d’attachement des Patients.
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Figure 7

Moyenne des scores obtenus au questionnaire Rosenberg selon le niveau
de déclin cognitif mesuré par le MMS (< ou > 24), le type d’attachement

des Patients (1 sécure et 2 insécure) et son statut d’Aidant ou de Contréle
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11.1.4.1 Analyse descriptive

On observe des résultats tres différents selon les groupes .

Les patients ayant un MMS supérieur a 24 s’attribuent une estime de soi (30.13) inférieur aux
groupes Controle (32.19) et Aidant (31.82).

Alors que les patients ayant un MMS inférieur a 24, s’attribuent une estime de soi (32.75)
plus haute que le groupe contrdle et aidant.

Ce résultat a tendance a aller a I’encontre de nos prédictions. Cependant, regardons a travers
deux exemples, I’évolution de Iattribution de I’estime de soi des personnes du suivi

longitudinal :

M. Lau (MMS a 26)
Le jour de I’annonce, il évalue son estime de soi a 28/40, 3 mois plus tard a 31/40, 3 mois

plus tard a 33/40. On observe dans le temps une augmentation clinique de son estime de soi.

Ce résultat va dans le sens d’une mise en place d’un processus de nature résilient.
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Mme Da (MMS a 19) elle s’attribue une relativement bonne estime de soi (33/40) qui va
rester relativement stable dans le temps (36/40 et 33/40). Elle exprime ne pas avoir été
choquée par I’annonce et I’ensemble de ses résultats et discours peuvent étre compris comme

si cette annonce ne la consternait pas, mais plut6t son fils.

On observe des écarts types dans les mémes valeurs dans les 4 groupes. Ainsi les données

peuvent servir de tendance.

Ainsi, de maniere descriptive, on observe que le niveau d’atteinte cognitive semble jouer sur
la perception de son estime de soi lors d’une annonce diagnostique ou lors de son processus.
Le niveau d’atteinte cognitive a donc de maniere descriptive un impact sur la perception de
son estime de soi lors d’un processus diagnostic. Ceux ayant des troubles cognitifs plus
importants s’attribuent une meilleure estime de soi. (Il serait alors intéressant de voir la
distribution de leur type d’attachements selon leur atteinte cognitive). L’estime de soi
semblerait, cependant, moins dépendante du contexte de 1’annonce concernant nos sujets
ayant un degré d’atteinte cognitive plus avancé. Cette tendance s’illustre également a travers
les sujets du suivi longitudinal : par exemple, MH nous apprend que ce serait plutdt la
maniere de ne pas répondre a ses besoins qui semble I’atteindre. Il exprime se sentir comme
un « zéro » MH avait besoin d’étre entendu dans sa douleur du dos par la mise en place d’un
traitement adapté. Ce que le médecin a d’ailleurs réajusté lors de la prochaine consultation et
cela a eu un effet direct sur le moral et sur son estime, puisque grace a cela il a pu reprendre

ses activités de bricolage.

11.1.4.2 Estime de soi en fonction du type d’attachement

L’écart entre les sujets s accordant un attachement actuel de type 1 sécure ( N : 9) est faible
par rapport a ceux ayant un attachement de type 2 insécure (N : 11). De plus 1’échantillon
étant petit, on peut dire avec ces données que le type d’attachement sécure ou insécure ne
semble pas étre lié a I’estime de soi de manicre claire et directe. Certains se disent sécures
avec une estime de soi moyenne comme M. Lau alors que d’autres, insécures s’attribuent une

bonne estime de soi comme Mme An. .

Regardons maintenant de maniere plus ciblée la figure d’attachement que s’attribue chacun

des deux groupes d’attachements (sécure et insécure).
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Dans le groupe sécure (N : 9) :

- 5 personnes désignent leur conjoint comme figure principale d’attachement actuel

contre 4 citant les enfants. La majorité est en couple et ne vit pas seul.
Dans le groupe insécure (N : 11) :

- 10 désignent un de leur enfant ou neveux, nicce comme figure d’attachement contre 1

désignant un conjoint. La majorité vit seule ou en maison de retraite.

De maniere descriptive, on remarque que le groupe insécure rapporte une figure
d’attachement actuelle étant d’une autre génération et ne vivant pas avec eux. Le type
d’attachement s ajusterait il a la figure actuelle d’attachement ? Alors que 1’estime de soi

semble peu dépendante de cela si ce n’est du niveau cognitif.
On pourrait alors poser une tout autre hypothese clinique :

- A travers la figure d’attachement actuelle, il y aurait une réactualisation de la premiére
figure d’attachement réactivée par la figure d’attachement actuelle qui remplit un role
de figure de soin, provoquant une activation de son MIO construit lors des premieres
interactions. (a développer dans des recherches futures) ou est-ce tout simplement une
dégradation du lien d’attachement du a la perte d’autonomie provoquant 1I’épuisement

de I’aidant ce qui dégrade la relation d’attachement ?

Pour répondre a cela, il faudrait suivre de maniere longitudinale un patient et son aidant dans
le temps au fil de la dégradation cognitive. 1l faudrait également mesurer le type
d’attachement selon le niveau cognitif au sein d’un plus grand groupe afin d’observer si le fait
de s’attribuer un type d’attachement dépendrait de la dégradation cognitive qui dégraderait

par cascade la qualité du lien.

11.1.4.3 Exemple clinique dans le suivi longitudinal montrant

la variation du score d’estime de sol selon le MMS.

M. Lau (annonce faite MMS sup 24)

- Exemple d’estime de soi qui augmente alors que le MMS et la perte d’autonomie

augmentent

Score d’estime de soi(ES) en fonction du temps le séparant de 1’annonce. Nous vous

rappelons que la distance séparant deux rencontres est de 3 mois. :
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Temps 0 :28/40 (MMS 27/30),
Temps 1 : 31/40(MMS : 26/30)
Temps 3 : 33/40,

Temps 4 :36/40,

Temps 5 :34/40

Temps 6 : 36/40

On note une anosognosie sur un diagnostic clair. Ce monsieur a tendance a 1’utilisation de

I’humour et montre un comportement tres dépendant de sa femme.

Il semblerait que son estime de soi soit préservée par son anosognosie, ce qui maintiendrait

son sentiment d’efficacité personnelle (selon Holmes 93).

Nous souhaitons préciser que I’anosognosie de ce monsieur n’a pas été mesuré dans le cadre
de cette recherche mais a été identifié lors de son parcours diagnostic par le neurologue. Ce
comportement anosognosique a été également observé d’un point de vu clinique lors de nous

multiples rencontres.
Mme L (annonce faite MMS sup 24)

Exemple d’une estime de soi qui varie, mais pas forcément en fonction du niveau

d’atteinte cognitive.
Score d’ES :
Temps 0 : 26/40 (MMS 26/30),
Temps 1, 30/40
Temps 2, 32/40
Temps 3, 23/40
Temps 4, 20/40 (MMS 19/30)
Temps 5, 25/40
Temps 6, 28/40
Temps 7, 26/40

Le diagnostic a été flou. On propose 1’idée suivante comme interprétation de cette variation :
probablement que I’estime de soi pourrait varier en fonction de son sentiment d’auto-
efficacité c’est-a-dire I’impression de se sentir utile aux autres. En effet, le contenu de son

discours lors de I’entretien semi directif, vient éclairer les données chiffrées. Les temps
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correspondant & une meilleure estime de soi, étaient des périodes ou la dame décrivait des

actions qu’elle jugeait utile envers les autres.

Mme Bo (annonce faite MMS sup 24)
Exemple d’estime de soi stable dans le temps.
Temps 0, ES : 36/40 (pour un MMS a 25/30)
Temps 1, 38/40

Temps 2, 31/40

Temps 3,32/40

Temps 4,35/40

Cette dame ne montre pas de perte d’autonomie au cours de notre recherche. Elle développe
de bonnes stratégies et sait demander de I’aide lorsqu’ elle est en détresse psychologique face

a la lucidité de ses symptOmes :

On remarque que la relation estime de soi niveau de dégradation cognitive, étudiée de maniere
qualitative, nous montre que la relation avec 1’estime de soi ne semble pas linéaire. Cela nous
laisse entrevoir le role possible de plusieurs facteurs, interagissant ensemble. Si nous revenons
a Dopérationnalisation de la résilience, nous voyons que |’autonomie conduisant a un
sentiment d’auto efficacité (Holmes 1993) comme Mme Bon., ou inversement M. Lau,
semble avoir un impact sur I’estime de soi. On se demande alors, si la perte d’autonomie de
M Lau ne viendrait pas étre contrebalancée par son anosognosie pour maintenir son estime de
lui.

Quant a Mme L, I’inconstance semble lui venir de sa perception de son utilité, donc de son

sentiment d’auto efficacité.

Enfin, Mme Bo. semble regrouper les caractéristiques de nos deux autres personnes :
I’autonomie, le sentiment de se sentir utile, la recherche d’aide et le sentiment de se sentir
bien entourée : cela pourrait-il expliquer une relative stabilité de son estime de soi dans le

temps malgré son trouble démentiel ?
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11.1.5 Résultats du type d’attachement

Tableau 9
moy ET N
attachement
<24 1,75 0,45 12
>24 1,12 0,35 8

Moyenne du score d’attribution du type d’attachement, écart-type et

nombre de sujets selon le niveau d’atteinte cognitive mesuré par le MMS.

Analyse descriptive

On observe que le groupe des <24 s’attribue en moyenne un attachement de type 2, c¢’est-a-
dire insécure alors que le groupe des supérieurs a 24 plutdt 1 qui est un attachement de type

sécure.
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11.1.6 Résultats qualité de vie

Figure 8

Moyenne des scores obtenus au questionnaire de qualité de vie selon son
niveau de MMS (< ou > 24).

Qualité de vie

37,00
36,50 -
36,00 -
35,50
35,00 -
34,50 -
34,00 -
33,50
33,00 -
32,50 -
32,00 -

m Qualité de vie

mms>24 mms<24

On observe que contrairement a estime de soi, les personnes ayant un score MMS supérieur a
24 s’attribuent en moyenne une meilleure qualité de vie que ceux ayant un MMS inférieur a

24.

La mesure de la qualité de vie ne semble pas de méme nature que 1’estime de soi. La qualité
de vie se rapporte a des éléments plus extérieurs a la personne, comme le jugement de biens
matériels (juger de son habitation) ou encore le jugement de ses relations aux autres et
dépendants probablement de la perception de son degré d’autonomie et d’éléments sociaux
économiques. Cependant, regardons d’un point de vue individuel la perception de la qualité

de vie au cours du temps selon le niveau de MMS.
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Mme Bo (MMS sup 24)

Tableau 10

Mme Bo | QV/52 ES/40
TO 37 38

T1 39 31

T2 31 32

T3 33 35

Résultats obtenus par Mme Bo au questionnaire de qualité de vie et
d’estime de soi lors de 4 temps de rencontres différentes (tous les 3

mois)

On observe une relative stabilité des deux mesures (QV et ES) dans le temps.
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M Lau (MMS inf. 24)

Tableau 11

M. Lau QV/52 ES/40
TO 39 28

T1 50 31

T2 49 33

T3 42 36

T4 50 34

TS5 51 36

Résultats obtenus par M. Lau. Aux questionnaires de qualité de vie et

d’estime de soi lors de 6 temps de rencontres différentes (tous les 3 mois)

Les résultats de M. Lau., présente également un méme profil entre QV et ES, avec une petite
variation lors d’un temps plus difficile dans sa relation avec sa femme et lors de 1’annonce

diagnostique.
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Mme L (MMS sup 24)

Tableau 12

Mme L. QV/52 ES/40
TO 35 26

T1 34 30

T2 33 32

T3 31 23

T4 35 20

TS5 31 25

Résultats obtenus par Mme L. aux questionnaires de qualité de vie et

d’estime de soi lors de 6 temps de rencontres différentes (tous les 3 mois)

On observe que les données de Qualité de Vie varient peu au cours du temps alors que ceux
de I’Estime de soi présentent plus de variation, notamment aux moments des consultations

médicales et lorsqu’elle se décrit comme utile pour les autres.

Ainsi si on ne regardait que les scores de ES et QV a partir des données transversales, on
conclurait que les degrés de détérioration n’agit pas de la méme maniere selon 1’indicateur
mesurer. Ainsi au-dessus de 24, nos sujets ont tendance a s’attribuer une meilleure qualité de
vie, ce qui pourrait &tre mis en lien avec le vécu d’autonomie encore préservé. Les données de
nos sujets longitudinaux, nous apportent, de maniere individuelle, des informations
supplémentaires : les deux indicateurs®™ ont tendance 2 étre indépendant dans leur maniére
d’évoluer, ce qui suggere une mesure de dimensions différentes, pouvant étre des indicateurs

complémentaires d’un processus de résilient.

3 Nous parlons de I’estime de soi et de la qualité de vie
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Pour résumer :

ES : montre des variations : on pourrait s’interroger donc sur une possible problématique
identitaire, un mouvement d’ordre identitaire lors de I’annonce puis un effet régulateur

viendrait stabiliser, montrant la mise en place d’un processus résilient.

QV: est en moyenne meilleure chez les personnes ayant un MMS supérieur a
24:probablement en lieu avec le degrés d’autonomie percu par la personne, mais lorsque 1’on
observe 1’évolution dans le temps auprés de nos sujets longitudinaux, on observe des

variations tout comme des formes de stabilité des deux mesures.

L’utilisation des stratégies de coping : concernant les inférieurs a 24/30, on note une

tendance a une plus grande utilisation des copings émotionnelles.
Type d’attachement : on observe une variation de I’attribution selon le niveau du MMS.

Pour conclure concernant cette hypotheése : Annoncer un diagnostic de trouble démentiel

semble avoir un impact selon le stade de détection.
Boris Cyrulnik (2008) précisait qu’il valait mieux un diagnostic précoce pour pouvoir
construire un processus de résilience. On retrouve en effet que le diagnostic répondrait mieux

a des attentes avant 24 au MMS pour notre étu

11.2. H2 sur le temps par rapport a I'annonce plusieurs

modalités selon le moment

On s’attend a des résultats relativement similaires en termes
d’utilisation de MD quelques soit le temps par rapport a l’annonce,
car structure relativement stable alors que les stratégies de coping
seraient différents selon 1’évolution du temps, car plus réceptives

a une situation de stress.
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11.2.1 Résultats Odf.

Tableau 13
Odf Image Affect Mature
Distance | 5,12 3,3 4,09 6,37
Temps 0 | 5,04 3,32 3,92 6,02
Aidant 5,26 2,7 2,99 6,67
Controle | 4,98 3,15 4,09 6,19

Moyenne des différents indices de maturité psychique obtenus au
questionnaire DSQ60 selon la distance de I'annonce (a distance de
I’'annonce ou au moment de I'annonce) comparé au groupe Aidant et

Controle.
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Figure 9

Moyenne des résultats obtenus au DSQ60 selon son niveau de MMS, son

statut d’aidant ou de controle.

m distance

M temps O

M Aidants

m Contréle

odf image affect mature

Analyse descriptive

De maniere simplement descriptive, on observe que les résultats de ’ODF qui est une mesure
de maturité générale du mécanisme conscient de ceux inconscients, montrent une relative
stabilité entre les différents groupes. On observe cependant une tendance a une surutilisation
des défenses qualifiées de matures pour le groupe de I’aidant par rapport aux autres groupes et

par rapport aux autres catégories de défenses.

11.2.1.1 Groupe transversal : correspondant a une distance de

17annonce.

N:12

Moyenne du temps d’annonce : 18.3 mois,
ODF : moy : 5.21

Image : moy : 3.04

Affect : moy : 3.92
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Mature : moy : 6,5 (différence significative du mature avec image et affect).

Estime de soi : moy : 33.1

QV : moy : 36.7

Utilisation de stratégie d’adaptation ou coping (nous avons sélectionné toutes les stratégies
cotées au minimum 4 sur I’échelle d’évaluation)**

- Coping centré sur le probleme : Coping Actif, Planification et Recherche Instrumentale (3)

- Coping centré sur I’émotion : Réinterprétation Positive, Acceptation, Expression des
Sentiments, Blame, Auto-Distraction, Religion, Recherche Emotionnelle, Humour (8).

Ainsi selon la classification de Miiller et Spitz, on retrouve :

4 stratégies d’adaptation fonctionnelles (Planification, Coping Actif, Réinterprétation Positive

et Acceptation).

N

5 stratégies a variabilité fonctionnelles (Expression des Sentiments, Auto-distraction,

Religion, Recherche Emotionnelle et Humour)

1 stratégie dysfonctionnelle (Blame).

Figure 10

Moyenne d’utilisation de chaque stratégie d’adaptation des sujets du

groupe « a distance de I'annonce »

M Sériel

4 . J . P . L . ..
*Nous proposons de retenir comme utilisation préférentielle, les stratégies obtenant au minimum une note de 4/
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11.2.1.2. Groupe temps 0.

N:8

ODF moy : 5.04

Image : moy :3.32

Affect : moy : 3.92

Mature : moy : 6,02 (différence significative du mature avec image et affect).
Estime de soi : moy : 29.5

QV : moy 35

Coping centré sur le probleme : Coping Actif, Planification et Recherche Instrumentale (3)

Coping centré sur I’émotion : Réinterprétation Positive, Acceptation, Expression des

Sentiments, Blames, Auto-Distraction, Déni, Recherche Emotionnelle, Humour (8)
Ainsi selon la classification de Miiller et Spitz, on retrouve :

- Des stratégies d’adaptation fonctionnelles (Planification, Coping Actif,

Réinterprétation Positive et Acceptation).

- Des stratégies a variabilit¢é fonctionnelles (Expression des Sentiments, Auto

Distraction, Recherche Emotionnelle, Recherche Instrumentale et Humour)

- Des stratégies dysfonctionnelles (Blame et le Déni).
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Figure 11

Moyenne d’utilisation des stratégies d’adaptation des sujets du groupe

Temps 0.

W Sériel

11.2.1.3. Population Contrdle
Pour rappel

N : 54 personnes

Age moy: 70

Odf: moy 4.98

Mature: moy 6.1

Image moy:3.15

Affect : moy : 4.09

Estime de soi : moy : 32.19

Utilisation de stratégie d’adaptation ou coping :

- Centré sur le probleme : Coping Actif, Planification et Recherche Instrumentale (3)
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- Coping centré sur I’émotion : Réinterprétation Positive, Acceptation, Expression des

Sentiments, Blame, Auto-Distraction, Recherche Emotionnelle (6)
Ainsi selon la classification de Miiller et Spitz, on retrouve :

4 stratégies d’adaptation fonctionnelles (Planification, Coping Actif, Réinterprétation

Positive et Acceptation).

4 stratégies a variabilité fonctionnelles (Expression des Sentiments, Auto Distraction,

Recherche Emotionnelle, Recherche Instrumentale)

1 stratégie dysfonctionnelle (Blame).

Figure 12

Moyenne d’utilisation des stratégies d’adaptation des sujets du groupe

Controle

2 A W Sériel
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11.2.1.4. Population d’Aidant
Pour rappel/

N : 14 personnes

Age moy : 62. ans

Odf : moy : 5.2

Mature : moy : 6.67

Image : moy 2.7

Affect : moy : 2.9

Estime de soi : moy : 31.82

Utilisation de stratégie d’adaptation ou coping :
Centré sur le probleme : Coping Actif, Planification et Recherche Instrumentale (3)

Coping centré¢ sur I’émotion: Réinterprétation Positive, Acceptation, Expression des

Sentiments, Blame, Auto Distraction, Recherche Emotionnelle (6)
Ainsi selon la classification de Miiller et Spitz, on retrouve :

4 stratégies d’adaptation fonctionnelles (Planification, Coping Actif, Réinterprétation Positive

et Acceptation).

4 stratégies a variabilité fonctionnelles (Expression des Sentiments, Auto Distraction,

Recherche Emotionnelle, Recherche Instrumentale)

1 stratégie dysfonctionnelle (Blame).
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Figure 13

Moyenne d’utilisation des stratégies d’adaptation des sujets Aidants

M Sériel

Remarque : sur les 4 groupes.
ODF : le méme dans les groupes

Estime de soi : 1égerement inférieur pour le groupe temps O : 29.5 contre 31.8 pour les

Aidants, 32 pour les Contrdles et 33 pour ceux a distance de I’annonce.

Qualité de vie : en données brutes, le temps 0 est Iégerement inférieur au groupe Transversal :

35 contre 36.7

L’utilisation des stratégies de Coping : on observe un méme nombre d’utilisation de coping,
ayant une méme répartition de coping centré sur le probleme et sur I’émotion, cependant on

note une différence en termes de fonctionnalité : le groupe Temps O utilise 1 coping

dysfonctionnel de plus que I’autre groupe : le déni.

Les Controles : On n’observe pas d’utilisation de I’humour alors que celui-ci est utilisé dans

les autres groupes.
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Les Aidants : utilisent moins de copings centrés sur I’émotion (5 contre 8) que les autres

groupes avec une utilisation préférentielle pour I'acceptation.

En termes de nombre, les Aidant et Contrdle ont tendance a utiliser le méme nombre de
copings. Les temps O en utilisent, deux de plus et les Patients a distance de I’annonce se
situent entre les temps O et les deux autres groupes. On note ainsi que la situation
d’annonce semble générer une utilisation plus importante de stratégie d’adaptation
qu’une situation imaginée. Ce qui est en faveur de nos prédictions. L utilisation de stratégie

d’adaptation semble dépendre du contexte de vie de la personne.

Prenons I’exemple sur quelques sujets de notre suivi longitudinal afin de compléter cette

tendance.

M. Lau : A la suite de son annonce, il va avoir tendance a utiliser I’ensemble des stratégies
d’adaptation sauf celui Religion, 3 mois plus tard, on observe qu’il a tendance a moins en

utiliser et principalement ceux de nature dysfonctionnelle (Déni, Blame et Désengagement.)
Ce qui nous montre une évolution dans ’utilisation de stratégie d’adaptation.

Mme L : A la suite de son annonce, elle va utiliser 3 stratégies fonctionnelles (Coping Actif,
Réinterprétation Positive et Acceptation) ainsi que 3 a variabilité fonctionnelles (Recherche
Soutien, Expression des Sentiments et Auto Distraction) et 3 dysfonctionnelles (Déni, Blame
et Désengagement). 3 mois apres, elle va utiliser plus de stratégies fonctionnelles
(Planification en plus) et un coping a variabilité fonctionnelle (Recherche Instrumentale) et le
méme nombre de copings dysfonctionnel. Cependant, on note qu’elle attribue une note moins

élevée au Déni et au Désengagement.

Ces deux exemples vont également dans le sens d’une variation de I’utilisation des stratégies

d’adaptation selon le contexte et la maniere dont nous le vivons.

114



11.2.2 Estime de sol et Qualité de vie

Tableau 14

ES/40

Transversaux | 33,1

Temps 0 29,19
Controle 32,19
Aidants 31,82

Score moyen a |'échelle d’Estime de Soi

Tableau 15

ES/40 QV/52
Transversaux | 33,1 36
Temps 0 29,19 35

Score moyen a |I'échelle d’Estime de Soi et de Qualité de Vie.

On observe que le score de Qualité de vie ne semble pas varier en fonction de I’annonce alors

que I’estime de soi varie.
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Pour résumer :

ODF : peu de variation selon les groupes. Les mécanismes de défense seraient de I’ordre de la
structure. On observe cependant une tendance a une surutilisation des défenses qualifiées de
matures pour le groupe des Aidants par rapport aux autres groupes et par rapport aux autres
catégories de défenses. Ce qui suppose que malgré une tendance a la stabilité, ’ODF montre
une probablement adaptation a I’environnement. Ainsi les MD présenteraient une certaine
flexibilité.

Les stratégies d’adaptation ou coping nous montrent qu’elles dépendent beaucoup de
I’environnement de vie de la personne. Il est probable, bien que pas étudié ici, que chaque
personne utilise préférentiellement certaines stratégies plutét que d’autres comme nous le

montrent nos deux sujets longitudinaux ( Mc Crae 1989).
La qualité de vie semble ne pas dépendre du contexte d’annonce.

L’estime de soi semble varier en fonction du contexte d’annonce.
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11.3. H3 sur le type d’annonce : annonce en des termes flous

Versus précis

: annoncer un diagnostic clair serait moins désorganisateur et se
traduira par la mise en place d’un parcours résilient : maintien de

1’estime de soi dans le temps, de sa qualité de vie.

Nous appelons clair, un diagnostic énoncé par le médecin selon les criteres diagnostic du

DSM ou le nom est dit clairement, comme les termes maladie type Alzheimer.

Nous appelons flou, tout diagnostic qui définit ’ensemble des difficultés par le nom de

symptomes comme maladie de la mémoire, ou trouble de la mémoire.

11.3.1 Groupe diagnostic claire

N:15

Age moy : 80.46

MMS moy : 23,3

Temps d’annonce moy : 11.9

ODF:5.18

Image : 2.75

Affect : 3.63

Mature : 6.10 (différence significative du mature avec image et affect).
Estime de soi 31.93

QV :33.33

Coping centré sur le probleme : Coping Actif, Planification et Recherche Instrumentale (3)

Coping centré sur ’émotion : Réinterprétation Positive, Acceptation, Expression des

Sentiments, Blame, Auto Distraction, Recherche Emotionnelle, Humour (7)
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Figure 14

Répartition moyenne des stratégies d’adaptation des personnes ayant

regus un diagnostic clair

desengage; coping actif; ) )
3,214285714___ 5,142857143 planification;
4,142857143

subtance;
3,357142857

autodist;
4,714285714

recherinstru;
4,428571429

religion; 3,5

humour; reinterpositiv;
4,285714286 5,357142857
blame
4,428571429 acceptation;
5,142857143

exprsentim;
4,285714286

recheremot;
4,571428571

deni;
3,642857143

Selon le classement de Miiller et Spitz :
- Fonctionnel : Coping actif, Réinterprétation Positive, Acceptation et Planification (4)

- Variable : Auto-Distraction, Humour, Expression des Sentiments, Recherche

Emotionnelle et Instrumentale :( 5)

- Dysfonctionnel : Blame : (1)

118



11.3.2. Groupe diagnostic flou

N:5

Age moy : 79.4

Temps d’annonce : 4.2 mois

MMS moy : 23.8

ODF : 4.98

Image : 4.12

Affect : 4.82

Mature : 6.66 (différence significative du mature avec image et affect).
Estime de soi : 31

QV:41

Coping centré sur le probleme : Coping Actif, Planification et Recherche Instrumentale (3)

Coping centré sur les émotions : Réinterprétation Positive, Acceptation, Expression des

Sentiments, Blame, Auto Distraction, Religion, Recherche Emotionnelle, Humour (8)

Figure 15

Répartition moyenne des stratégies d’adaptation des personnes ayant

recus un diagnostic flou.

desengage; 4,4_\ coping actif; 5,6
subtance; 2,4
autodist; 5,4

planification;
4,4

recherinstru;
4,6

reinterpositiv; 6

acceptation; 6
blame; 4,4

exprsentim; 5,6 yani-3 echeremot; 4,8
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Selon le classement de Miiller et Spitz :
- Fonctionnel : Coping Actif, Réinterprétation Positive, Acceptation et Planification (4)

- Variable : Auto Distraction, Expression des Sentiments, Recherche Emotionnelle et

Instrumentale :(4)

Dysfonctionnel : Blame, Désengagement :(2)

Tableau 16
Fonctionnels | variable dysfonctionnel
Clair 4,945 4,297 3,66
Flou 5.5 5,166 3,7
Controle | 5,286 4,098 3,319
Aidant 5,613 3,984 3,317

Utilisation moyenne des stratégies de coping selon les groupes et le type

de fonctionnalité
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Figure 16

Utilisation moyenne des stratégies de coping selon les groupes et le type

de fonctionnalité.

m Fonctionnels
M variable

m dysfonctionnel

clair flou controle aidant

11.3.3 Remarque : sur les 4 groupes.

- ODF : Les résultats concernant cet indice sont le méme dans tous les groupes.

- Estime de soi : 31.8 pour les aidants, 32 pour les contrdles et 31.9 diagnostics clairs :
contre 31 pour le flou. On observe que les résultats d’estime de soi sont les mémes dans les 4

groupes.

- Qualité de vie : en données moyenne brutes, ceux ayant un diagnostic clair (33/52))

s’attribuent une moins bonne qualité de vie que ceux ayant diagnostic flou (41/52)

- Coping : on note une différence qualitative au sein du groupe flou : celui-ci a
tendance a utiliser de maniere plus marqué les stratégies de coping (est-ce parce que le
caractere flou augmenterait le stress de I’annonce ?) et a tendance a utiliser plus de stratégies

de coping dysfonctionnels que les autres groupes.

Les controles n’utilisent pas I’Humour alors que celui-ci est utilisé dans

les autres groupes.

- Les aidants utilisent moins de copings centrés sur I’émotion (5 contre 8)

que les autres groupes avec une utilisation préférentielle pour l'acceptation.
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-- DSQ : concernant les aidants, on observe que les deux indicateurs de maturité : image
et affect ont peu de différence alors qu’il en existe une grande avec celui de maturité (2.7 2.9

et 6.67)

Allons compléter cette premicre analyse avec quelques exemples issus de nos sujets

longitudinaux :

11.3.4 Exemple d’un suivi longitudinal sur 28 mois
d’une annonce flou puils clair avec un temps de plus

de 2 ans entre les deux.

Mme L dont on a déja parlé lors des deux premieres hypotheses, a été suivi pendant 28 mois.
Elle a recu une premiere annonce floue (maladie de la mémoire) puis suite a deux années de
suivi avec un gériatre, a recu une annonce claire (maladie d’Alzheimer). Entre-temps, elle a
continué progressivement a décliner cognitivement. On a vu précédemment que son estime de
soi avait tendance a varier en fonction de ce qu’elle pouvait vivre dans son quotidien alors que
la mesure de sa qualité de vie restait relativement stable. Si on s’arréte plus précisément sur

une analyse clinique de son vécu, on retient trois temps importants :
- Temps de sa premiere annonce (T1)
- Temps ou elle s’est sentie utile pour sa famille suite a I’accident de son petit-fils (T2)
- Temps de I’annonce clair, survenu 28 mois plus tard. (T3).

T1 :Lors de la premiere annonce (floue): elle évoque une crainte d’avoir la maladie
d’Alzheimer et se dit un peu soulagée que le gériatre ne lui ait pas annoncé cela, mais reste un
peu sur sa faim, car elle pensait ressortir de la consultation avec un traitement médicamenteux
qui lui aurait permis de retrouver son autonomie ; elle évoque cependant avoir été stressée et
traumatisée par la passation des tests neuropsychologique, précisant que ce n’était pas tant la
passation que la relation avec la neuropsychologue qui a été désastreuse pour elle. De plus
I’endroit de la consultation qui se trouve dans le hall d’une maison de retraite la ‘déprime’
puisqu’elle voit des personnes agées trés dégradées, ce qui lui fait peur. Donc n’a pas tres
envie de revenir dans un an pour le suivi. Le gériatre lui a donné un agenda pour mieux se

repérer avec des exercices quotidiens : elle I’a investi, mais ne fait pas les exercices.

T2 : Lors de la période de 1’accident de son petit-fils : lorsque je lui ai demandé comment elle
se sentait aujourd’hui et ce qui avait changé depuis notre derniere rencontre : Elle m’a

répondu :
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« Ca va la mémoire ¢a dépend quoi. ’La mémoire la géne toujours ».

\

Elle s’en plaint. I1 y a des moments ou cela la rend triste. Elle commence & repenser a
reprendre rendez-vous avec le docteur B pour reparler d’une prescription de médicament. Elle
remarque que depuis 6 mois, elle rencontre de plus en plus de difficulté pour faire ses mots

croisés. Les mots lui manquent de temps en temps.

Malgré ses plaintes, elle observe que son moral va mieux (en lien avec ses douleurs du dos
qui sont moins intenses ?) elle dit développer des stratégies pour compenser sa mémoire, car

cela I’agace. Elle trouve que 1’on peut en rire parfois.
Son intérieur est impeccable et elle est coquette. Elle est allée récemment chez le coiffeur.

On reléve la survenue d’un événement familiale : un de ses petits-fils a eu récemment un
accident de la route et est devenu tétraplégique. Elle épaule sa belle-fille et relativise ses
troubles de mémoires. Elle dit étre dans une période ou elle n’a pas envie de voir ses
difficultés donc elle développe des stratégies comme faire semblant de se rappeler devant les
autres. Elle exprime également recommencer a avoir des envies comme d’aller remarcher ou

€ncore nager.

On observe que ce temps ou elle reprend une place dans sa famille, lui permet de reprendre le
controle de certain secteur de sa vie et décide de controler également ses difficultés de
mémoire en faisant semblant devant les autres, tout en ayant conscience, ce qui lui semble lui

redonner un contrdle.
T3 : Lors d’une annonce claire, 28 mois plus tard, avec un MMS inférieur a 24/30 :

Elle a revu le docteur B, il y a 2 mois, pour les résultats de la ponction lombaire. Il a annoncé
clairement le diagnostic de démence type Alzheimer. Elle dit ’avoir assez mal pris, car ne
pensait pas en étre la, se dit choquée. D’avoir le diagnostic la désespere. Elle préférait étre
dans le doute. Elle décrit un vécu douloureux de I’annonce et dit se dire plus angoissée
maintenant. A la question du suivi psychologique, elle y a été une fois, mais ne veut plus y
retourner. Elle dit se sentir de moins en moins siire d’elle (ce qu’elle relie a ’annonce) alors
que c’était déja le cas avant aussi. Elle dit également, que c’est I’image que les autres
véhiculent de la maladie qui lui fait peur. Cette annonce inhibe encore plus son
comportement. La réponse a ses questions a été vécue de maniere violente. Elle se sent

perdue, comme une mise a mort.
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Son attente principale pendant ses deux années de suivis a été d’étre mise sous médicaments,

est-ce une maniere de vouloir reprendre le controle sur sa mémoire ?

Elle regoit un diagnostic clair qu’au bout d’un long parcours diagnostic fait d’incertitude ou
elle exprime ne pas se sentir entendue. Les données chiffrées ainsi que son discours montrent

que la seule période ou son moral était bien était le temps ou elle se sentait utile.

1l serait difficile de prédire le comportement de Mme L. si le diagnostic avait été plus clair 18
mois plus tot en lui proposant dés ce moment-la des médicaments. La seule constatation que
nous pouvons faire est que I’ensemble du processus diagnostique lui a procuré beaucoup de
stress que nous avons pu observer a travers des données chiffrées, avec une chute de son

MMS également.

11.3.5 Exemple d’un suivi longitudinal d’une annonce

claire

A partir des notes de consultation prises a partir de nos rencontres avec Mme Bon., nous vous

présentons ici des extraits
Mme Bon.
TO Vécu de I’annonce (avril 2014) :

La neurologue lui a annoncé une maladie type Alzheimer. Elle exprime avoir du mal a se faire
a I’annonce diagnostic. Elle a recu cela comme une claque. La neurologue n’a pas été délicate
dans sa maniere d’annoncer : sans ménagement, comme si c¢’était banal : On note donc un

vécu difficile de I’annonce qui est clairement verbalisé par la patiente.

T1 (+ 3 mois): Elle est toujours tres prolixe. Elle utilise beaucoup le versant de I’humour. Elle
participe avec plaisir a cette recherche, car apprécie d’aider les autres. Elle s’exprime sur le
vécu difficile de 1’annonce. Elle décrit également les moments difficiles de la maladie :
Lorsqu’elle est confrontée a une difficulté, cela la contrarie, mais elle arrive a mobiliser des
ressources internes et compense les manques en développant des stratégies. Elle tire beaucoup
de bénéfice de son suivi par 'infirmiere du C.M.P.P.A. (centre médical psychologique pour

personnes agées).

Elle a du mal a choisir entre plusieurs solutions donc n’hésite pas a se tourner vers son

compagnon, car a confiance.
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On note a travers notre suivi, différents éléments

- L’utilisation de ’humour, une stratégie permettant de mettre a distance un vécu.

- Utilisation du terme plaisir pour décrire ce qu’elle ressent lorsqu’elle aide les autres.
On comprend cela comme une reprise de contrdle, ‘€tre acteur de’ sur les évenements.

On retrouve toujours le ‘€tre acteur de’ lorsqu’elle décrit la maniere dont elle essaye

d’affronter ses difficultés en mobilisant ses ressources internes.

Elle est en demande d’aide et sait utiliser les ressources externes comme le suivi

psychologique et sait se tourner vers son mari en cas de besoin.

T2 (+ 6 mois) Elle fait des projets comme reprendre le club de carte, car a beaucoup de plaisir
a jouer. Elle évoque un vécu tres difficile de la maladie et dit avoir ét€ marquée par le moment
du diagnostic : un choc.” N’a méme pas pu avoir une chaise pour s’assoir et pleurer a

I’annonce du diagnostic’

On note a ce temps-ci, qu’elle est :
- Capable d’exprimer son vécu difficile de I’annonce
- De se remettre en projet : reprendre le club de carte car ’associe au plaisir. On observe

par 'utilisation de ce terme qu’elle ne se positionne pas en termes de performance,

mais de ressenti.

T3 (+12 mois): Elle pense avoir la MA, mais souffre que les autres ne la croient pas. Elle
n’arrive pas a se faire de cette nouvelle situation.

Ce discours est un peu en boucle. Elle n’a pas revu I’infirmi¢re psy avec qui cela se passe
bien. Il y aurait eu une déprogrammation du rendez-vous, sans proposition d’un nouveau. Elle
décrit une relation difficile avec la psychiatre qu’elle vit comme « infantilisante et

autoritaire »

On note que ce temps-ci correspond a un moment moins gratifiant, elle se sent en échec face
aux ressources extérieures, on peut le mettre en lien avec son discours en boucle qui montre

un possible arrét de 1’¢élaboration psychique. Elle évoque sa souffrance du regard des autres.
T4 (15 mois) : Elle continue d’aller au club jouer aux cartes.

Concernant sa mémoire : elle estime que c’est toujours pareil. Elle dit vivre toujours tres

difficilement ses problemes de mémoire. Elle est sous traitement que le généraliste lui
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reconduit. Elle pense que cela permet de limiter les dégats. Elle n’a toujours pas repris contact

avec le CMPPA pour reprendre un rendez-vous. Elle appréciait ce suivi psychologique.

Elle a des projets comme celui d’aider sa petite fille dans un projet de rallye automobile : elle

va essayer de trouver des sponsors.
On note que de nouveau, elle semble aller de I’avant. Elle est de nouveau en projet

Il serait simpliste de faire un lien entre diagnostic clair et processus résilient. Cependant, on
peut juste observer que dans ce suivi des éléments vont dans le sens d’un processus résilient.
C’est-a-dire continuer de fonctionner au quotidien en s’adaptant a ses capacités et en
éprouvant du plaisir a faire des choses et a étre avec les autres. Bien siir, que Mme Bon
montre des moments ol son bateau semble prendre un peu I’eau. Ce qui montre juste que le

processus est loin d’étre un ‘long fleuve tranquille’ et n’entrave en rien le processus.

Pour résumer

Les données de groupes nous montrent :

Les sujets du groupe diagnostic flou

IIs s’accordent une meilleure qualité de vie que ceux ayant recu un diagnostic clair

(est-ce un effet du trop petit groupe ?)
IIs s’accordent une moins bonne estime de soi

Ils ont tendance a utiliser plus fortement les stratégies de coping avec plus de stratégie

dysfonctionnelle.

Nos deux exemples de suivi longitudinal nous montrent :

Au cours du suivi, le sujet ayant recu un diagnostic clair, manifeste plus d’indicateurs de
résilience selon notre définition (p 43) que notre sujet restant dans un flou diagnostic. Cela se

traduit par :
- la capacité de faire des projets
- d’accepter et rechercher I’aide extérieur

- d’adapter ses capacités pour ne pas vivre I’échec et tenter de retrouver une certaine

maitrise en étant plus acteur de ses choix et actions.

Méme si nous avons conscience que de nombreux autres facteurs pourraient intervenir, nos

résultats tendraient en partie vers les prédictions de notre hypothese. C’est-a-dire que
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présenter un diagnostic clair serait plus favorable a la construction d’un parcours résilient au
court d’un trouble démentiel. Le fait que le groupe annonce flou montre une meilleure qualité

de vie interroge d’autres facteurs.

I1 est clair que cette donnée n’est pas suffisante. En effet on pourrait approfondir ce qu’on
n’entend pas clair et flou. On pourrait définir un diagnostic clair comme une annonce en
accord avec les représentations du médecin ajustées a celles des patients. Notre étude n’a pas
eu I’occasion d’étudier et de mesurer cela. Cela permettrait d’agir peut-étre sur le caractere
traumatique du vécu de I’annonce. En effet Mme Bon semble certes bénéficier d’un
diagnostic clair, mais exprime avoir été choquée et en reparle a de nombreuses reprises au
cours de notre suivi. On peut supposer qu’une annonce ayant tenu compte des représentations

des deux protagonistes auraient probablement évité le choc.
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11.4. H4 sur le type de demandeur du parcours diagnostic :

On s’attend a observer des différences dans les réactions des
patients. Moins le patient sera en demande plus ses réactions seront

liées a 1l’aidant s’il est demandeur.

Concernant cette hypothese, nous n n’évoquerons pas de données quantitative issues de nos
groupes car sur ’ensemble de nos sujets seule une personne s’est déclarée étre a 1’origine de
la demande du processus diagnostic. Dans les autres situations, la famille est généralement
investigatrice (enfant ou conjoints) on retrouve également le médecin généraliste qui au fil

d’un suivi classique commence a s’interroger sur des difficultés d’ordre cognitives.

Mme Bon, la seule personne demandeuse du parcours.

Pour tenter d’expliquer le peu de personnes demandeurs du parcours, on pourrait nommer

plusieurs raisons :
- Les premiers signes sont souvent insidieux et pas clairement identifiables
- L’anosognosie chez la personne atteinte est souvent présente.
- leregard de la société sur MA véhicule des représentations de mort sociales.

- D’absence de traitement clairement identifié comme guérissant ou améliorant

significativement la qualité de vie.

Ce peu d’exemple de demandeur du parcours amene naturellement a notre derniere hypothese.

128



11.5. H5 sur lI'interdépendance entre le patient et son aidant :

Le patient impliqué dans un processus démentiel engendrant
progressivement une perte de son autonomie psychique, aura tendance

avec 1l’évolution a étre dépendant psychiquement de son aidant.

Pour étudier cette hypothese, nous allons tout d’abord présenter les données de groupe puis
celles de nos couples patients-aidants en illustrant a partir d’entretiens eu avec les patients et

leur famille lors du suivi longitudinal, mais également Transversal.

11.5.1 Données de groupe :

Figure 17 Score moyen a |'échelle d’estime de soi selon le groupe

d’Aidant, Patient ou Controéle.

estime

32,3
32,2
32,1

32
31,9
31,8
31,7
31,6
31,5

314 T
aidant patient Controle

Hestime

On observe de maniere descriptive que le groupe d’Aidant ainsi que de Patient ont tendance a
étre plus proche que le groupe Controle. Cependant d’un point de vue statistique on ne

retrouve pas de différence significative entre les groupes.
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Figure 18 Score moyen obtenu par les 3 groupes aux 4 indices de |'échelle
DSQ-60

M aidant

M patient

m Controéle

odf Image Affect Mature

On observe de maniere descriptive que les trois groupes se distribuent de la méme maniere
selon les indices.

D’un point de vue statistique, on ne retrouve pas de significativité entre les groupes.
Cependant, on retrouve un effet significatif au sein du groupe aidant qui a une utilisation
significativement plus élevée a I’indice défenses mature comparé a I’indice affect qui est

moins mature.
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Figure 19 Répartition moyenne des stratégies de coping du groupe Aidant.

subst; desenga; copingacti;
2,636363636 3,181818182 5,545454545

autodist;
5,181818182

planif;
5,545454545

religion;
2,727272727 rechinstr;
4,272727273
humour;
3,909090909 .
reinter+;
blame; 5,363636364

4,181818182

exprsen; 4
deni; rechermot;
3,272727273 3,818181818

Figure 20 Répartition moyenne des stratégies de coping du groupe

Patient.

desenga; copingacti;
subst; 3 3,461538462 5,076923077
autodist; Y planif; 4
4,615384615 rechinsts;
4,692307692

religion;
4,076923077

reinter+;

humour; 5,923076923

5,076923077

blame;
4,230769231 5,153846154

exprsen;
4,846153846

rechermot;
4,538461538

deni;
3,769230769
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Figure 21 Répartition moyenne des stratégies de coping du groupe

Controle
bst: desenga; copingacti;
SUDSL 2925925926 512962963 .
2,833333333 planif;
X 4944444444
autodist;
4,888888889
religion; rechinstr;
3,203703704 4,296296296
humour;
3,796296296 reinter+;
5,37037037
blame;
4,37037037
exprsen; - .
4,240740741 deni; rechermot;
3,148148148 4,166666667

Le groupe d’Aidant se distingue par une utilisation significativement plus importante au

coping planification que les deux groupes.

En résumé, tous facteurs confondus ( degrés d’atteinte cognitive, type d’attachement...) nous
n’observons pas de différence d’attribution de son estime de soi de maniere significative
méme si nous observons de maniére descriptive une tendance a s’attribuer une méme estime

de soi pour le groupe d’Aidant et de Patient.

Nous observons une différence significative au sein des aidants concernant une tendance a
I’utilisation de défenses de type mature de maniére plus marquée. Nous n’observons pas de

différence significative entre les groupes.

Enfin, concernant la maniere de gérer le stress d’une annonce, on observe que les aidants
utilisent de maniere significativement différente la stratégie de planification comparée aux

deux autres groupes.
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11.5.2 Résultats descriptifs a partir des données de

nos couples Aidant-Patient

Afin d’aller plus loin dans notre analyse, nous souhaitons maintenant présenter les
caractéristiques des patients en fonction de leur similarité de résultats a I’échelle d’estime de
soi avec leur aidant. Nous observons que nos patients peuvent se regrouper en deux groupes:
ceux obtenant des résultats placant le couple Patient-Aidant dans une méme catégorie

d’estime (annexe test norme échelle) et ceux n’obtenant pas le méme niveau d’estime de soi.

11.5.2.1. Aidant et Patient obtenant un méme niveau d’estime

de soi
Tableau 17.
Att génération | MMS/30

Mme.Br |2 2 24
M.Ch 1 1 26
M.B. 2 2 23
Mme. O |2 1 19
Mme Bo |1 2 22
M. Lau 1 1 26
Mme 1 2 23
Cham
moyenne 23,28

Type d’attachement (sécure : 1, insécure : 2), type de génération (méme génération :1,
génération des descendants :2) et niveau d’atteinte cognitive (mesurée par le MMS) pour 7

patients ayant un niveau d’estime de soi proche de celui de leur aidant.
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Figure 22 Résultats aux MMS, Type d’attachements (1 ou 2) et type
d’aidant (1 méme génération et 2 enfants) des patients ayants obtenu un

méme résultat que leur aidant a I’échelle d’estime de soi.

30

25

20

15 generation

10

Mme Br M Ch M B Mme O Mme Bo M Lau Mme
Cham

On observe que les deux personnes ayant le niveau de MMS le plus haut ici (26) s’attribuent
un attachement de type sécure et ont un aidant de méme génération qu’eux. On observe

également que le niveau moyen du niveau cognitif est de 23,28/30.
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11.5.2.2. Aidant et Patient n’obtenant pas un méme niveau

d’estime de soi

Tableau:18.

Att génération | MMS
Mme P 1 2 24
Mme M 1 2 23
Mme Vu |1 1 26
M. Va 1 1 23
Mme Le |1 2 23
Mme Bon | 1 1 23
moyenne 24,28

Résultats aux MMS, Type d’attachement (1 ou 2) et type d’aidant (1 méme génération et 2
enfants) des patients ayants obtenu un résultat different de leur aidant a I’échelle d’estime de

SOi.

Figure 23

30

25

20

mAtt

15 .
M generation

= MMS

10

MmeP MmeM MmeVu M,Van Mmele Mme Bon
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Nous observons que I’ensemble des patients s’attribue ici un attachement de type sécure et

que le niveau moyen de leur niveau cognitif mesuré par le MMS est de 24,28/30.

Ces données descriptives vont dans le sens de notre hypothese si on considere 1’indicateur
d’estime de soi. En effet ’estime de soi faisant appel a des éléments identitaires, il semble

fragilisé par le déclin cognitif et donc pertinent pour étudier I’interdépendance a 1’aidant.

Ainsi les couples Patients-Aidants obtenant un méme niveau d’estime, sont ceux ayant un
niveau de déclin cognitif plus bas (inférieur a 24/30) que ceux ayant un niveau de déclin
supérieur a 24/30. Nous présenterons dans la partie discussion notre interprétation de ces

résultats.

Nous observons au sein des couples Patients-Aidants, que ceux ayant moins d’atteintes
cognitive, s’attribuent un attachement de type sécure. Ce résultat vient appuyer celui observé

par nos groupes.

11.5.3 Pour illustrer de maniere clinique, nous
présentons des éléments d’entretiens des personnes

ayant un méme niveau d’estime que leur aidant.

La thématique de ’attente du suivi a la suite de I’annonce diagnostique :

M Cha. : Concernant la question de I’intérét du suivi : sa femme évoque €tre génée par les
troubles et comportements de son mari. Le mari (étant le patient) exprime venir (a la

consultation médicale) que parce qu’il est poussé par sa femme.

Mme O.: Le mari (I’aidant) est en demande d’aide a domicile alors que sa femme (la

patiente) est en demande de solution pour des douleurs aux dos.

M Lau. : évoque spontanément avoir surtout besoin de sa femme. Son comportement nous le
démontre lors de nos multiples rencontres. Sa femme le décrit comme étant de plus en plus

collée a elle.

Mme Cham. N’exprime, elle aussi, aucune attente particuliere, alors que sa belle-fille attend

des explications sur les troubles afin d’adapter la prise en charge.

M B. semble surtout réceptif au relationnel, car exprime avoir trouvé la neurologue tres
sympathique et n’exprime pas de stress particulier suite a 1’annonce. Il n’exprime pas
d’attente particuliere alors que sa fille souhaite trouver des moyens pour lui permettre de

sortir de son apathie quotidienne.
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A travers ces éléments, toutes ces personnes semblent plus sensibles a leurs aidants et ne

présentent pas les mémes préoccupations concernant leur diagnostic et leur suivi.

On retrouve une composante commune a ces personnes, ¢’est la dépendance psychique qui se

développe et qui est exprimée par les aidants.

Chez ceux n’ayant pas une estime de soi équivalente, on ne retrouve pas encore cette

composante de dépendance. Sauf au sein du couple Va.

Si on regarde de pres leurs résultats d’estime (30 et 32) ils ont peu d’écart, mais notre critere
d’analyse des résultats les ont classé dans la catégorie pas méme estime puisque pas dans la

méme catégorie (30 appartenant a une estime faible et 32 a2 une moyenne).

Les entretiens des autres personnes ne présentant pas un méme niveau d’estime ne témoignent

pas de cette dépendance envers 1’aidant ni envers d’autres personnes.

Mme P. vivant en maison de retraite, voit souvent sa fille, mais présente une autonomie de
jugement, de plus on note que sa fille est devenue son aidante, mais ne représente sa figure

d’attachement que par défaut (depuis le déces d’un de ses fils).

Mme Ma. vit en foyer logement et ne vit donc pas avec son aidant.

Mme Le. vit seule a domicile et a garder une certaine autonomie de fonctionnement tant
physique que psychique.

Mme Bon. vit a domicile, présente une bonne autonomie de pensée et on note que son aidant

ne semble pas étre sa figure d’attachement principale.
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Conclusion : A partir de nos hypothéses, peut-on

parler de parcours résilient ?

En prenant comme criteére de résilience, les caractéristiques issues du profil comportemental
de Lejeune, que nous confrontons a nos données obtenues, pouvons-nous parler de processus
résilient :

Au vu des résultats, on observe que des indicateurs de processus résilients (ES et QV) sont
présents chez les sujets ayant recu un diagnostic de trouble démentiel lorsque leur déclin
cognitif était mesuré au-dessus de 24/30 au MMS et que leur déclin cognitif n’est pas trop
rapide.

Nos sujets longitudinaux nous apprennent également que le processus résilient semble
favorisé lorsque la personne :

- recoit un diagnostic clair avec un déclin cognitif 1éger.

- exprime un sentiment d’utilité.
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12. Résultats issus des discussions de groupe :

Afin de compléter notre étude des effets de I’annonce diagnostique, nous avons constitué 3
groupes distincts d’acteurs de 1’annonce afin de recueillir leurs réactions face a cette

thématique de 1’annonce diagnostique d’un trouble démentiel.

Nous avons choisi comme logiciel d’analyse statistique : ALCESTE (analyse des lexemes

cooccurrents dans les énonces simples d’un texte.)

Ce logiciel permet d’analyser des données textuelles numérisées. Il extrait les structures

signifiantes les plus fortes.

Son objectif est de déterminer la manicre dont les éléments du corpus s organisent. Il s’agit de
mettre en évidence les informations essentielles contenues dans le corpus. Ainsi ALCESTE

est une analyse en classification hiérarchique descendante.

Choix de ce logiciel :

Nous souhaitons mettre en évidence des thématiques au sein des discours selon
I’appartenance sociale de nos interlocuteurs qu’ils appartiennent a la catégorie des familles
des patients, des gériatres (souvent les acteurs de 1’annonce) ou encore des médecins
généralistes (impliqués dans le processus de I’annonce). En effet, I’originalit¢ de la
méthodologie d’analyse textuelle ALCESTE tient a sa méthode d’analyse et de classification
des unités textuelles qui permet de répartir les fragments d’énoncés en classes marquées par le
contraste de leur vocabulaire, mais également a son dispositif qui permet de croiser a

posteriori le discours des sujets avec leurs caractéristiques psychosociales.

A partir de D’identification de theémes lexicaux, nous pourrons avoir une meilleure
compréhension des représentations de chacun, ce qui nous permettra de mieux cerner les

besoins de chacun afin de contribuer a un meilleur vécu de I’annonce.

Nous n’avons pas proposé d’hypothése spécifique. Nous souhaitons simplement étudier le

discours de maniere exploratoire.
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Grace au Logiciel ALCESTE, nous avons dans un premier temps réalisé une analyse de

chacun de nos groupes : le groupe famille, le groupe médecin généraliste et le groupe gériatre.

Les résultats sont en annexes. Nous présentons ici ceux du tri crois¢, c’est-a-dire 1’analyse

réalisée des 3 groupes ensemble.

Analyse : le corpus comprend 514 Unités de Contexte élémentaires et la richesse du
vocabulaire est estimée a 98.22%. Alceste procede a deux classifications successives afin de
retenir les classes les plus stables. Selon la classification hiérarchique descendante, 362 UCE
(unité de contexte élémentaire) ont été analysées comportant chacune au moins 10 mots, selon
la classification hiérarchique ascendante, 317 UCE ont été analysées avec au moins chacune
12 mots. L’indice de pertinence est de 62%, c’est-a-dire que 62% des unités textuelles du
corpus ont pu étre classées, les 38% restant du corpus étaient trop dispersés pour étre
représentés dans 1’analyse. Les deux analyses ont permis de construire le dendrogramme

d’analyse, qui permet de distinguer 4 poles et 6 classes :
Pole A : regroupe des mots relevant de la thématique de 1’annonce :

La classe 1 représente 57 devises soit, 17% des Unités textuelles classées. Elle se
caractérise par des mots comme « gériatre », « prise en charge », «autonomie »,

« prescrire », « facile », « marche »

La classe 2 représente 52 devises soit, 16% des Unités textuelles classées. Elle se
caractérise par des mots comme «malade», «rendre compte», « vivre »,

« rencontre », « parce que », « séparément »

La classe 3 représente 38 devises soit, 11% des Unités textuelles classées. Elle se
caractérise par des mots comme « premier », « neuropsychiatre », « consultatif »,

« bilan », « rare »

La classe 4 représente 87 devises soit, 27% des Unités textuelles classées. Elle se
caractérise par des mots comme « maladie », « patient », « essayer », « Alzheimer »,

« terme », « image »

La classe 5 représente 54 devises soit, 16% des Unités textuelles classées. Elle se
caractérise par des mots comme «visite », «porte », «opérer », «bonne »,

« rappeler »
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La classe 6 représente 31 devises soit, 13% des Unités textuelles classées. Elle se
caractérise par des mots comme « VErité », « papa », « panique », « rester », « frére »,

« rassurer », « reparler »

Méthode d’analyse Alceste : Le dendrogramme permet d’établir une partition des classes
opposant les classes 1, 3 & 4 avec les classes 2, 5 & 6 : Donc celles faisant référence au

registre de I’annonce opposant celles faisant référence au registre du vécu de la maladie

L’analyse tri croise permettant une analyse factorielle (annexe3), met en évidence 3 classes,
représentées par les caractéristiques sociales des acteurs de 1’annonce, c’est-a-dire : la classe 1
représentée par la famille, la classe 2 représentée par les gériatres et la classe 3 représentée par

les médecins généralistes.

Nous pouvons dire que les 3 catégories de personne partagent un savoir de sens commun a
propos de I’annonce diagnostique et de la maladie d’Alzheimer, bien que nous observons des
spécificités psychosociales du fait de la position d’expert et de la connaissance savante des
gériatres, de la posture des médecins généralistes ayant une connaissance générale, mais peu
approfondie et étant a D’interface entre les médecins spécialistes et les familles (premier
maillon dans I’orientation des patients vers des spécialistes), et les familles se positionnant sur
un registre affectif. Pour exemple, nous remarquons page 33 du rapport détaillé Alceste
(annexe 3) que le groupe des médecins généralistes obtient une pondération de -.02 alors que
le groupe famille obtient une pondération de -.27. Cela signifie que le discours des médecins
généralistes est plus proche du discours des gériatres comparativement au discours des

familles dans la classe n°3.
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Discussion

Nous avons organisé notre discussion en 3 grands themes qui ont naturellement émergé au

cours de notre recherche :

- Le theme de la résilience dans le cadre d’un trouble démentiel suite a une annonce
diagnostique.
- La thématique de I’attachement : quel impact sur la mise en place d’un processus

résilient au cours de la maladie.

- Et enfin le rdle ou le poids que peut avoir le regard des autres (I’autre pouvant étre la

famille et la société).

La réflexion autour de ces trois themes va nous permettre de vous présenter en fin de

discussion, une application clinique dont I’objectif est d’améliorer le processus diagnostique.

1 La question de la résilience :

Dans notre partie précédente, nous avons mis en avant une variation de nos indicateurs de
résilience : Estime de Soi et Qualité de Vie selon le niveau de déclin cognitif (MMS) et selon
le type d’annonce regu (clair versus flou). Le déclin cognitif semble favoriser également une
utilisation préférentiellement des copings de type émotionnel ( Quayhagen & Quqgyhagen ,
1982). On pourrait proposer comme explication a cette tendance d’utilisation moins marquée
de coping centré sur le probleme, un affaiblissement des fonctions exécutives (généralement
localisées dans le lobe frontal) sous-tendant I’utilisation de coping fonctionnel, car cela

demande une certaine flexibilité de raisonnement ( planification, réinterprétation positive...).

Si on regarde les résultats apportés par nos groupes, on peut conclure qu’apres 1’annonce d’un
9

trouble démentiel, on peut observer des comportements de nature résiliente.

Le critere d’un léger déclin (Cyrulnik) et de maniere lente (Lejeune) semble avoir un impact
sur un parcours résilient. Il semble, comme le suggere Cyrulnik (2003), qu’il soit important de
pouvoir cheminer psychiquement. Une annonce précoce permet de mettre en lien grace aux
capacités cognitives encore efficientes, permettant la mise en récit. C’est-a-dire la mise en

mot et en lien des difficultés rencontrées avec une cause. C’est une mise en sens du vécu.
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Avec des atteintes cognitives plus importantes, 1’appareil a penser et & mettre du sens par le
récit est mis a mal et permet moins la possibilité d’étre acteur de son vécu.

On observe également que la maniere de réagir face au stress n‘est plus la méme. Elle est
plus émotionnelle et moins adaptative

Mme Da., semble au premier abord, étre une exception, car elle présente un niveau de déclin
cognitif inférieur a 24/30 au MMS et montre des indices de résilience.

Elle se dit peu intéressée par le diagnostic, ce qui semble aller dans le sens de nos
impressions, ¢’est-a-dire que le diagnostic serait plus favorable lors d’un niveau de déclin plus
léger. Cependant, elle s’attribue une bonne estime d’elle-méme, ainsi qu’une bonne qualité d

vie. Si on se réfere au profil de Lejeune, on retient que Mme Da. :

est autonome a domicile.

- présente de I’humour et possede une personnalité attractive (nos échanges sont

plaisants)

- a développé une bonne relation avec son fils, malgré le fait qu’il soit loin. Elle est

bien entourée par sa voisine et des amis.
- n’apas de signe de trouble du comportement

- prend plaisir a s’occuper d’un petit chien qu’un ami lui confie de temps en temps, ce

qui ’oblige a sortir régulierement. L’apathie est donc peu développée.

- semble se sentir en sécurité, car elle évoque pouvoir compter en tout temps sur sa

voisine.

Ainsi, Mme Da. présente une illustration d’un sujet développant un parcours résilient au
cours de son trouble démentiel. Elle nous explique les stratégies qu’elle adopte pour
pallier a ses oublis, comme d’utiliser des post itsa. On observe que malgré un discours
montrant un désintérét sur le contenu du diagnostic et de la pertinence d’un suivi, elle se
rend de maniere tres soutenue a ses rendez-vous orchestrés par son fils. Ainsi, elle reste
ouverte a I’aide des autres et fait confiance a son fils. En regardant de maniére plus
détaillée son parcours diagnostic, on note qu’elle a déja été vue et diagnostiquée 1 an
auparavant dans un autre endroit. Elle avait recu un diagnostic clair de démence de type
mixte n’ayant pas nécessité d’apres le médecin de suivi spécifique et c’est pour cette
raison que le fils a entrepris d’autres démarches ailleurs. Ainsi, on pourrait supposer que
cette dame s’est sentie plus impliquée lors de la 1 ere annonce alors que son déclin

cognitif était moins avancé, ce qui lui a alors permis de cheminer et de se construire un
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parcours résilient actuel, lui permettant de développer une bonne qualité de vie malgré son

déclin cognitif.

Nos autres sujets ayant un déclin inférieur a 24/30 au MMS au moment du diagnostic,

nous montrent tous des parcours non résilients :

Mme Le. présente une grande apathie, elle ne peut plus conduire et malgré une
amélioration de courte durée lors de la mise en place du traitement médicamenteux et

d’une aide a domicile, elle va rapidement décéder (dans les 6 mois).

M. H (23) rentre 6 mois plus tard en maison de retraite suite a plusieurs semaines
d’hospitalisation pour chute a domicile.

Mme Cham. malgré une annonce a 27 présente un déclin trés rapide et s’emmure

rapidement dans I’immédiateté.

Ainsi, tous nos sujets ayant vécu une annonce alors qu’ils avaient un MMS inférieur

a 24/30, ou présentant un déclin trés rapide, ont rapidement perdu leur autonomie

ou la vie.

Nos autres sujets du groupe longitudinal ayant recu une annonce diagnostic alors

que leur MMS était évalué au-dessus de 24/30 ont tous présenté a un moment ou un

autre des périodes s’apparentant a des processus résilients :

M Lau, lors de nos rencontres, me racontait sa maniere de voir sa vie actuelle qui était
bien différente du vécu de sa femme au quotidien. Ce ressenti pourrait s’apparenter a
des ilots de résiliences, car, lorsque je venais, il se rasait pour le rendez-vous. Il
présentait un comportement plaisant, enjoué, utilisant ’humour et se mettait a évoquer
des épisodes ou il se mettait en action (comme lorsqu’il allait faire des randonnées
avec son groupe de marche une fois par semaine) ou lorsqu’il se mettait a évoquer ses
voyages. Son discours dans I’instant était associé a une évaluation d’une estime de soi

et d’une qualité de vie en lien.

Mme L. pendant quelques mois, a pu se sentir utile a sa famille et donc a elle-méme

lors de I’accident de son petit-fils ainsi que lors de nos rencontres pour 1’étude.

M B. au bout de 15 mois de participation a cette étude, a commencé a reparler de

projet et a sortir de ses plaintes somatiques qui auparavant 1’envahissaient.

Et enfin Mme Bo. dont on a déja évoqué le parcours résilient dans la partie résultat.
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Nos sujets longitudinaux nous apprennent beaucoup sur le processus résilient au cours de la

maladie suite a une annonce diagnostique.

M Lau. nous fait entrevoir des ilots de résilience, c¢’est-a-dire des moments ou dans 1’instant
présent, lors d’un échange par exemple, il peut présenter des caractéristiques d’une
personnalité dite résiliente a travers le regard de son interlocuteur. Il peut étre attrayant,
utilisant ’humour et semblant prendre plaisir dans le moment présent et 1’instant d’apres,

selon le regard de ’autre, il peut changer de comportement.

Mme Bo. nous apprend qu’étre demandeuse avec un déclin cognitif léger lors d’une
annonce diagnostique claire, permet de cheminer vers un processus résilient, ou elle va

adapter ses activités a ses possibilités tout en y prenant plaisir.

Ce que I’ensemble de nos sujets nous indique est que le sentiment d’utilité semble dépendre

du regard que I’on porte sur eux.

Nos sujets semblant étre moins résilients, car ayant vite décliné et perdu en autonomie, nous
apprennent que recevoir une annonce, alors que le déclin cognitif est plus avancé, semble Etre
moins propice a un processus résilient (Cyrulnik et Lejeune, 2010). Leurs préoccupations
semblent étre emprisonnées dans un éternel présent. Celui-ci est bien différent des ilots de
résilience dont on a parlé concernant M. Lau. En effet, méme si ces moments s’expriment
dans un présent. Celui-ci est actualis¢ au sein d’un échange avec son interlocuteur, ce qui
permet alors 2 M. Lau de prendre du plaisir, de se projeter dans des scénarios ou il est acteur
méme si cela ne correspond pas a une vérité absolue. Disons que c’est une vérité relative a
laquelle M. Lau croyait et qui lui donnait une bonne estime de lui avec un vécu d’autonomie.
Alors que les personnes non résilientes, emprisonnées dans leur présent, réagissent plus aux

stimuli de I’environnement sans réel échange avec I’autre.
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2. La thématique de I’Attachement.

La littérature nous indique que lors du vieillissement, le type d’attachement a tendance a
trouver une certaine parité, entre 1’attachement sécure et insécure, alors qu’il serait en

majorité sécure au cours de la période adulte (Webster, 1997).

On retrouve cette méme distribution au sein de nos sujets. Pouvons-nous pour autant
I’attribuer au processus de 1’age. En effet, nos données indiquent que nos sujets ayant un
déclin cognitif évalué au-dessus de 24/30 au MMS, ont tendance a s’attribuer un type
d’attachement sécure, alors que nos autres sujets ayant un déclin cognitif plus important,
s’attribuent en moyenne plus un attachement de type insécure. On interroge donc le lien
insécurité et déclin cognitif. La personne change-t-elle de type d’attachement au cours de son
déclin cognitif ?

Nous souhaitons proposer une hypothese : lors de 1’évolution du déclin cognitif, la personne
développerait peut étre une relation de type insécure avec son aidant. Elle aurait tendance, par
la suite, a changer de mode de relation, en réactivant son premier modele d’attachement. Ce
changement de type d’attachement ferait plus appel a une figure de soin plutdt que
d’attachement (Cyrulnik). Le déclin cognitif pourrait expliquer une certaine insécurité
affective, ce qui demanderait un ajustement des roles de chacun dans cette relation devenue
asymétrique. N’ayant pas suivi de personne au cours de son déclin tout en analysant

I’évolution de son type d’attachement, nous ne pouvons que supposer.
Question d’interdépendance patient-aidant :

En analysant les résultats que le Patient et I’ Aidant s’attribuent a I’échelle d’estime de soi, on
observe que certains appartiennent a une méme catégorie contrairement a d’autres couples
Patient-Aidant. On identifie que les patients des couples ayant une estime dans la méme
catégorie ont en moyenne un MMS inférieur aux autres. Leur type d’attachement se distribue
entre sécure et insécure alors que ceux ayant une estime de soi distinct s’attribuent tous un

attachement de type sécure.

Cette interdépendance d’estime de soi en lien avec 1’attachement nous évoque le concept de
« permanence de la personne ». Bowlby (2002) évoque ce concept en référence a la
permanence de 1’objet identifié par Piaget. Bowlby évoque au cours du développement une

intériorisation progressive de la personne a laquelle on est attaché sous forme de

représentation mentale. Ce phénomene mental permet a I’enfant, I’adulte, la personne agée de
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vivre 1’absence physique tout en gardant une continuité des liens, ce qui permet d’assurer une

sécurité affective intérieure et donc un attachement de type sécure.

Le suivi de M Lau met en lumiere un trait de comportement saillant : il a tendance a « coller »
sa femme, tout comme Mme Bon. et M.Ch. Les personnes déclinant sur le plan cognitif
semblent de par leur comportement, montrer des difficultés de permanence de la personne. Ils
auraient a compenser cette perte par une stratégie de « pot de colle », I’Aidant devenant un
support extérieur palliant la perte interne. Cette perte d’autonomie psychique pourrait

expliquer la plus grande sensibilité de la personne aux réactions, émotions de son aidant.

Myslinski (cité par Poillot, 2012) propose comme explication celle des premicres

interactions:
« Ainsi des interactions précoces défectueuses risquent d'inscrire le fonctionnement psychique

sous le primat du doute quant a I'amour de tout objet et favorisent le développement de modalités

relationnelles marquées par la peur d'étre abandonné. »

L'observation clinique au sein de ma pratique, met d'ailleurs en évidence l'importance de
I'angoisse d'abandon chez les malades Alzheimer ainsi que leur difficulté a gérer les situations
de séparations. Ils ne peuvent rester seuls et ont besoin de la permanence de personnes réelles,
équivalents d'objets extérieurs au Moi auxquels ils peuvent se raccrocher. Ils n’ont plus une

base interne suffisamment siire, probablement signe d'une insuffisance d'objets internes.

Notre suivi longitudinal nous pointe avant tout comme indicateur de cette perte de
permanence de la personne, le déclin cognitif. Bien que n’ayant pas étudié spécifiquement la
question des premiers liens, on note que M. Lau. s’attribue un attachement sécure alors que
d’autres patients se décrivaient insécure. Ceci nous indique que la raison de cette
hypothétique perte de I’objet interne ne dépendrait probablement pas de maniere aussi linéaire

de la qualité des premiers attachements.

Nous proposons également un lien neuropsychologique. C’est-a-dire un déclin cognitif en lien
avec un déclin neurologique. Ceci, nous fait penser aux fonctions exécutives, c’est-a-dire une
sorte de chef d’orchestre cognitif, permettant de gérer la plupart des grandes fonctions
cognitives comme le langage mémoire : c’est la mémoire de travail, la régulation

émotionnelle, les capacités d’inhibition, la planification, la métacognition. Ainsi la capacité
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de se représenter 1’objet absent requiert des opérations cognitives aussi complexes que les

fonctions exécutives qui trouvent leurs sieges au sein du lobe frontal ( Diamond, 1990,2002).

Notre suggestion ne remet pour autant pas en question les interprétations psychodynamiques,

mais pourrait étre complémentaire.

En effet, il est trés possible d’imaginer un lien entre sécurités affectives engendrées par des
interactions précoces de bonne qualité et le développement du lobe frontal de maniere plus
efficiente, pouvant étre alors un facteur de protection contre le développement d’un trouble

démentiel.

Il apparait clair qu’avec le déclin cognitif, I’ Aidant est soumis a une transformation de son
role, passant de figure d’attachement a figure de soin. La capacité d’ajustement de 1’ Aidant
dépend de facteurs multiples (qualité de 1’attachement de 1’Aidant, vitesse du déclin cognitif
de son parent...) Ils vont conditionner le comportement du parent, entrainant ce couple
Patient-Aidant, dans un cercle vertueux ou cercle infernal. Le résultat sera, si on se permet de
parler de maniere plus imagée, une recette de gateau réussie ou immangeable. C’est-a-dire
que I’on peut proposer des ingrédients permettant de construire un bon gateau, procurant du

plaisir. Cependant, la maniere de les agencer releve de 1’art.

Notre étude tente d’apporter des ingrédients, mais tout comme en cuisine, les relations
humaines sont d’une telle complexité qu’il faut aussi savoir improviser et apprendre a suivre
son instinct. Etre acteur de son parcours et de sa maladie c’est aussi savoir lacher prise sur ce
qu’on ne peut contrdler, pour vivre le sentiment de controle différemment. Cela demande une
certaine flexibilité mentale et psychique qui suppose elle-méme un relatif fonctionnement
cognitif associé a une sécurité affective étroitement liée. Ainsi, nous pensons que 1’affectif et
le cognitif sont imbriqués et n’entretiennent pas de lien linéaire. Leur association complexe
expliquerait les évolutions si différentes entre les différentes évolutions des troubles

démentiels.
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Notre dernier theme qu’y est apparu important au fil de notre travail est :

3 La Question du regard de |'autre, de la famille et de la

société.

- Les idées recues sur la maladie d'Alzheimer sont nombreuses :
« C’est une maladie de 1a mémoire »,
« Elle touche exclusivement les personnes agées »,

« Les personnes malades perdent toutes leurs capacités, mais ne souffrent pas »2. Tres
négatives, ces représentations souvent fausses et lapidaires stigmatisent les personnes
malades. Depuis plusieurs années, France Alzheimer lutte contre ces idées recues pour
favoriser l'intégration des personnes malades au sein de la société. La maladie d’Alzheimer
est la troisieme maladie jugée la plus grave par les personnes interrogées (derriere le cancer et
le sida) et la troisieme maladie la plus crainte devant le cancer et les accidents de la

circulation.

La Maladie d’ Alzheimer est synonyme de :
- Mort sociale pour les personnes impliquées dans ce processus et pour les populations
des pays occidentaux.
- Mort familiale, car elle touche a 1’identité méme du malade.
- D’impuissance pour les médecins qui ne savent pas guérir

Les images dominantes véhiculées par les médias par exemple, sont celles de patients a des
stades avancés de la maladie, décrites sur un ton dramatique. (Le regard porte sur la MA

INEPES, 2009)

Les recherches tendent ainsi de montrer, que tant le grand public que les médecins, ont et
véhiculent des images et des représentations négatives et catastrophiques des troubles

démentiels.

¥ Citations présentes sur le site internet :http://www.francealzheimer.org
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I est clair qu’on ne dit pas qu’étre atteint d’un trouble démentiel est enviable. Mais il est
légitime de s’interroger sur un effet pathogeéne de ces représentations négatives sur les

personnes touchées par un trouble démentiel.

L’illustration placée au début de ce travail, qui est une campagne de la fondation pour la
recherche sur Alzheimer, visant a lutter contre ce phénomene d’empreinte négative du regard
de la société sur les personnes atteintes de trouble démentiel, synthétise le fond de mon

travail.

« Alzheimer, on peut l'avoir et continuer a étre ».

Le regard de nos sujets longitudinaux vient argumenter cette difficulté sociétale.

Mme L. dit que c’est I’image véhiculée par les autres qui lui fait peur. Depuis 1’annonce de sa

maladie d’ Alzheimer, elle se sent perdue. Elle le vit comme « une mise a mort ».

Mme Bon. souffre d’une autre forme de regard, celui de ne pas étre crue par son entourage
lorsqu’elle dit qu’elle est atteinte d’une MA. Ne répondant pas a I’image véhiculée par les

médias, on ne lui reconnait pas cette maladie.

Ces témoignages évoquent un concept étudié en psychologie sociale : L’effet pygmalion ou

plutot son contraire : I’effet Golem. On aurait besoin d’obtenir un effet pygmalion.

L’effet Pygmalion, qui a surtout été mis en évidence dans le milieu du sport et de I’éducation,

décrit un ensemble de croyances qui va déterminer des attentes envers 1’ autre.

Plus la société ou I’autorité présumée compétente vous renvoie une image positive de votre
potentiel, plus on a des chances de réaliser pleinement son potentiel. A 1 ‘inverse, 1’effet
Golem est son négatif. Ce dernier semble aujourd’hui s’appliquer aux personnes atteintes
d’un trouble démentiel. L’idée partagée par d’autres, comme la fondation pour la recherche
sur la maladie d’ Alzheimer, serait de provoquer un changement de mentalité afin d’obtenir un
effet pygmalion. C’est-a-dire changer notre regard sur le malade et modifier nos attentes pour
lui laisser une liberté d’évolution. Il semble que d’apporter nos peurs, déteint sur les malades
en les enfermant dans des représentations négatives (comme I’infantilisation) et des attentes
qui sont probablement biaisées. Ainsi le malade ne se sentirait plus stigmatisé de maniere

aussi négative, mais mieux intégré au sein de la société avec ses particularités.

150



On pourrait utiliser le slogan suivant, afin de transmettre le message « oui on perd la

mémoire, mais on peut encore exister différemment »

« Utilisons les différences pour en faire une force, permettant ainsi a chacun de se sentir utile a la

mesure de ses moyens. ». (Leroux-Chemla, 2017)

Des courants différents des modeles actuels de compréhension des troubles démentiels,
comme celui défendu par Peter Whitehouse (2008) pourraient étre compris comme un ras-le-

bol ou un refus du regard porté actuellement sur les troubles démentiels.
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Conclusion

Critiques et Perspectives :

Mon ambition de départ était de constituer des groupes suffisamment grands afin de mettre en
lumiére des mesures significatives ou non que j’aurai illustrés a 1’aide des données cliniques

recueillies tout au long du suivi longitudinal.

La réalité du terrain a été tout autre et m’a demand¢ des efforts d’adaptation afin d’étudier le
sujet de 1I’annonce avec plus de simplicité et de réalité. L’ironie de la situation a été de traiter
un sujet sur fond de résilience tout en me rendant compte que pour finir ce travail de début de
réflexion, j’ai probablement dii développer des bribes de résilience moi-méme face a la
complexité de la mise en place de mon expérimentation et face a des résistances. Celles-ci
sont venues des milieux institutionnels et rarement des patients eux-mémes. Mon ressenti a
trouvé un écho lors du 3e congres sur la résilience qui s’est déroulé a Trois Rivieres au
Canada en aout 2016 : Un travail de recherche engagé récemment par Evelyne Bouteyre
montre que pres de la moitié des doctorants interrogés ne soutiennent pas leur these. Elle
présente des facteurs de risque pouvant mener au « burn out » et des facteurs de protections
individuelles pouvant mener a une certaine résilience lors de son doctorat. Cette recherche,
ma réflexion et le profond respect que j’éprouve envers les personnes ayant participé a ce
travail d’une mani¢re ou d’une autre, ont probablement permis de mener ce travail a son

terme.

Mon travail est avant tout une recherche exploratoire. Peu de chercheurs se sont en effet
intéressés a ce sujet en essayant de donner la parole aux personnes directement concernées par
une annonce diagnostique d’un trouble démentiel.

Je propose de croiser plusieurs méthodologies et propose ainsi beaucoup de données a

analyser.

Mon objectif premier est d’engager une réflexion en présentant un tableau global selon moi de
ce qui pourrait graviter autour de cette annonce. Il appartient a 1’avenir d’en étudier de
maniere plus précise chaque élément de maniere plus fouillée et sur de plus grandes

populations.
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Les améliorations a apporter sur 1’opérationnalisation de la résilience de la personne

développant un trouble démentiel pourraient €tre les suivantes :
- I1 serait intéressant d’utiliser des échelles de résilience.

- Il serait intéressant d’utiliser un questionnaire de facteur de protection, en parallele
d’un entretien sur les événements de vie marquant et du type d’attachement. Ainsi on aurait

un portrait plus précis des facteurs de protections tant individuelle, familiale que sociétale.

- 1l serait intéressant d’évaluer le sentiment d’auto efficacité, car cette dimension parait étre
centrale dans le développement d’un processus de résilience et méme si nous avons pu le

constater, nous ne 1’avons pas étudié de maniere directe.

Il serait intéressant d’étudier de maniere longitudinale plusieurs couple Aidants-Patients afin
d’étudier plus finement 1’interdépendance de fonctionnement. De maniere plus précise, on
analyserait, les effets des comportements du patient aux styles de communication et de

comportement de 1’aidant comme vecteur de résilience.

Concernant 1’annonce a proprement dite, il serait intéressant d’étudier les représentations du
médecin et de ce qu’il sait de celles du patient et d’observer les ajustements lors de 1’annonce
diagnostique. On pourrait ainsi monter une expérience d’éducation thérapeutique permettant
de préparer a I’annonce et d’accompagner le couple Aidant-Patient et d’en mesurer les effets

de maniere longitudinale.

Ce travail propose aujourd’hui d’orienter une réflexion sur la qualité de vie des personnes
ayant des facultés cognitives affaiblies avec atteinte de leur autonomie. Ce travail vise a
montrer qu’une vision linéaire de I’annonce pourrait étre réductrice ; une vision plus

systémique s’avere donc nécessaire.

Ce travail avait comme principal objectif de donner la parole a ceux que la société ne percoit

plus comme crédibles puisqu’en perte d’autonomie.

Les réactions de ces personnes sont comme nous 1’avons vu dans une partie précédente,
souvent dépendantes de leur aidant, surtout au cours de 1’évolution démentielle. Les
principales peurs énoncées par les personnes lors du suivi longitudinal, sont le regard des
autres : ce que 1’autre me renvoie. Ce vécu d’une annonce est surtout le vécu d’une possible

mort sociale. On voit se développer depuis quelques années, des courants de pensée luttant
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contre cette forme de stigmatisation, ol les troubles démentiels ne seraient pas pathologiques,

mais une forme du vieillissement (Withhouse).

Ne serait-il pas intéressant de s’interroger sur les raisons du développement de courant que
I’on pourrait qualifié d’alternatif ? Les rencontres faites avec mes sujets m’ont semblé
qualitativement atteint par le regard de 1’autre. On peut se demander si la crainte de I’annonce
est alors réellement dii au contenu de celle-ci ou plutot induit par les attentes de la société

concernant I’évolution du trouble démentiel (effet pygmalion).

Notre étude s’intéresse a la capacité de résilience des personnes atteintes de trouble démentiel.

Nous avons axé 1’opérationnalisation de celle-ci sur un processus avant tout individuel, c’est-
a-dire que nous nous sommes intéressés au lien entre les types d’attachement et les réactions
développées suite a 1’annonce. Tout au long des rencontres et des résultats chiffrés, notre
regard a commencé a s’orienter différemment. La résilience comme processus individuel
semble se coupler avec des conditions sociétales. Cela renvoie a une vision de la résilience

comme processus également sociétal et familial.

En effet deux aspects apparaissent trés importants dans la qualité de vie de la personne agée

développant un trouble démentiel :
- La famille

- Le regard de I’autre.

Autre réflexion émerge au-dela de I’annonce, c’est surtout une maladie du lien ol 1’équilibre

d’un couple bascule : le positionnement de chacun est réinterrogé de par la perte d’autonomie.

Ce travail m’a montré que le sujet de 1’annonce est complexe et trés ancré dans une société.
Ce n’est pas en soi la question de ’annonce qui devrait se poser, car aujourd’hui I’annonce
n’est que porteuse d’une représentation erronée et toxique, mais repenser tout le systeéme de
I’annonce et I’inclure dans un programme d’accompagnement. Il faudrait agir sur le regard de
toute la société, s’interroger sur comment intégrer ces personnes pour qu’un sentiment d’auto
efficacité puisse persister malgré la perte d’autonomie progressive. Cette réflexion devrait
s’appliquer a toute forme de perte d’autonomie, qu’elle soit physique ou psychique. Redonner
un sentiment de compétence, de servir a quelque chose, a quelqu’un, est un puissant moteur
de vie. C’est ce qui ressort de notre suivi longitudinal avec Mme L par exemple : le seul

moment de son suivi ou les indicateurs de résilience, c’est-a-dire la qualité de vie et I’estime
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de soi sont plus élevées, est le moment ou elle s’est sentie utile aupreés de ses enfants qui
traversaient une épreuve difficile. Pour Mme L savoir ou ne pas savoir, n’a pas accentu¢ ou
enlevé ses angoisses, par contre étre utile lui a fait du bien. L’annonce semble plus préoccuper
les Aidants que les sujets eux-mémes. Nous avons observé que le comportement de bien-&tre

au cours de I’évolution était plus en lien avec celui de 1’aidant que de 1’annonce.

En prenant en compte le possible «role dépressiongene » de 1’aidant, comment peut-on
Iaider ?

Une nouvelle pratique se développe depuis quelques années dans les services hospitaliers

s’occupant de patients souffrant de maladie chronique:
L'éducation thérapeutique (ETP).

L’ETP est inscrite au cceur du « plan pour I’amélioration de la qualité de vie des personnes

atteintes de maladies chroniques 2007-2011 ».

Selon 1’Organisation mondiale de la Santé (OMS) :

L’éducation thérapeutique permet d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer au mieux leurs vies avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de
fagon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris
un soutien psychosocial, congu pour rendre les patients ( ainsi que leurs familles) conscients et
informés de leur maladie, des soins, de I'organisation et des procédures hospitalieres, et des
comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider a comprendre leur maladie
et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en

charge, dans le but de les aider & maintenir et améliorer leur qualité de vie.

Ayant travaillé 4 années en service de néphrologie-dialyse a 1’hopital de Bourg-en-Bresse,
nous avons pratiqué cet accompagnement en équipe pluridisciplinaire (infirmieres,
diététicienne, psychologue et médecin). Notre objectif était de préparer le patient a une
éventuelle entrée en dialyse. Nous établissions ensemble, tel un partenariat, un projet
d’accompagnement, afin de rendre le traitement de dialyse le moins insupportable et

permettre de continuer de vivre avec.
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Un accompagnement de ce type, semble se développer de plus en plus en France et également
dans le domaine des troubles démentiels (étude T.H.E.R.A.D, 2009)26 mettre une notre ne bas
de page pour expliquer). Ayant mis en avant deux composants essentiels au développement
d’une résilience possible, c¢’est-a-dire :

Le lien avec son aidant et le sentiment d’utilité. Nous pourrions travailler dans ce sens. Cela
permettrait dans un premier temps de comprendre les représentations que la personne a de sa
maladie, des répercussions sur son quotidien, puis de travailler avec elle et sa famille, sur le,
« comment garder une bonne qualité de vie ». Le point de départ pourrait &tre une évaluation
du besoin de maniere personnalisée. La suite pourrait étre constituée d’un suivi selon le
programme que 1’équipe aura créé en partenariat avec le patient et sa famille. Ainsi
I’accompagnement sera pluridisciplinaire, individualisé et pourrait créer une sorte de tiers
sécurisant permettant ainsi a 1’aidant et le patient de garder une autonomie de fonctionnement
a leur rythme. Lacroix (2011) évoque ce type d’accompagnement. Cette approche commence
timidement en France (expérience menée dans la région de Nice, 2011). Les sujets
longitudinaux nous apprennent de maniere clinque, que I’annonce, pour étre profitable,
devrait répondre a un besoin. Ainsi, la démarche d’éducation thérapeutique permettrait de

s’interroger sur :
- qui aurait besoin d’une annonce diagnostique
- quels sont les besoins du patient et de sa famille?

L’éducation thérapeutique pourrait aider a répondre a ces questionnements et préparer le
processus diagnostic en amont. Elle pourrait, ensuite, accompagner le patient dans un
maintien de son autonomie en lui permettant d’€tre encore «acteur de sa vie », ce qui
renforcerait son vécu d’utilité. Une équipe multidisciplinaire pourrait évaluer les demandes et
besoins de chaque personne impliquée dans ce processus. Cela permettrait de répondre et de
s’ajuster aux besoins de chacun : patient et aidant, qui n’ont probablement pas les mémes
besoins. Nous avons observé par exemple, que le besoin principal de Mme Bon, serait de se
sentir reconnue dans sa MA par son entourage, pour M.H ce serait de pouvoir continuer de
bricoler, quant a M. Lau., il rechercherait un étayage rassurant et chaleureux et enfin Mme L.

souhaiterait se sentir utile pour les autres.

% C’est une étude menée 1'université Paul Sabatier de Toulouse, par les médecins Perrin, Dupy, et Villars,
réalisée entre janvier 2010 et 2011 et s’intitule : Evaluation de 1’impact d’un programme d’éducation
thérapeutique sur la qualité de vie du patient atteint de maladie d’Alzheimer, vivant a domicile et ayant un aidant
principal.
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Je conclurai ce travail en proposant de continuer de développer I’ETP qui au vu de 1’analyse

des résultats de nos différents sujets et groupes, serait comme un tuteur de résilience.
Résilience, car ’ETP pourrait remplir un role de tuteur en agissant sur 3 dimensions :

- En rendant plus acteur le patient, ce qui permettrait d’augmenter son sentiment
d’utilité.

- En contenant et accompagnant 1’aidant, ce qui pourrait permettre le réajustement de
comportement au cours de I’évolution du trouble démentiel, et permettrait de

maintenir le besoin de sécurité de 1’aidant et donc du patient.

- En participant a changer le regard de la société, ce qui permettrait un renversement de

I’effet pygmalion actuellement négatif.

Pour terminer ce travail, revenons a nos deux dames ayant introduit mon sujet d’étude :
Mme L et Mme Papillon. Les deux parcours a travers leur trouble démentiel avaient
permis de m’interroger sur la place de I’annonce et ce que nous pourrions changer afin

d’améliorer leur qualité de vie.

Regardons leur parcours au regard des résultats de notre étude et voyons si de maniere

fictive, un parcours d’ETP, leur aurait permis une amélioration de leur qualité de vie
Concernant Mme L, pour rappel,
- Elle avait exprimé avoir été traumatisée par la neuropsychologue

- Elle avait été décue de ne pas avoir recu de traitement médicamenteux lui permettant

d’améliorer sa mémoire.

- Elle avait été également traumatisée par le lieu de la consultation qui la confrontait a

I’image de la démence avancée, lui faisant peur.

L’ETP permettrait de construire un parcours sur mesure et pourrait éviter par exemple, le
traumatisme de la passation des tests en accompagnant le patient a travers les différentes

étapes du diagnostic.

L’étude des attentes du patient et des représentations du médecin permettrait une
meilleure adéquation entre le patient et le médecin et éviterait les déceptions (comme celle
de ne pas obtenir de traitement) en permettant par des explications, de redonner du
contrdle au patient. Enfin, ’ETP favorisant le travail d’équipe pourrait réinterroger le lieu
de I’annonce dans ce cas-ci, qui se trouve au sein d’une maison de retraite accueillant des

personnes agées atteintes de troubles démentiels a un stade treés avancé.
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Concernant Mme Papillon pour rappel :
- Elle s’interrogeait sur la pertinence du suivi par le gériatre

- Elle s’était sentie rapidement « expédiée » lors de sa consultation d’annonce alors

qu’elle n’était pas accompagnée de son fils, son aidant principal.

- Elle montrait un comportement trés agit¢é en exprimant bruyamment son

mécontentement en rentrant de sa consultation d’annonce.

La détection plus précoce du trouble démentiel (comme le suggere notre étude) aurait
probablement évité une entrée en urgence en maison de retraite et aurait également permis

une meilleure adhésion de la patiente a 1’intérét d’un suivi par le gériatre.

Mme Papillon interroge tres justement 1’intérét du suivi dans la situation dans laquelle elle se

trouve.

L’ETP aurait permis par son travail d’équipe de recevoir plus longuement la patiente et
d’accompagner son fils (son aidant). Le vécu de ’annonce aurait été meilleur et le suivi
aurait pris tout son sens. Le travail d’équipe aurait permis également, une cohérence dans la
prise en charge de Mme Papillon par les différents intervenants, évitant donc d’accentuer le

vécu de chaos, déja provoqué par 1’évolution démentielle.
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Annexe 1

Adult Attachment Questionnaire

Laquelle des affirmations suivantes vous décrivent le plus fidelement ?

1. Jarrive assez facilement a instaurer une intimité avec les gens. J’aime pouvoir compter sur
eux et qu’ils puissent compter sur moi. Je n’ai pas souvent peur d’étre abandonné et je ne

crains pas qu’une personne devienne trop proche de moi.

2. Je suis un peu mal a 1’aise dans les rapports d’intimité avec les gens. J’ai de la difficulté a
leur faire totalement confiance et je ne me permets pas de compter sur eux. Je n’aime pas que
les gens soient trop intimes avec moi. Mes partenaires aimeraient souvent que je me laisse

aller a plus d’intimité que je n’en suis capable.

3. Je trouve que les gens hésitent trop a s’engager dans des rapports intimes. Je pense souvent
que mon conjoint ne m’aime pas réellement ou qu’il me quittera. J’aimerais fusionner mon

identité completement avec 1’autre et ce désir effraie souvent les gens
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Brief Cope

Nous sommes intéressés par la facon dont les personnes répondent lorsqu'elles sont
confrontées aux évenements difficiles ou stressants dans leur vie.

Il y a beaucoup de maniere d'essayer de faire face au stress.

Ce questionnaire vous demande d'indiquer ce que vous faites ou ressentez
habituellement lors d’un événement stressant.

Entourez la réponse qui vous correspond.

1. Je me tourne vers d’autres activités pour me changer les idées.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

2. Je détermine une ligne d'action et ie ia suis.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

3 Je me dis que ce n'est par réel

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

4. Je consomme de 1'alcool ou d'autres substances pour me sentir mieux.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

5. Je recherche un soutien émotionnel de la part des autres.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

6. Je renonce a essayer de résoudre la situation.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

7. J'essaie de trouver un réconfort dans ma religion ou dans des croyances spirituelles.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours
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8. J'accepte la réalité de ma nouvelle situation.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

9. J’évacue mes sentiments déplaisant en parlant.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

10. Je recherche de 1’aide et le conseil de d'autres personnes.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

11 J'essaie de voir la situations sous un jour plus positif.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

12. Je me critique.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

13. J’essaie d’¢€laborer une stratégie a propos de ce qu'il y a a faire.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

14. Je recherche le soutien et la compréhension de quelqu'un.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

15. J’abandonne ’espoir de faire face.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

16. Je prends la situation avec humour.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

17. Je fais quelque chose pour moins y penser (comme aller au cinéma, regarder la TV,

lire, réver tout éveillé, dormir ou faire les magasins..).
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Pas du tout de temps en temps souvent toujours

18. J’exprime mes sentiments négatifs.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

19. J’essaie d’avoir des conseils ou de 'aide d'autres personnes a propos de ce qu'il faut
faire.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

20. Je concentre mes efforts pour résoudre la situation.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

21. Je refuse de croire que ¢a m’arrive.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

22. Je consomme de I ‘alcool ou d'autres substances pour m'aider a traverser la situation.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

23. J'apprends a vivre dans ma nouvelle situation.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

24. Je planifie les étapes a suivre.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

25. Je me reproche les choses qui m'arrivent.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours

26. je cherche les aspects positifs dans ce qui m'arrive.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours
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27. Je prie ou médite.

4 Pasdutout detempsentemps souvent toujours

28. Je m’amuse de la situation.

Pas du tout de temps en temps souvent toujours
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Questionnaire de style defensif

(DSQ-60)1

Instructions

Les items de ce questionnaire concernent la vision personnelle qu’ont les gens d’eux-mémes.
Utilisez s’il vous plait I’échelle en neuf points ci-dessous pour indiquer dans quelle mesure un

item est applicable a vous en encerclant I’un des chiffres de I’échelle a c6té de chaque item.
Pas du tout applicable a Tout a fait applicable amoi 1234567 89.

Plus vous pensez qu’un item est applicable a vous, et plus vous devez encercler un chiffre

élevé. Par exemple, si vous pensez qu’un item est tout a fait applicable a vous, encerclez le 9.

Plus vous pensez qu’un item n’est pas applicable a vous, et plus vous devez encercler un

chiffre bas.
Par exemple, si vous pensez qu’un item n’est pas du tout applicable a vous, encerclez le 1.

Si vous pensez qu’un item n’est ni applicable et ni pas applicable a vous, ou autant applicable

que pas applicable a vous, encerclez le 5.
Répondez s’il vous plait a toutes les questions.
I1 n’y a pas de réponse juste ou fausse.

© M. Bond, R.W. Trijsburg, M. Drapeau, & Y. de Roten (pour la version francaise)

Je retire de la satisfaction a aider les autres et je deviendrai déprimé si

jamais je ne pouvais plus le faire ... 123456789
Les autres me qualifient souvent de personne boudeuse ............ 123456789
Je suis capable de mettre de c6té un probléme jusqu’a ce que j’aie du

tEMPS POUL TN N OCCUPET . .vvneeteteenteeneeeneeenneeanneenneenneeanneans 123456789

Je fais disparaitre mon anxiété en faisant des activités constructives et créatives comme la

peinture ou la menuiserie ........................ 123456789
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Je change souvent mon opinion sur les gens; a un moment j’ai une opinion tres positive d’eux,

a un autre moment je pense qu'ils sont sans

ValBUL o 123456789
Je suis capable de trouver de bonnes raisons pour tout ce que je fais .... 123456789
Je suis capable de rire de moi-méme assez facilement ............... 123456789
Les gens ont tendance a2 me maltraiter ..................cooeevvnenn... 123456789

Si une personne m’agressait et volait mon argent, j'aimerais mieux qu'elle soit aidée plutdt

QUE PUNIE «.nveententeaneeteaeeeeineeeenanns . 123456789

Lorsque j’ai un conflit avec quelqu’un, j'essaie de comprendre la part de responsabilité qui

aurait PumMe reVeNIr ......o.oovvvvieneeneeneennannnns 123456789

N

Les gens disent que j'ai tendance a ignorer les faits déplaisants en faisant comme s'ils

N'EXISTAICNE PAS +.vvvienteet et eieeieeeeeeaaans, 123456789
Je me sens souvent supérieur aux personnes avec qui je me trouve .... .123456789

Quelqu’un est en train de me déposséder émotionnellement de tout ce que j’ai

........................................................................ 123456789

Lorsqu’il y a un danger réel, je fais comme si je n’étais pas la et je ne ressens aucune peur

......................................................... 123456789
Si je suis traité injustement, je défends mes droits .................. 123456789
Face au danger, je fais comme si j'étais superman .................. 123456789
Je suis fier de mon habileté a rabaisser les autres .................. 123456789
J'agis souvent impulsivement quand quelque chose me dérange ......... 123456789
A vrai dire, je suis vraiment une personne sans beaucoup de valeur 123456789

Il arrive souvent que les gens finissent par ressentir ce que je ressens moi-méme quand

J'INEETAgIS AVEC CUX . euvvinrienieniaieeiaieaieaneaaanaes 123456789
Je retire plus de satisfaction de mes fantaisies que de ma vie réelle 123456789
Je m'isole quand je suis en Colere ..........ccevviviiiiiiiiiiiiiiinnns 123456789

N

J'éprouve souvent un sentiment d'irréalit€é lorsque je suis confronté a des difficultés

.................................................................. 12345678

Je possede des dons particuliers qui me permettent de traverser la vie sans avoir de probleme

...................................................... 123456789
J'aime mieux parler de sujets abstraits que de parler de mes sentiments 123456789
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Il y a toujours de bonnes raisons pour justifier que les choses ne se passent pas bien pour moi

................................................ 123456789
Je régle plus de problémes dans mes réveries que dans ma vraie vie ... 123456789

Quand les gens se mettent en colére contre moi, j’ai souvent 1I’impression qu’ils exagérent

................................................ 123456789

Parfois je pense que je suis un ange et d’autres fois que je suis un démon
............................................................................ 123456789

Lorsque quelqu’un se fiche contre moi, j’ai tendance a étre agacé par des choses que j'ignore

habituellement ... 123456789
Je deviens ouvertement agressif lorsque je me sens blessé ......... 123456789
C’est a peine si je me souviens de mes premiéres années d’école 123456789
Je m'isole quand je SuiS friSte .......oceviuireiiieiiiiiii i, 123456789

J'ai toujours le sentiment qu'une personne de mon entourage veille sur moi comme un ange

Gardien ........oiuiii i 123456789
A vrai dire, je suis pire que ce que les gens pensent .................. 123456789
Quant a moi, les gens sont soit bons, soit mauvais .................. 123456789

Si mon patron m’embétait, je pourrais réagir en faisant une erreur dans mon travail ou en
travaillant  plus lentement pour Iui rendre la monnaie de sa  piece

........................................................................ 123456789

Je connais une personne qui sait tout faire et qui est tout a fait juste et équitable

........................................................................ 123456789

J'oublie parfois des situations déplaisantes le jour apres les avoir vécues

........................................................................... 123456789
Aider les autres me fait me sentir bien .........ccooeieiiiiiiinnnnenen... 123456789

Je peux contenir mes sentiments si les laisser apparaitre pourrait interférer avec ce que je suis

entraindefaire ...............oooiiiiii... 123456789

Je suis habituellement capable de voir le c6té drole d’une situation par ailleurs embarrassante

......................................................... 123456789

Je me surprends souvent a &tre tres gentil avec des personnes contre lesquelles j’aurais tous

les droits d’étreencolére .........cooveveveeeena. .. 123456789
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On ne peut pas dire « il y a un peu de bon a I'intérieur de chaquepersonne ». Si vous étes

mauvais, vous €étes totalement mauvais ........ 123456789

Quand quelque chose que je fais ne marche pas bien, j’essaie de trouver ce que j’aurais pu

NEEIIGET ..o 123456789

Les gens tendent a €tre malhonnétes avec moi ..................... 123456789

Lorsque je sais que je devrai affronter une situation difficile, j’essaie d’imaginer comment ¢a

va se passer et je planifie des moyens pour faire face
............................................................ 123456789
Les médecins ne comprennent jamais vraiment ce qui va mal pour moi 123456789

Aprés m’étre battu pour mes droits, j’ai tendance a m’excuser de m’étre affirmé

............................................................... 123456789
Si quelqu’un est en train de m’agacer, je le lui dis sans le blesser 123456789
On me dit souvent que je ne montre pas mes sentiments ............ 123456789
Lorsque je me sens mal, j’essaie d’étre avec quelqu’un ............ 123456789

Si je peux prévoir que je vais €tre triste, je suis capable de mieux y faire face

.......................................................................... 123456789

Peu importe a quel point je réclame, je ne recois jamais de réponse Satisfaisante

...................................................................... 123456789

Je fournis de longues explications rationnelles plutdt que de dire ce que je ressens

VEIItablement . .....ooeteee e e 123456789

Je remarque souvent que je ne ressens rien alors que la situation devrait en principe me faire

vivre des sentiments trés intenses .........oeeee.... 123456789

Plutdt que de me sentir déprimé ou anxieux, je préfére m’investir dans une activité créative ou
PhYSIQUE ..vviiii i 123456789
Si j’étais en crise, je rechercherais une autre personne ayant eu le méme probleme pour
partager avec elle mes problémes .................. 123456789
Si j’ai une pensée agressive, je ressens le besoin de faire quelque chose pour la compenser

............................................................ 123456789

Quand quelque chose d'excitant m'arrive, j'ai tendance a me faire du souci pour des détails

SANS TMPOTLANCE ...'veeneenieneiieaniaianaeennnnn 123456789
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DONNEES DEMOGRAPHIQUES

Age:........ Sexe : Masculin / Féminin

Profession : . . . ...
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ECHELLE D'ESTIME DE SOI (EES-10)

Traduction de 1'échelle: "Rosenberg's Self-Esteem scale", 1965
par Evelyne F. Vallieres et Robert J. Vallerand, 1990

International Journal of Psychology 25, 305-316

Description de I'échelle

Cette échelle représente une validation transculturelle du Rosenberg Self-Esteem Scale publié
en 1965. Elle représente une évaluation de 1'estime de soi globale que la personne peut avoir

d'elle-méme. L'échelle comprend 10 énoncés mesurés sur une échelle de 1 a 4.

PERCEPTION PERSONNELLE

Pour chacune des caractéristiques ou descriptions suivantes, indiquez a quel point chacune est

vraie pour vous en encerclant le chiffre approprié.

Tout a fait en désaccord en désaccord en accord tout a fait en accord

1 2 3 4

1.Je pense que je suis une personne de valeur, au moins égale a n'importe qui d'autre. 1

2 3 4

2. Je pense que je possede un certain nombre de belles qualités. 1 2 3 4

5
3. Tout bien considéré, je suis porté-e a me considérer comme un-e raté-e. 1 2
3
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1

~ B~ B~ B

4 Je suis capable de faire les choses aussi bien que la majorité des gens.
4
5. Je sens peu de raisons d'étre fier-e de moi. 1 2 3
6. J'ai une attitude positive vis-a-vis moi-méme. 1 2 3
7. Dans I'ensemble, je suis satisfait-e de moi. 1 2 3
8. J'aimerais avoir plus de respect pour moi-méme. 1 2 3
9. Parfois je me sens vraiment inutile. 1 2 3 4
10. Il m'arrive de penser que je suis un-e bon-ne a rien. 1 2
© Evelyne F. Vallieres et Robert J. Vallerand, 1990.
CLE DE CODIFICATION
#1,2,3*% 4, 5% 6,7, 8% 9% 10* Estime de soi
* Enoncé formulé négativement, inverser la cote d'évaluation
Tableau d’interprétation des résultats
Score < 25 Score entre 25 et | Score entre 31 et | Score entre 34 et
31 34 39
Estime de soi Estime de soi Estime de soi Estime de soi
tres faible faible moyenne forte
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QoL-AD vf

D’apres © 1996, Rebecca Logsdon, PhD; University of Washington

Version francaise 2005 — Université de Reims Champagne-Ardenne, Facult¢ de Médecine,

E.A 3797, Reims, F-51092, France
Questions Patient
Déroulement de I’entretien

Le QoL-AD vf est administré a des sujets atteints de démence. L’entretien doit étre conduit

selon les instructions suivantes.

Donner le questionnaire au sujet de fagon a ce qu’il/elle puisse suivre au fur et a mesure des
explications. Il est important que les textes des questions et des instructions en caractere gras

soient lus tels quels.

Je vais vous poser quelques questions sur votre qualité de vie. J’aimerais votre avis sur
différents aspects de votre vie. Vous répondrez en choisissant 1’'une de ces 4 réponses :
(montrer chacun des mots sur le questionnaire en 1’énongant) mauvais, moyen, bon ou

excellent.

Pensez a différents aspects de votre vie aujourd’hui, comme votre santé, votre forme, votre
famille, votre situation financiere, etc. Je vais vous demander votre opinion sur chacun de ces

aspects.

Si vous n’étes pas sir (e) de bien comprendre une question, n’hésitez pas a me le dire. Si vous
ne savez pas tres bien quelle réponse choisir parmi les quatre, indiquez quand méme celle qui

vous semble la plus proche de votre situation actuelle.

En général, il est assez facile de se rendre compte si le sujet comprend les questions, et la
plupart des individus qui sont en mesure de communiquer et de répondre a des questions
simples peuvent comprendre le questionnaire. Si le sujet répond de la méme maniere a toutes
les questions, ou dit quelque chose qui peut suggérer un manque de compréhension,
I’enquéteur doit essayer de clarifier la question. Cependant en aucun cas, I’enquéteur ne
suggérera une réponse : les quatre modalités doivent €tre présentées et le sujet doit faire un

choix.

Le sujet doit avoir la feuille du questionnaire entre les mains, de maniere a suivre.
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Au fur et a mesure des questions, demander au sujet d’entourer sa réponse. Si le sujet a des
difficultés a entourer la réponse, vous pouvez lui demander qu’il vous montre ou vous dise

son choix, et vous pourrez I’entourer a sa place.

Si le sujet ne parvient pas a choisir une réponse a un ou plusieurs items, le signaler dans les

commentaires.

Si le sujet est incapable de comprendre et/ou de répondre a deux items ou plus, la passation

peut étre interrompue ; dans ce cas, le noter dans les commentaires.

QoL-AD vf
D’apres © 1996, Rebecca Logsdon, PhD; University of Washington

Version francaise 2005 — Université de Reims Champagne-Ardenne, Faculté de Médecine,

E.A 3797, Reims, F-51092, France

1. Concernant votre santé, physiquement comment ¢a va ? En ce moment,

Vous diriez que votre santé physique est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ? Entourez

la réponse de votre choix

Est-ce que vous vous sentez en forme ? En ce moment, vous diriez que votre forme est

mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

Si le sujet répond que cela dépend des jours, lui demander comment il/elle s’est senti(e) la

plupart du temps au cours de ces derniers jours.
3. Ces jours-ci, comment va votre moral, votre humeur ? Vous diriez que
votre moral est mauvais, moyen, bon ou excellent ?

Que pensez-vous de votre cadre de vie, de ’endroit ol vous habitez actuellement ? Vous

diriez qu’il est mauvais, moyen, bon ou excellent ?

Que pensez-vous de votre mémoire ? Vous diriez qu’elle est mauvaise, moyenne, bonne ou

excellente ?

Comment cela se passe avec votre famille ? En ce moment, vous diriez que vos relations avec

les membres de votre famille sont mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ?

Si le sujet dit ne pas avoir de famille, précisez en I’interrogeant a propos d’éventuels freres,

sceurs, enfants, niéces, neveux ...
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9 Que pensez-vous de votre vie de couple ? En ce moment, vous diriez que vos relations avec
X sont mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ? Certains sujets seront célibataires,
veufs ou divorcés. Dans ce cas, demander comment se passe la relation avec la personne la
plus proche, que ce soit un membre de la famille, un ami ou un aidant familial. S’il/elle n’a
personne dans son entourage,ou si le sujet est hésitant, valider le domaine comme «
information manquante ». Si le sujet évalue sa relation avec une personne autre que son

époux/épouse, en rendre compte dans la section « commentaires » en notant le type de lien.

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

mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ?

Si le sujet vous répond qu’il n’a pas d’ami, ou que tous ses amis sont décédés, continuer par :
Y a-t-il quelqu’un en dehors de la famille dont vous appréciez la compagnie ? si le sujet cite
quelqu’un, demander : Seriez-vous d’accord pour dire ¢’est un (e) ami (e) ? si oui, vous diriez

que les relations avec cette personne sont mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ?

Si le sujet réitere sa réponse, demandé : Si vous n’avez pas d’amis, vous diriez que cette

situation est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

Quelle image avez-vous de vous-méme en ce moment ? Quand vous pensez a ce que vous

étes, a ce qui vous caractérise, cette image est-elle mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

10.Que pensez-vous de votre capacité a réaliser les taches de tous les jours comme le ménage,
le bricolage ou d’autres choses que vous avez besoin de faire ? Vous diriez que votre capacité

est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

11. Que pensez-vous de votre capacité a vous divertir, a faire des choses par plaisir ? Vous

diriez que votre capacité a vous distraire est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

12. Que pensez-vous de votre situation financiere actuelle ? Vous diriez que votre situation

financiere est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

Si le patient hésite, lui expliquer qu’il ne s’agit pas de savoir combien il/elle a d’argent, mais

simplement comment il/elle se sent vis-a-vis de sa situation financiere.

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

votre vie est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?
Attribution du score :
Les points suivants sont attribués a chaque item : Mauvais=1, Moyen=2, Bon=3, Excellent=4.

Le score total est la somme des points obtenus aux 13 items.
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Annexe 2 Consentement et

consignes

Formulaire de Consentement libre et éclairé

Je certifie avoir donné mon accord pour participer a une étude dans le cadre d’une
recherche clinique de doctorat. J'accepte volontairement de participer a cette étude et
je comprends que ma participation n'est pas obligatoire et que je peux la stopper a tout
moment sans avoir a me justifier ni encourir aucune responsabilité. Mon consentement
ne décharge pas les organisateurs de la recherche de leurs responsabilités et je
conserve tous mes droits garantis par la loi.

Au cours de cette expérience, j’accepte que soient recueillies des données sur mes
réponses aux tests et questionnaires. Je comprends que les informations recueillies
pourront étre communiquées dans le cadre de la recherche, dans le respect de mon
intimité et de ma dignité.

J’ai été informé que mon identité n’apparaitra dans aucun rapport ou publication et que
toute information me concernant sera traitée de fagon confidentielle. J’ai bien noté que
je peux a tout moment avoir acces aux informations me concernant.

Nom du volontaire : .................

Signature du volontaire (précédée de la mention « lu et approuvé ») :
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Autorisation d’utilisation de la photo de la campagne

publicitaire :

Bonjour,
nous sommes ravis de vous donner l'autorisation d'utiliser notre campagne de communication.
Bien cordialement,

Claire Clairefond

Responsable Marketing

Association pour la Recherche sur Alzheimer
Groupe hospitalier de la Pitié-Salpétriere
Tél : 09 67 41 56 15

---------- Message transféré ----------

De : Céline Chemla <celine.chemla@free.fr>
Date : 18 juin 2016 a 21:55

Objet : demande d autorisation

A : contact@alzheimer-recherche.org

bonjour,
Je suis en these en psychologie de la santé a Lyon 2 sous la direction de Jacques Gaucher.

Je travaille sur la question de 1’annonce diagnostique d’un trouble démentiel et ses
répercussions sur la qualité de vie de la personne agée.

Je souhaiterai utiliser une de vos photos publicitaire pour illustrer ma these, car je trouve qu’
elle est tres justement dans ma thématique.
Pourriez-vous me donner votre autorisation?

bien cordialement

céline Leroux - Chemla
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Consigne avant la passation des questionnaires

(Groupe longitudinal)

Vous avez consulté un médecin suite a des problémes de mémoire. Nous souhaitons recueillir ce jour
vos réactions.

Ainsi notre recherche souhaite vous donner la parole. Votre participation nous permettra de mieux
comprendre comment on réagit face a une annonce médicale afin d’améliorer la prise en charge.
Notre étude, vous propose de vous rencontrer tous les trois mois dans le lieu de votre choix.

Entretien semi-directif 1* rencontre aprés I’'annonce

1 comment vous sentez vous apreés la consultation que vous avez eu avec le Doc.... ?

2 Cette consultation a-t-il répondu a vos attentes ? et pourquoi ?

Entretien de suivis (longitudinaux ou transversaux)
1 Comment vous sentez vous depuis notre derniere rencontre ?

2 y a-t-il eu des changements depuis dans votre quotidien que vous pensez étre en lien avec la
derniére consultation ?

3 Que pensez-vous aujourd’hui de la consultation que vous avez eue aupres du docteur....

Pour le recueil de I'histoire de vie
1 Quels sont les moments importants de votre vie
2 quels sont les moments fort de votre enfance

3 Avec qui avez-vous eu le plus fort attachement au cours de votre enfance, adolescence, adulte et
maintenant ?

Votre parent a consulté un médecin suite a des probléemes de mémaoire. Nous souhaitons recueillir ce
jour vos réactions.

Ainsi notre recherche souhaite vous donner la parole. Votre participation nous permettra de mieux
comprendre comment on réagit face a une annonce médicale afin d’améliorer la prise en charge.
Notre étude, vous propose de vous rencontrer une fois.
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Consigne avant la passation de I'auto-questionnaire de 'aidant

Entretien semi-directif 1* rencontre aprés I'annonce
1 Pourquoi votre parent a-t-il consulté le Doc et a l'initiative de qui ?
1 comment vous vous étes senti apres la consultation de votre parent. ?

2 Cette consultation a-t-il répondu a vos attentes ? et pourquoi ? et le suivi ?

Notes de consultations

Nom
Prénom
Date de naissance
Statut marital
Lieu d’habitation
Niveau scolaire :
Statut professionnel
Temps depuis I'annonce
Qui demande
Anamnése médicale :
Etat cognitif
Autonomie
...Trouble psycho comportementaux
Etat émotionnel
Traitement médicamenteux
Vécu de I'annonce

Attentes du suivi
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Eléments d’histoire de vie
Figures d’attachement

Eléments cliniques durant la passation.
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Annexe 3

Tableaux et graphiques et analyses

statistiques

STATISTIQUE DESCRIPTIVE

DSQ60

ODF indice de maturité psychique

Moyenne
Controle 4.98
Aidant 5.21

Expérimentaux  5.12

Pas d’effet significatif

Image

Moy
Controle 3.15
Aidant 2.72
Expér 3.09

Pas d’effet significatif

Affect

Moy
Controle 4.09
Aidant 3.13
Expér 3.93

La comparaison contrdle/Aidant est significative
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On note qu’il y a une tendance des sujets expérimentaux d’étre supérieur aux aidants sans que

cela ne soit significatif.

Mature

Moy
Controle 6.19
Aidant 6.6
Expér 6.2

Pas d’effet significatif

Estime de soi

Moy
Controle 32.1
Aidant 31.8
Expér 31.7

Pas de différence significative

Qualité de vie

Moyenne
Expér 34.7
Coping actif

Moy
Controle 5.12
Aidant 5.78
Expér 5.26

Pas de différence significative
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Planification

Moy
Controle 4.94
Aidant 6.07
Expér 4.21

Différence significatif entre expérimentaux et aidants TK test : 4.1759

Recherche instrumentale

Moy
Controle 4.29
Aidant 4.5
Expér 4.4

Pas de différence significative.

Coping réinterprétation positive

Moy
Controle 5.3
Aidant 5.4
Expér 5.5

Pas de différence significative

Coping acceptation

Moy
Controle 5.7
Aidant 5.7
Expér 53
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Pas de différence significative

Coping rechermot

Moy
Controle 4.16
Aidant 4.21
Expér 4.63

Pas de différence significative

Déni

Moy
Controle 3.14
Aidant 3.07
Expér 3.63

Pas de différence significative, mais on note une tendance des expérimentaux a utiliser plus ce

type de coping que les aidants ou controle.

Expression des sentiments

Moy
Controle 4.2
Aidant 43
Expér 4.6

Pas de différence significative

Blame

Moy
Controle 4.37
Aidant 4.35
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Expér 4.42

Pas de différence significative

Humour

Moy
Controle 3.79
Aidant 3.71
Expér 4.63

Pas de différence significative bien qu’on observe en données brutes une différence dans

I’utilisation de I’humour chez les sujets expérimentaux par rapport aux 2 autres groupes.

Religion

Moy
Controle 32
Aidant 2.71
Expér 3.89

Pas de différence significative. On observe cependant en donnée brute que les exp [’utilisent

plus et les aidants moins.

Autocitation

Moy
Controle 4.88
Aidant 5.14
Expér 4.89

Pas de différence significative bien qu’on observe en données brutes, une tendance a une

utilisation supérieure chez les aidants.
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Utilisation de substance

Moy
Controle 2.83
Aidant 2.92
Expér 3.1

Pas de différence significative.

Coping désengagement

Moy
Controle 2.92
Aidant 3.07
Expér 3.52

Pas de différence significative, mais on observe une tendance d’utilisation par les expériment
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Page 33 extrait du rapport complet d’analyse d’Alceste.
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