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RESUME

Contexte : La maladie d’Alzheimer (MA) touche de plus en plus de personnes, en influengant
progressivement toutes les sphéres de la vie quotidienne des plus 4gés. Un enjeu majeur de
recherche et de prise en charge réside dans la compréhension de la conscience des troubles,
c’est-a-dire la capacité pour la personne a se rendre compte de la maladie et de ses
conséquences au quotidien.

Objectif : L'objectif de cette thése est de saisir et comprendre la variabilité inter et intra-
individuelle de cette conscience chez les personnes malades. Dans un premier temps, il s’agit
de redonner une place centrale au discours des personnes malades. Puis, dans un second
temps, au travers de ces discours, il s’agit de saisir le phénoméne de conscience dans sa
globalité (i.e., de sa construction a son expression verbale). Enfin, le dernier enjeu est
d'observer les potentielles fluctuations hebdomadaires de ce phénomeéne.

Meéthode : Un premier échantillon est composé de 46 personnes touchées par la maladie
vivant en établissement ou pris en charge en unités de soins gériatriques. Ces derniers ont
participé a un paradigme de prédiction-performance et ont effectué un entretien semi-directif
pour répondre a 1’objectif de compréhension globale de la conscience des troubles. Un second
¢chantillon est composé de 28 résidents d’établissements pour personnes agées dépendantes.
Chacun a participé a quatre entretiens semi-directifs a raison d'un toutes les deux semaines.
Cet échantillon permet de revenir au discours des personnes sur eux-mémes et leurs troubles
et d’en observer les potentielles fluctuations.

Résultats : 11 est possible de saisir et évaluer la conscience des troubles au travers du discours
des personnes malades. Cette approche, Awareness of Self and Disease Assessment, a fait
I'objet d'une validation psychométrique. Par ailleurs, en étudiant les corrélations entre cette
échelle et une évaluation plus classique de la conscience des troubles, il est possible
d’observer des liens étroits entre les objets et les processus (i.e., des mécanismes et des modes
d’expression) composant la conscience des troubles. Au travers de ces liens, nous formulons
I’hypothése d’une intrication de la conscience des troubles avec la conscience de soi et
I'identité. La variabilité inter-individuelle de la conscience des troubles a été observée au
travers de 1’obtention de cinq profils différents, se caractérisant par I’emploi de mécanismes,
de modes d’expression et d'objets de conscience différents. Enfin, il a été observé que ces
profils de conscience pouvaient étre fluctuants sur une période temporelle de deux semaines,
illustrant la variabilité intra-individuelle du phénomeéne.

Conclusions : En revenant au vécu des personnes malades, nous avons avancé dans la
compréhension du caractére variable et temporel de la conscience. Désormais, il semble
nécessaire d’¢largir cette compréhension a I'influence par et sur les proches (i.e., les aidants et
les soignants).

Mots-clés : Alzheimer, anosognosie, conscience, identité, phénoménologie, variabilité






ABSTRACT

Context: Alzheimer’s disease (AD) is affecting a growing number of persons. AD is gradually
influencing every spheres of the elderly’ daily life. In the realm of research and care, a major
issue is the understanding of the awareness of disease (i.e., the ability of the person to be
aware of the disease and its daily life consequences).

Objective: The aim of this thesis is to understand the inter- and intra-individual variability of
awareness in people with AD (PwAD). First, we want to restore a central place to the PwAD’
discourses. Through these discourses, we want then to understand the phenomenon of
awareness in its entirety, from its arising to its verbal expression. Finally, we want to observe
and model the potential weekly fluctuations of awareness.

Method: A first sample of 46 PwAD living in institutions or cared for in geriatric care units
has been recruited. They participated in a prediction-performance paradigm and in a semi-
structured interview to meet the objective of overall understanding of awareness of disease. A
second sample is composed of 28 PwAD, all residents of nursing homes. They participated in
four biweekly semi-directive interviews. This sample makes it possible to go back to the
people's discourse and to observe the potential fluctuations.

Results: The awareness of disease can be assess through the PwADs’ discourse. This
approach has been psychometrically validated, and referred to as the Awareness of Self and
Disease Assessment. In addition, by comparing this scale to a more classical one, it is possible
to observe close links between objects and processes (i.e., mechanisms and modes of
expression) that compose the awareness of disease. Through these links, we hypothesize that
the awareness of disease is intertwined with awareness of self and identity. The awareness of
disease inter-individual variability has been observed through five different profiles,
characterized by the use of different mechanisms, modes of expression and objects of
awareness. Finally, these awareness profiles were observed to fluctuate over a two-week
period, illustrating the intra-individual variability of the phenomenon.

Conclusions: Returning to the experience of PwWAD, we made progress in understanding the
variability and the temporal structure of awareness. It seems necessary for future work to
broaden this understanding to the influence by and on the PwAD relatives (i.e., informal and
formal caregivers).

Keywords: Alzheimer’s disease, awareness of self, awareness of disease, identity,
phenomenology, variability
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CHAPITRE 1 : LAMALADIE D’ ALZHEIMER

L’augmentation du vieillissement de la population générale ou Papy-Boom (World
Health Organization, 2017) entraine plusieurs problématiques sociétales auxquelles il est
urgent de répondre. L'une de ces problématiques est celle du développement majeur des
maladies neurodégénératives et notamment de la maladie d’Alzheimer. Les divers plans
nationaux (i.e., Plans Alzheimer et Plan Maladies Neuro-Dégénératives) développés depuis
2001 en sont les principaux témoins. Par ailleurs, dans une projection a moyen terme, guérir

la maladie d’ Alzheimer est la seconde priorité des francgais!.

1. La maladie d’Alzheimer : histoire et chiffres

1.1.Historique de la maladie d’ Alzheimer

La maladie d’Alzheimer est observée pour la premiére fois par le Dr Alois Alzheimer,
il y a plus d’une centaine d’années. Cette observation s’inscrit dans un travail sur I’histologie
normale et pathologique du cerveau. Relatée dans un communiqué datant de 1907,
I’observation du Dr Alois Alzheimer renvoie au cas d’une femme agée de 51 ans : Auguste D.
Celle-ci présente une altération mnésique, une désorientation temporo-spatiale et des troubles
du comportement. Le Dr Alois Alzheimer note également de la jalousie, des hallucinations et
une incompréhension de la part de la patiente envers sa situation, ce qui renvoie a un déficit
de conscience des troubles. L’examen cérébral post-mortem de la patiente révele une atrophie

cérébrale et une athérosclérose (Maurer et al., 1997).

I Sondage Ipsos pour le Leem réalisé du 10 au 20 aolt 2018, a ’occasion de 1’événement PharmaCité du 14
septembre 2018
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Ce n’est qu’en 1910 que Kraepelin nomme cette découverte « maladie d’Alzheimer ».
C’est avec Esquirol et son ébauche d’un tableau sémiologique associant affaiblissement de la
mémoire et fonctions intellectuelles (Binet & Simon, 1909), que le terme de « démence » se
rapproche le plus de ce que nous considérons comme 1’un des plus grands enjeux actuels de
santé : « les maladies neurodégénératives » et plus précisément la maladie d’Alzheimer et les
maladies apparentées (MAMA). Derouesné (2008) défend que ce retour a la définition du
trouble est essentiel pour en comprendre tous les enjeux sociétaux actuels. Par ailleurs, la
définition de la maladie d’Alzheimer reste toujours d’actualité, notamment au travers de la
différenciation entre le processus pathologique spécifique au trouble et le processus normal de
vieillissement. Certains symptomes associés aux MAMA, comme la perte cognitive ou
I’apoptose, sont €galement présents dans le processus normal du vieillissement (Riviere &

Martz, 2017).

1.2.Epidémiologie
1.2.1. Epidémiologie de la maladie au niveau mondial

L’Alzheimer’s Disease International (2017), en tant qu’association militante pour les
personnes touchées par la maladie, met en évidence I’impact de la maladie quel que soit le
niveau de développement du pays avec 10.5 millions en Europe, 4 millions en Afrique, 22.9
millions en Asie et 9.4 millions de cas aux Etats Unis. Plus en détails, 2/3 des américains
touchés par la maladie seraient des femmes. Cette différence de genre s’expliquerait a la fois
au niveau de I’espérance de vie, plus importante pour la femme (INSERM, 2014), et au

niveau hormonal (Bhardwaj et al., 2017). La majorité des nouveaux cas tend a s’observer

18



dans les pays les plus développés. Ces chiffres devraient continuer d’augmenter dans les
années a venir. L’organisation mondiale de la santé estime le nombre de nouveaux cas de
démence a 10 millions chaque année, avec une prédominance pour la maladie d’Alzheimer
(World Health Organization, 2017). En effet, dans son dernier rapport 1’organisation mondiale
de la santé prévoit prés de 152 millions de nouveaux cas diagnostiqués dementia dans le
monde, dont les deux tiers reléveraient d’une maladie d’Alzheimer (World Health

Organization, 2019).

Il y a une véritable nécessit¢ de prendre des précautions avec ’analyse et la
considération de ces chiffres (Alzheimer Association, 2016). En effet, toutes les personnes
vivant avec une maladie d’Alzheimer n’en sont pas informées et/ou le diagnostic n’est pas

reconnu (Alzheimer Association, 2019).

1.2.2. Epidémiologie de la maladie au niveau national
Les dernieres données démographiques frangaises mettent en évidence une cohorte de
900 000 personnes touchées par la maladie d’Alzheimer. Ce qui renvoie entre 2 a 4% de la
population des plus de 65 ans et pres de 15% des plus de 80 ans (INSERM, 2014).
L’estimation du développement de nouveaux cas chaque année monte a pres de 225 000.
Comme pour les Etats-Unis, les femmes francaises seraient davantage touchées par la maladie
et cette différence s’expliquerait selon les mémes critéres (i.e., la longévité et I’influence

hormonale).
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La maladie d’Alzheimer, progressive de par son processus, peut amener a une
nécessité d’entrée en institution pour la personne malade. Ce changement de vie est I’une des
conséquences principales de la maladie dans le fonctionnement quotidien de la personne agée.
Pourtant, en 2008, seulement 5% des personnes agées frangaises relevant d’une institution y
entrent de leur plein gré, la majorité restante y est conduite a la demande de 1’entourage et/ou
des professionnels intervenant sur la base d’une démarche diagnostique (Lefebvre des

Noettes, 2017).

1.3.Les critéres de démence, maladies neurodégénératives et maladie d’ Alzheimer

Dans la démarche diagnostique de la personne agée, une des sémiologies employées
est celle de McKhann et al. (2011) (NINCDS-ADRDA) revue sur la base des criteres de 1984.
Dans cette révision, les auteurs considérent de nouveaux indicateurs a exploiter comme
I’inclusion des examens d’imageries cérébrales, la prise en compte des données génétiques,
I’augmentation de la finesse des diagnostics avec les divers types de maladies d’Alzheimer et
maladies apparentées (la maladie a corps de Lewy, les dégénérescences lobaires fronto-
temporales, les aphasies primaires progressives et ’atrophie corticale supérieure) et la
considération de I’hétérogénéité du diagnostic de la maladie d’ Alzheimer.

Il est a noter que les auteurs parlent de dementia, ce qui se traduit par « démence »,
mais qui, dans le contexte historique et sociétal frangais, tend a se rapprocher des « maladies
d’Alzheimer et maladies apparentées ». La suite de la présentation suit la démarche de

McKhann et al. (2011). Ainsi, pour établir leur réflexion, McKhann et al. (2011) commencent

par énoncer les critéres sémiologiques communs aux maladies, qu’ils présentent sous le nom
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de criteria for all-cause dementia, puis ils précisent la maladie d’Alzheimer et deux types de

cette derniere : probable et possible.

1.3.1. Les criteres diagnostiques pour « all-cause dementia »

Il est usuel, pour parler du diagnostic des maladies neurodégénératives, d’utiliser les
criteres du NINCDS-ADRDA (McKhann et al., 2011). Ainsi, pour émettre 1’hypothése d’un
diagnostic de maladie neurodégénérative, le médecin doit observer un impact induisant un
changement sur les capacités fonctionnelles de la personne dans sa vie quotidienne y compris
son activité professionnelle éventuelle. Le médecin ou gériatre doit également noter un déclin
dans le fonctionnement de la personne et dans ses performances dans les taches de la vie
quotidienne. Cet impact et le déclin ne sont pas expliqués par un délire ou tout autre trouble
psychiatrique majeur. De plus, il doit y avoir le constat d’un déficit cognitif repéré, mis en
¢vidence par la combinaison de 1’exploration du récit et de I’histoire du déclin (évoqués a la
fois par la personne elle-méme et I'un ou plusieurs de ses proches) et des évaluations
objectives tels que des tests neuropsychologiques. Il est a noter, d’ailleurs, que le premier
signe de la maladie d’Alzheimer se traduit par des plaintes subjectives sur le fonctionnement
cognitif (Alzheimer Association, 2016). Le déficit cognitif et/ou comportemental appartient a
au moins deux des divers domaines suivants : I’apprentissage, le raisonnement, les capacités

visuo-spatiales, le langage et le comportement (pour plus de détails, voir le tableau 1).
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Tableau 1

Répertoire des domaines dans lesquels, le déficit cognitif doit étre observé au minimum deux
fois dans le cadre d’une démarche diagnostique des maladies d’Alzheimer et maladies
apparentées

Domaines Explications et exemples

La personne présente des difficultés d’intégration de nouvelles informations
portant sur des conversations récentes, mais aussi des pertes ou égarements des
Apprentissage  effets personnels, une désorientation, un sentiment d’étre perdu dans les trajets

familiers et quotidiens et des oublis des événements importants.

] La personne présente de plus faibles considérations des risques, une incapacité
Raisonnement i . . . . )
] a la gestion des finances, des difficultés dans la prise de décision, mais aussi
ugement
£ ) des difficultés dans la planification et la réalisation d’activités ou d’une
Résolution de .
séquence complexe d’activités.
taches complexes

La personne présente une incapacité a reconnaitre les visages familiers ou des

. objets de son environnement proche. La personne présente également des
Capacités visuo- . . . . . .

difficultés dans 1’utilisation de ces objets, cela peut aussi se traduire par des

spatiales . .
difficultés lors de 1’habillage.

La personne peut présenter des difficultés dans les tAches de prise de parole, de
lecture ou encore d’écriture. Par exemple, il peut y avoir des pertes du mot ou la
multiplication des erreurs d’orthographes. Gorska et al. (2017) mettent en
Langage : . . . L
¢vidence ces difficultés a la lumiére de leur 'impact sur la communication

interpersonnelle.

La personne peut présenter des fluctuations importantes de I’humeur, une
agitation particuliére, une baisse de motivation, une perte d’initiative, une
Personnalité apathie, un retrait social, une perte de l’intérét pour des activités autrefois
Comportement  appréciées, une baisse de la capacité d’empathie, ’apparition de comportements
de type obsessionnel ou compulsif, ou des comportements réprimés au niveau

social.
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1.3.2. Les criteres diagnostiques de la maladie d’Alzheimer

La caractéristique essentielle de la maladie est le déclin cognitif. Ce dernier peut se
traduire par une altération de la mémoire ou des perturbations cognitives. D un point de vue
biologique, le trouble amene une atrophie cérébrale, un élargissement des sillons corticaux et
une dilatation des ventricules cérébraux (Grentvedt et al., 2018). Il est possible de constater
¢galement une perte neuronale, ainsi qu’une accumulation de plaques séniles et une
dégénérescence neurofibrillaire. McKhann et al. (2011) mettent en évidence que la maladie
d’Alzheimer est a considérer comme un phénoméne clinique et biologique. Ces auteurs
précisent les critéres diagnostiques de la maladie d’Alzheimer sous deux angles, en effectuant
ainsi une classification de la maladie, tout d’abord le type « probable », puis le type

« possible ».

1.3.2.1.La maladie d’ Alzheimer probable

Selon McKhann et al. (2011), la maladie d’ Alzheimer « probable » reprend les critéres
des maladies neurodégénératives définis et évoqués précédemment, auxquels ils ajoutent
d’autres indicateurs. Ainsi, pour parler de maladie d’Alzheimer probable, le déclin observé
doit présenter un début insidieux et un développement d’ordre graduel qui tendent a
s’observer en termes d’années. Cependant, il doit étre possible d’observer ou de mesurer un
déclin net au niveau cognitif entravant le fonctionnement quotidien de la personne. Ce déclin
mis en évidence doit appartenir a ’une des deux catégories suivantes : amnésique ou non-
amnésique. La catégorie amnésique, selon les auteurs, est la plus commune chez les personnes
atteintes d’une maladie d’Alzheimer. Cette catégorie représente les personnes présentant

majoritairement des difficultés dans les capacités d’apprentissage et de rappel. La catégorie
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non-amnésique se divise en plusieurs sous-types : langage (e.g., les pertes du mot), visuo-
spatial (e.g., I’agnosie, la perte de reconnaissance des visages, 1’alexie), dysfonctionnement
exécutif (e.g., laperte de capacité de raisonnement, de jugement et de résolution de probléme).
Il est a noter que le déficit mnésique n’est pas toujours le premier symptome repérable et
présent dans la maladie d’ Alzheimer (Ulep et al., 2018).

En outre, le diagnostic ne peut étre émis que lorsque les éléments suivants ont été
écartés : la présence ou les antécédents de maladies cérébro-vasculaires, I’hypothése d’un
autre type de démence, la présence ou les antécédents de maladies neurologiques et la prise
d’un traitement pouvant influencer ou présenter des effets secondaires comparables aux

symptomes de la maladie d’ Alzheimer.

La démarche diagnostique d’une maladie d’Alzheimer repose également sur des
critéres de biomarqueurs. Molin et Rockwood (2016) les présentent comme nécessaires dans
une procédure diagnostique de maladie d’Alzheimer (e.g., la dégénérescence neurofibrillaire,
la formation et I'accumulation de plaques béta-amyloides et une dysfonction des synapses).
Jan et al. (2017) ajoutent a ces biomarqueurs, I’enchevétrement de protéines Tau a I’intérieur
et extérieur des neurones. L’effet principal est que ces altérations impactent la communication
cérébrale en accélérant la mort du neurone. L’importance de la prise en compte des
biomarqueurs est également soutenue par Ulep et al. (2018) qui affirment qu’ils sont encore
trop peu considérés dans I’évaluation et la prise en charge de la maladie.

Pour aller plus loin encore au niveau neuroanatomique, McKhann et al. (2011)
ajoutent les critéres des biomarqueurs génétiques. Ils évoquent des mutations génétiques
particulieres, potentiellement présentes dans le développement de la maladie, comme I’APP

(amyloid protein precursor), la PSEN1 (presenilin-1) ou la PSEN2 (presenilin-2). Depuis, ces
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mutations sont identifiées comme les formes de mutations neurologiques dominantes dans la

maladie d’ Alzheimer (Lanoiselée et al., 2017).

1.3.2.2.La maladie d’ Alzheimer possible
Pour la maladie d’Alzheimer possible, McKhann et al. (2011) proposent de reprendre
tous les criteéres évoqués précédemment et soulignent que le type « possible » est moins précis
que le type « probable » dans le diagnostic. En effet, le type « possible » prend davantage la
forme d’une démence de type « mixte ». Pour les auteurs, le type « possible » est utilisé
lorsque les cliniciens ont un manque d’informations dans I’histoire ou lors des examens

complémentaires cognitifs, génétiques et d’imagerie.

Au-dela de la considération sémiologique de la maladie et le processus diagnostique
associé, la maladie d’ Alzheimer, a chaque moment de la prise en charge (i.e., de la prévention
au stade avancé), doit étre pensée comme la combinaison simultanée de divers examens
cognitifs et médicaux et d’une histoire personnelle (Bhardwa;j et al., 2017). La nature des
troubles réside dans cette combinaison marquée par une forte variabilité individuelle venant
modeler la sévérité et la rapidit¢ de I’évolution (Gzil, 2009). Enfin, si ces considérations
permettent de replacer la personne au centre de la prise en charge, il est a rappeler que le
diagnostic de maladie d’Alzheimer n’est confirmé qu’en post-mortem sur base uniquement

d’examens biologiques.

Pour résumer, le diagnostic de la maladie d’Alzheimer doit se faire a partir de

plusieurs relevés : les biomarqueurs, les évaluations cognitives et les récits de la personne et
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ses proches. C’est la combinaison de ces informations qui permet d’appréhender le vécu de la

maladie a I’instant T, mais aussi d’en saisir 1’évolution potentielle.

1.4.Evolution de la maladie d’Alzheimer
1.4.1. Le debut insidieux de la maladie d’Alzheimer

L’évolution de la maladie d’Alzheimer est progressive et insidieuse, compliquant
I’établissement précis de son début (McKhann et al., 2011). Au cours de la maladie, les
manifestations cliniques sont plus ou moins prégnantes et plus ou moins indicatrices de la
nécessité d’une recherche diagnostique, d’une prise en charge clinique ou d’une entrée en
institution. Par ailleurs, la maladie commencerait bien avant ’apparition des premiers signes
chez la personne (Alzheimer Association, 2017). L’association Alzheimer soutient, d’ailleurs,
I’idée de procéder a de multiples évaluations au sein du parcours de prise en charge (i.e., sur

plusieurs semaines) pour parler d’un diagnostic de maladie d’ Alzheimer.

D’autres auteurs tentent d’appréhender les stades les plus précoces de cette maladie.
Prince et al. (2011) proposent plusieurs syndromes potentiellement prodromiques de la
maladie d’Alzheimer comme le déclin mnésique subjectif (i.e., Subjective Mnesic Impairment
ou SMI), le déclin cognitif non démentiel (i.e., CIM) et le déclin cognitif moyen (i.e., Mild
Cognitive Impairment ou MCI). Ce dernier est le plus étudié¢ et le plus souvent considéré

comme un potentiel « pré-stade » de la maladie d’ Alzheimer.
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1.4.1.1.Le MCI comme potentiel pré-stade de la maladie d’ Alzheimer
Le Mild Cognitive Impairment (MCI) fait I’objet de nombreuses discussions quant a sa
place dans le développement de la maladie d’Alzheimer. En effet, le MCI tend a étre
considéré comme un « pré-stade » dans le parcours de soins (Petersen, 2000). D’ailleurs, de
nombreux auteurs, comme Amoroso (2006), le considérent comme le stade précoce de la
maladie d’Alzheimer. Cette perspective est soutenue, en partie, par les chiffres avec pres de

32% des cas de MCI évoluant vers une maladie d’ Alzheimer (Alzheimer Association, 2016).

Ainsi, pour reprendre le travail de Petersen (2000), le MCI peut étre appréhendé
comme un prodrome. Quoi qu’il en soit, le MCI représente pour 1’individu le passage du
vieillissement normal a un vieillissement pathologique. Contrairement a la maladie
d’Alzheimer, le MCI n’impacte pas de fagon majeure la vie quotidienne. Malgré des erreurs
dans les taches et une baisse des performances, la personne présentant un MCI conserve
I’essentiel de son indépendance et de ses relations sociales. Ce qui n’est pas le cas dans la
majorité¢ des maladies neurodégénératives et en particulier la maladie d’ Alzheimer. Toutefois,
le MCI invite a une attention particuliére envers la personne car, une combinaison de facteurs
de risques associés a une perte d’autonomie dans le cadre d’un MCI, peut conduire a une

maladie d’ Alzheimer.

1.4.1.2.Les stades progressifs et successifs de la maladie d’ Alzheimer
Selon Bhardwaj et al. (2017), la maladie d’ Alzheimer évolue selon 7 étapes de déclin
cognitif : Pas de déficit cognitif / Déclin cognitif faible / Déclin cognitif moyen / Déclin

cognitif modéré / Déclin cognitif modéré sévere / Déclin cognitif sévere et Déclin cognitif trés
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sévere. Cette modélisation ne considere que le déclin cognitif pour caractériser 1I’évolution de
la maladie. Dans une considération plus globale de la personne (i.e., de la neuropathologie
aux plaintes subjectives), Prince et al. (2011) modélisent le développement de la maladie

d’Alzheimer selon des temps de diagnostic possibles (figure 1).

Figure 1
Schématisation du développement de la maladie d’Alzheimer selon les temps de diagnostic
par Prince et al. (2011)

Onset of neuropathology

Reliably predictive biomarkers

Onset of cognitive decline

Onset of disability

Subjective impairment/ helpseeking

mn T2 13 T4
Earliest possible Earliest Timely’ diagnosis Current
diagnosis in the possible responding to late-stage
event that we  diagnosis using patient and carer diagnosis
develop reliably currently concerns rather
predictive available than proactively
biomarkers technology screening for the
disease

Ainsi, comme développé dans les criteres diagnostiques, 1’avancée de la maladie est
principalement considérée au travers des difficultés cognitives grandissantes venant impacter
a divers niveaux la vie quotidienne, le fonctionnement social et le fonctionnement
neurologique. Les diagnostics sont majoritairement établis durant les stades tardifs de la
maladie, 1a ou les symptomes sont les plus remarquables et remarqués (Prince et al., 2011).
Toutefois, comme évoqué précédemment, le développement cérébral pathologique associé a
la maladie d’Alzheimer serait étalé entre 20 a 30 années avant I’apparition méme des premiers

symptomes.

28



Au cours des prises en charges des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, cette
derniére est plutot considérée selon trois stades. Le stade précoce (renvoyant a T3 de la figure
1) : la mémoire immédiate est déficitaire. Certaines altérations sont observables au niveau
praxique, gnosique ou phasique. Il est également possible de repérer des changements de
personnalité (Terracciano et al., 2017). Le stade modéré (renvoyant entre le T3 et le T4 de la
figure 1) : les déficits de mémoire sont de plus en plus présents et importants. La perte
d’autonomie chez le patient est progressive au travers des difficultés d’exécution des taches
du quotidien. Il se traduit, aussi, par des modifications du sommeil et I’apparition d’un
comportement agité. Le stade avancé (renvoyant bien apres le T4 de la figure 1) : I’autonomie
du patient est compleétement perdue, les difficultés évoquées précédemment sont prégnantes et
quotidiennes, des difficultés motrices peuvent venir s’ajouter. La personne devient, a la fin de

ce stade, entierement dépendante de son environnement et entourage.

Si des stades de développement de la maladie d'Alzheimer sont clairement identifiés, il
est nécessaire d’en rappeler le caractere hétérogene. En effet, I’évolution est caractérisée par
une grande variabilité inter et intra-individuelle, venant colorer les répercussions observées

dans toutes les spheres de la vie quotidienne.
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1.4.2. Les implications dans la vie quotidienne

De fagon générale, dans la maladie d’Alzheimer, la qualité de vie de la personne
malade et de son entourage (i.e., I’aidant, la famille, les soignants) est affectée de fagon
majeure (Logsdon et al., 1999). Mullen et al. (1996) mettaient déja en évidence une
association entre la maladie et le développement d’une dépression chez le sujet agé.
Drailleurs, la prévalence de dépression dans la maladie d’Alzheimer varie de 0 a 87% (avec
une moyenne a 41%) (Passard et al., 2001). La dépression serait la symptomatologie
psychologique la plus commune dans la maladie d’ Alzheimer, mais aussi celle qui affecterait

le plus la qualité de vie (Kolanowski et al., 2017).

Monfort et al. (2006) mettent en évidence I’impact de la maladie sur la qualité¢ de vie
indépendamment du lieu de vie (i.e., a domicile et en établissements de soins gériatriques
d’ordre hospitalier ou d’hébergement). Face a cet impact, ’entourage a une place
particulierement importante. Les proches ont un rdle dans la prévention et les premiers
repérages des symptomes de la maladie, permettant le début d’une potentielle prise en charge
et d’un suivi médical (Bernier et al., 2017). Cette place importante est également délicate.
Monfort et al. (2006) utilisent la détérioration des relations interpersonnelles pour illustrer
I’impact de la maladie sur les différentes sphéres de la vie quotidienne. Les auteurs mettent en
évidence qu’apres I’annonce diagnostique, les relations peuvent se dégrader et entrainer des

troubles de communication se traduisant par I’apparition de conflits.

Au domicile ou en institution, la personne malade doit faire face a un diagnostic et une
maladie envahissante. La prise en charge qui en découle, est plus ou moins déterminée et

encadrée par les directives sociales en vigueur (i.e., les divers Plans nationaux Alzheimer et
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Plans Maladies Neuro-Dégénératives depuis 2001). I1 est a noter que dans ces plans, une large
partie des débats est consacrée aux traitements d’ordre médicamenteux et non-

médicamenteux.

1.4.2.1.Les traitements dans la maladie d’ Alzheimer
1.4.2.1.1. Les traitements médicamenteux
Dans la maladie d’Alzheimer, les chercheurs s’attachent a répondre a deux enjeux
médicamenteux : curatif et symptomatique. A I’heure actuelle, il n’existe pas de traitement
curatif efficace, ainsi les recherches et avancées se portent davantage sur le versant
symptomatique. Quatre molécules tentent de répondre aux enjeux de la maladie d’Alzheimer :
donépézil (Aricept®), galantamine (Reminyl®), rivastigmine (Exelon®) et memantine

(Ebixa®).

Malgré les premicres volontés des instances publiques de recherches sur la prise en
charge médicamenteuse de la maladie d’Alzheimer, cette derniére fait face a une limite
importante dans le parcours de soins. En effet, la mise en place des traitements a lieu bien
souvent trop tard par rapport a I’avancée de la maladie. Ainsi, leur efficacité est réduite voire
absente. Récemment, ce phénomeéne a amené au déremboursement de ce type de prise en
charge au niveau national (Arrété du 29 mai 2018 portant sur la radiation de spécialités
pharmaceutiques de la liste mentionnée au premier alinéa de I’article L. 162-17 du code de la
sécurité sociale). Les recherches qui s’intéressent a 1’efficacité des prises en charge non-

médicamenteuses et leur mise en place dans les parcours de soins, se renforcent.
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1.4.2.1.2. Les traitements non-médicamenteux
L’objectif principal du versant non médicamenteux de la prise en charge de la
personne, est de maintenir le plus longtemps possible son autonomie et un certain niveau de
bien-étre (Alzheimer Association, 2019). A domicile ou en institution, la prise en charge non-
médicamenteuse permet de mobiliser de nombreux professionnels (e.g., ergothérapeute,
psychomotricien, auxiliaire de vie ou encore psychologue dans divers types d’interventions

relatives a I’art, le corps, les capacités cognitives et le lien social).

Pour répondre au mieux aux besoins des personnes malades, la prise en charge globale
est personnalisée et propre a chaque parcours de soins. Cette prise en charge est également
réévaluée régulierement pour toujours étre en accord avec les valeurs de la personne et son
vécu de la maladie (Loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 1’action sociale et médico-
sociale). Cette volonté de personnalisation du parcours de soins rencontre, cependant, une
limite importante dans I’avancée de la maladie d’Alzheimer. En effet, au cours de cette
derniére, I’identité de la personne va évoluer, intégrant de nouvelles données. Cela pose alors
la question : faut-il faire correspondre le parcours de soins aux volontés de la personne a
I’instant T ou a celles de la personne avant la maladie ? La suite de la theése présente les
notions d’identité, de conscience de soi et des troubles dans le contexte de la maladie

d’Alzheimer.
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CHAPITRE 2 : LA MALADIE D’ALZHEIMER TELLE

QUE VECUE PAR LA PERSONNE TOUCHEE

f Vignette clinique (Blandine Prévost, Université d’été, éthique et société, 2011) : \

« Bonjour, je m'appelle Blandine et j'ai 38 ans, je suis ingénieure en électronique, mariée a
un homme extra, Xavier, et l'heureuse maman de 3 enfants ... Votre regard sur moi changera
peut-étre, si je me présente a vous en d’autres termes : Bonjour je m’appelle Blandine, je
suis atteinte d'une maladie apparentée Alzheimer et ai été diagnostiquée il y a bientot 3 ans.
Ou encore, et parce que c'est un terme employé : Bonjour, je m’appelle Blandine, je suis
démente ... Le regard que vous allez poser sur moi est certainement différent si je me
présente a vous d'une fagon ou d'une autre. Et pourtant les 3 sont vraies ...

Mais avant d’étre une malade de plus, je suis avant tout une personne, complétement,

entierement. Comme chacun d'entre vous, j'ai des réves et par dessus tout j'aime la vie. »

Ce témoignage met en exergue un enjeu important dans la maladie d’Alzheimer, celui
du vécu de la personne au quotidien. En effet, la maladie ne vient pas uniquement toucher le
systéme neurologique ou les fonctions exécutives, c’est 1’identité entiére de la personne qui
est impactée. Pour rendre compte de ce vécu, la notion du développement identitaire au cours

de la vie puis ensuite avec la maladie d’ Alzheimer est présentée dans cette partie.

Les premiceres traces étymologiques (1759) du terme « identité » renvoient & un
« moi » (Danko et al., 2009). Du Moyen-Age au XIXéme siécle, le moi et 1’identité ne sont
conceptualisés que dans la relation avec 1’autre. Bien que le versant interpersonnel de

I’identité soit nécessaire dans la définition de celle-ci (Sabat & Harré, 1992), ce n’est qu’a
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partir du XXeéme siecle et aux apports de la psychologie, qu’il y a une concentration sur le

versant individuel et personnel du concept d’identité¢ (Baudry & Juchs, 2007).

2. Le développement identitaire chez la personne

2.1.Une approche développementale

L’identité¢ est composée de toutes les informations constituant la personne (Markus,
1977). Cette construction représente pour ’individu, une stabilité et une continuité tout au
long de sa vie, de I’enfance a la vieillesse (Coleman et al., 1999). L’identité est, donc, a la fois
un concept stable et flexible. Il est flexible, car il s’adapte aux changements, au contexte et a
la temporalité, en interaction avec son environnement et les autres (Orona, 1990). L’identité
est également un concept stable donnant lieu a la différenciation entre la personne ou le

« soi » et les autres (Naue & Kroll, 2009).

Les approches développementales situent la naissance du « soi » comme concept
d’identité aux alentours de 1’dge de cinq ans (Deschamps & Moliner, 2012). Avant cet age,
I’enfant n’effectue que des descriptions de lui a 1’aide des caracteres observables en excluant
ainsi de nombreuses informations forgeant I’identité. Ce n’est qu’avec le développement des
compétences cognitives que la description se fait plus précise et sur de nombreux autres
¢léments. Dans cette approche développementale de I’identité, I’environnement représente un
facteur d’impact majeur dans la construction de [I’identité. Orona (1990) observe
particulierement cet impact au travers la sphére sociale de la personne. L’auteure présente
deux autres parametres importants dans I’identité : la réciprocité et la temporalité. Ainsi, la

personne construit une identité qui va répondre aux éléments de 1’environnement qui vont
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eux-mémes lui répondre et la moduler. Pour résumer, les identités passées associées aux
expériences présentes vont produire la nouvelle identit¢ adaptée aux buts, espoirs et
aspirations de la personne a I’instant T, dans un contexte donné (Pearce et al., 2002). Par
exemple, Kroger et Green (1996) mettent en évidence la période particuliere du début de 1’age
adulte et de DI'impact des événements religieux et politiques sur le développement de
I’identité. Une fois de plus, I’identité est a la fois une base stable et un phénomeéne en
perpétuel développement (Cohen-Scali & Guichard, 2008; Crichton & Koch, 2007). Les
¢vénements de vie viennent aussi alimenter ce développement, c’est ce que Dubar (2010)
appelle les « crises ». L’individu fait face a un événement qu’il doit « gérer » comme un
nouveau paramétre de son identité. Ce premier constat d’une influence contextuelle et
évenementielle sur I’identité, nous permet de faire le paralléle avec le vécu du passage a la

retraite, au vieillissement général, puis au développement de la maladie d’ Alzheimer.

2.2.Une approche clinique en lien avec la maladie d’ Alzheimer

Face a la nécessité de comprendre I’identité impactée par la maladie d’Alzheimer, Gil
et al. (2011) définissent ’identité comme un « je » composé de plusieurs « moi » : matériel,
social et spirituel. Ces facettes de 1’identité sont tour a tour impactées par I’environnement, les
événements et les relations sociales et définissent le « moi », ’identit¢é que se donne la
personne. Par ailleurs, les auteurs vont plus loin en catégorisant les informations incluses dans
ces facettes : les connaissances et les souvenirs. Si les connaissances renvoient a un versant
sémantique, les souvenirs renvoient a un versant autobiographique.

Au cours du vieillissement, le versant sémantique prend le dessus sur le versant

autobiographique, lui-méme potentiellement amoindri par les pertes mnésiques induites par la
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maladie. Pour Gil et al. (2011), les personnes « savent plus qu’elles ne se souviennent ». En
effet, la perte de la composante autobiographique dans le vieillissement pathologique (E1 Haj
et al., 2015), entraine une fragmentation de la continuité identitaire et un affaiblissement du
sentiment identitaire chez la personne malade (Gil et al., 2011). De plus, I’affaiblissement des
capacités verbales et de construction de récit, dans la maladie d’Alzheimer, peut également

venir entraver le soi et le sentiment identitaire (Toffle & Quattropani, 2015).

Ainsi, ce n’est pas l’identit¢é qui est directement impactée avec la maladie
d’Alzheimer, mais plutdt le traitement cognitif et réflexif effectué par la personne sur sa

propre personne, ce processus de réflexion sur soi renvoie a la notion de conscience de soi.

3. Le concept de conscience de soi

3.1.La conscience de soi : définition

Avant d’évoquer la conscience de soi dans un contexte de maladie d’Alzheimer, il est
nécessaire de revenir a la définition de ce concept commun a tous les individus. En effet, si
chacun présente une identité qui lui est propre, le traitement qui y est associé, est lui aussi
présent chez tous les individus (Rozotte, 2001).

Ainsi, de fagon générale, Young (2014, p.123) définit la conscience comme la
« capacité a avoir un processus d’information en rapport a soi ». Ce que Duval et Wicklund
(1972) et Lalanne et al. (2010) définissent comme la capacité pour la personne a se
représenter son identité comme un objet de réflexion, un « quoi ». Pour plus de précisions sur
cette capacité de représentation, il est possible d’y associer la définition de Luanté et al.

(1999) qui présentent la conscience de soi comme la capacité a étre au courant de soi en
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termes de compétences (e.g., « je suis capable vs je ne suis pas capable »), d’actions (e.g., « je
fais vs je ne fais pas ») et d’étre (e.g., « je suis vs je ne suis pas »). Dans une optique globale
et dans la continuité d’une conceptualisation de I’identité flexible, Neisser (1988) propose une
modélisation complete de la conscience de soi. Celle-ci inclut les stimulations de
I’environnement, les interactions sociales, y compris la mutualit¢ des comportements, les
réponses aux perceptions d’informations émises par autrui, la représentation de soi au passé,
présent, futur et la notion personnelle du « qui je suis ». Dans ce modé¢le, autrui, ce qu’il est,
ce qu’il représente et le regard qu’il porte sur la personne influence également le processus
réflexif associé au soi (e.g., « je suis moi car je suis différent de lui », « je suis comme ceci car
il/elle me définit comme cela »). La modélisation proposée par Neisser (1988) fait largement
écho a la stabilité et a la flexibilité¢ de 1’identité. Comme pour le développement de 1’identité,

se pose alors, la question du processus développemental du phénoméne de conscience de soi.

Selon Rochat (2003), la conscience de soi apparait a ’age de deux ans et se développe
en six niveaux. Le passage d’un niveau a un autre se caractérise par la capacité de 1’enfant a
se percevoir comme une entité¢ a part entiére, mais également a établir, élaborer et maintenir
une réflexion sur lui-méme de fagon permanente. Ainsi, bien que la conscience de soi soit
propre a chaque individu et soit caractérisée par 1’identité¢ de celui-ci, le niveau cognitif,
I’environnement et les interactions sociales associés, vont venir modeler le phénomene
réflexif. La mémoire autobiographique semble également y jouer une place importante,
comme pour le maintien de « soi ». En effet, un systtme mnésique intacte assure le role d’une
source d’informations nécessaires a la construction identitaire, mais aussi une continuité et

une base solide au self (i.e., le soi) (Meissner, 2008; Mograbi et al., 2009).
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Pour résumer, le soi se conceptualise comme une expérience en continuité entre
I’individu, le monde, les objets, le temps et ’espace (Berlingeri et al., 2015; Conway &
Pleydell-Pearce, 2000; Sabat & Harré, 1992). Les expériences de vie ou encore « life
makers » modulent autant I’identité que le processus réflexif associé de conscience de soi
(Orona, 1990). Pour rappel, la maladie d'Alzheimer est une expérience venant
particulierement toucher 1'identité tant au niveau du traitement cognitif que du vécu personnel

au cours du vieillissement (Massimi et al., 2008).

3.2.La conscience de soi a I’épreuve de la maladie d’ Alzheimer
Plusieurs études s’attachent & comprendre 1’identité et le self (ou le soi) au cours de la
maladie d’Alzheimer. Tant6t qualitatives, tantdt quantitatives, les études optent pour des

méthodologies, mais aussi des théories différentes.

Des travaux suggerent une préservation du sentiment d’identité et de la conscience de
soi dans la maladie d’ Alzheimer chez des personnes en stade modéré a sévere et en institution
(Eustache-Vallée et al., 2017; Lalanne et al., 2010; Tappen et al., 1999). Toutefois, les auteurs
observent moins de détails soutenant cette identité et 1’utilisation prégnante des stéréotypes
associés au vieillissement (e.g., « vous savez avec 1’age ...», « ces choses-1a ne sont plus de
mon age »). Si ces premiers auteurs constatent une dégradation progressive, bien que
conservatrice de I’identité de la personne malade, d’autres observent une dégradation nette de
la conscience de soi dans la maladie d’Alzheimer (Bartlett & Brannelly, 2019; Kalenzaga &
Clarys, 2013; Naylor & Clare, 2008), comme un gel du développement de la conscience de

sol amenant une rupture entre « comment je me définis » (e.g., un septuagénaire avec une
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santé de fer et trés investi dans la vie quotidienne du foyer et au niveau associatif) et « qui je
suis » (e.g., un septuagénaire investi dans des activités quotidiennes et associatives, mais qui
sont entravées par des difficultés de planification, de mémorisation ou de coordination

motrice).

Ainsi, les résultats obtenus sont soit en faveur d’une préservation d’une conscience de
soi, soit en faveur d’un déficit de celle-ci et, donc, d’un déficit identitaire (Caddell & Clare,
2010). Pour comprendre ces résultats, il faut approcher les différentes perspectives

conceptuelles : le versant neuropsychologique et le versant psychosocial.

3.2.1. Conscience de soi et maladie d’Alzheimer : le versant
neuropsychologique

Au cours de la maladie d’Alzheimer, de nombreuses fonctions cognitives sont
impactées comme par exemple, la capacité a voyager mentalement dans le temps pour aller
des souvenirs personnels, a I’instant présent et jusqu’a une projection dans le futur. Ce voyage
est notamment le support de la comparaison entre la personne a I’instant T et qui elle était
hier, il y a des années ou encore avant la maladie (Addis & Tippett, 2004). Moustafa et El Haj
(2018) montrent que les personnes atteintes de maladie d’ Alzheimer présentent de plus faibles
spécificités autobiographiques et capacités de projection dans le futur, venant impacter le
maintien du sense of self subjectif et cohérent. Dans cette perspective, Mograbi et al. (2009)
parlent de « petrified self ». Au cours de la maladie d’Alzheimer, le « soi » de la personne
malade n’évoluerait plus en fonction de son environnement et des événements, mais resterait

bloqué a un stade ultérieur sans la maladie. Cette compréhension du self au cours de la
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maladie d’Alzheimer adopte une vision unidimensionnelle cognitive. En effet, les déficits
cognitifs induits par la maladie sont ici présentés comme explication au gel de la conscience
de soi et de I’identité. Au contraire, I’approche multidimensionnelle défend plutot que le self
est impacté de facon disparate avec la maladie d’Alzheimer. Cet impact est notamment
présenté au travers un déficit principalement basé sur le versant social du concept d’identité et

de soi (Fargeau et al., 2010).

3.2.2. Conscience de soi et maladie d’Alzheimer : le versant psychosocial
Au-dela de I’atteinte cognitive, venant impacter la conscience de soi, les versants
psychologique et social dans D’intégration de la maladie d’Alzheimer comme nouvelle

composante de soi, viennent également moduler la conscience (Borley & Hardy, 2017).

Macrae (2010) parle de I’identité menacée par les conséquences physiques,
psychologiques et sociales de la maladie chronique. C’est ce que Naylor et Clare (2008)
contextualisent dans la maladie d’ Alzheimer, elle-méme caractérisée comme une menace pour
I’identité. Cette menace se traduit par un impact du sense of self venant créer une
discontinuité entre « qui j’étais », « qui je suis » et « qui je serai ». Dans la maladie
d’Alzheimer, cette nouvelle gestion de la maladie comme caractéristique de soi et composante
de la conscience de soi, est ¢tudiée par Kalenzaga et Clarys (2013). Les auteurs défendent
I’hypothese d’une absence de mise a jour des connaissances relatives a soi a un instant T.
Autrement dit, la personne ne peut psychologiquement pas intégrer sa maladie, la menace,
comme nouvelle composante de son identité. D’autres auteurs comme Frazer et al. (2012) ou

Pearce et al. (2002) illustrent plutét un mouvement d’alternance entre intégration et rejet de la
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maladie comme nouvelle caractéristique de soi. Ce mouvement semble agir comme une
stratégie pour faire face a ce nouveau vécu.

Enfin, pour rappel, Gil et al. (2011) défendent I’idée d’une conscience de soi comme
un étre au monde en trois facettes (i.e., matérielle, spirituelle et sociale). Pour ces auteurs, le
domaine social, avec un isolement social et une perte des rdles acquis jusque-la, serait le plus

mis a mal dans le vécu de la maladie d’ Alzheimer.

Ainsi, la conscience de soi, présente en chacun d’entre nous, est particulierement
impactée par la maladie d’Alzheimer. Cet impact se traduit a la fois par une atteinte cognitive
(e.g., un non encodage mnésique des nouvelles informations relatives a soi, une difficulté a
effectuer une comparaison entre le passé, le présent et une projection dans le futur) et par une
atteinte psychologique (e.g., des stratégies d’intégration et de rejet des informations négatives
relatives a soi). C’est, d’ailleurs, ce que Bartlett et Brannelly (2019) définissent comme les
deux priorités a considérer dans la prise en charge des personnes atteintes de maladie

d’Alzheimer (i.e., « loss of self » et « cognitive decline »).

Pour résumer, chaque individu présente une identit¢ formée de différentes
caractéristiques qui lui sont propres. Chaque individu effectue un retour réflexif sur cette
identité, appelé la conscience de soi. Ce processus est modulé a la fois par un traitement
cognitif et un vécu psychologique particulier dans un contexte social. La conscience de soi
comme I’identité est influencée par des caractéristiques propres a 1’individu, mais aussi par le
contexte et une temporalité donnée dans laquelle peut se développer la maladie d’Alzheimer.
Pour rappel, la maladie d’Alzheimer se caractérise par de nombreux déficits ou troubles. Ces

derniers représentent une partie de la maladie a comprendre et a intégrer pour la personne.
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Autrement dit, la maladie d’Alzheimer est composée d’objets sur lesquels la personne va
¢galement effectuer un retour réflexif. Cet ensemble fait écho a un phénomeéne majeur dans

I’étude de la maladie d’Alzheimer, celui de la conscience des troubles.
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Résumé et enjeu(x) :

Cette premiere partie sur 1’identité, la conscience de soi et leurs liens avec la maladie
d’Alzheimer met en évidence un phénomene particulier propre a chaque individu. Ce
phénomene, a la fois dépendant du niveau cognitif et des caractéristiques individuelles de
chacun, fait écho a un autre processus réflexif dans la maladie d’ Alzheimer : la conscience des
troubles. Si I’identité est la base du processus de conscience de soi, lui-méme influencé par la
maladie d’Alzheimer dans laquelle la conscience des troubles a une place particuliere, alors
nous faisons une proposition de modélisation dans laquelle chacun de ces éléments serait en
intrication (figure 2). Ainsi, par exemple, une bonne conscience des pertes mnésiques
amenerait une bonne conscience d’avoir une maladie d’Alzheimer, intégrée comme une
nouvelle caractéristique de soi, et donc la définition d’une nouvelle identité « je suis atteint

d’une maladie Alzheimer ».

Figure 2
Proposition de modélisation de I’enchevétrement de la conscience des troubles et de soi dans la
maladie d’ Alzheimer

Identité

Conscience de soi

Développement de la
maladie d’Alzheimer

Conscience de la maladie

(multiple troubles plus ou moins
fortement présents)
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CHAPITRE 3 : LA CONSCIENCE DES TROUBLES

-

2011) :

~

Vignette clinique (Blandine Prévost, Université d’été Alzheimer, éthique et société,

« Allez, prenons les choses avec philosophie: les bonnes nouvelles, je les ai ainsi plusieurs
fois ! Alors pitié, évitez les Mais si, tu te souviens, enfin, tu te souviens, mais voyons ... Eh
bien non, je ne peux pas vous rassurer ... Si je me souvenais, je ne serais pas la, a me
ridiculiser. Moi je ne 1'ai pas vécu ... Vous peut étre, mais moi non ! Alors parfois, pour vous
rassurer, je vais apprendre a reconnaitre ces différences de réalités, et a vous approuver
fortement : Evidemment que je m'en souviens, elles étaient terriblement bonnes ces fraises
... Vous serez rassuré€s, mais je serai seule face a cet arrangement qui pour moi est un
mensonge. Un jour, je ne serai pas capable de vous rassurer, mes difficultés seront telles que
je ne saurai plus le faire. Alors je pense aujourd'hui que la meilleure solution pour moi sera
de me taire, de réduire mes relations aux autres, pour ne pas leur faire savoir mes
différences, ne pas leur faire peur, ne pas les ¢éloigner de moi. Cette solitude pourrait étre
évitée si l'entourage apprenait a comprendre la réalité d'une personne malade et a

I’accepter. »

. J

Constater un déficit en particulier, 1’attribuer a la maladie d’Alzheimer, éprouver
colere, tristesse ou désarroi face au déficit est le quotidien des personnes atteintes de la
maladie d’ Alzheimer. Ce phénoméne appelé la conscience des troubles est, d’ailleurs, un large
domaine d’étude transversal. D’abord observée chez les personnes présentant des cécités
corticales ou encore une hémiplégie et attribuée aux 1ésions cérébrales (Cutting, 1978), la
conscience des troubles est ensuite caractérisée dans le champ des maladies

neurodégénératives et en particulier de la maladie d’ Alzheimer.
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1. La conscience des troubles : des premiéres observations aux modélisations
actuelles

La conscience des troubles, appelée awareness, consciousness, insight, ou
metacognition (McGlynn & Schacter, 1989), représente un enjeu et un centre d’intérét majeur
dans I’é¢tude de la maladie d’Alzheimer. La compréhension de ce phénoméne vient nourrir
I’exercice clinique de la prise en charge notamment en institution. En effet, un déficit de
conscience des troubles, comme majoritairement observé, peut entrainer une non-observance
du traitement (Fischer et al., 2019) et des enjeux éthiques de prise en charge (e.g., la notion de
consentement éclairé¢). Pour comprendre 1’essence de ce concept et la nécessité de le
considérer dans la maladie d’Alzheimer, nous le définirons des premicres observations de
celle-ci jusqu’a I’approche biopsychosociale. Puis, les différentes approches possibles pour

I’évaluer seront évoquées et nous terminerons sur son évolution au cours de la maladie.

1.1.Les premicres observations dans la maladie d’ Alzheimer et définitions

La conscience des troubles représente un enjeu majeur de recherche dans la maladie
d’Alzheimer. Dés 1’observation d’Auguste D. par Alois Alzheimer, la conscience des troubles
est relatée. En effet, parmi les symptomes observés et relatés par le médecin, le Dr. Alois
Alzheimer note « une incapacité a comprendre la situation » (Souchay, 2007). Ce symptome
permet déja de mettre en évidence un déficit de conscience de la maladie traduisant une
difficulté d’en saisir toutes les conséquences et la situation. Depuis cette premicre
observation, de nombreux auteurs se sont attachés a comprendre ce phénoméne dans la

maladie d’Alzheimer lui accordant de nombreux termes différents (i.e., anosognosia,

unawareness, unconsciousness, denial...) et de nombreuses définitions. Ce n’est que bien
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plus tard, apreés Babinski et la définition d’un déficit de conscience des troubles chez les
hémiplégiques (Babinski, 1914) comme étant le symptome « anosognosie » (i.e., a pour
absence, noso pour maladie, gnosie pour conscience), que celui-ci sera étudi¢ dans la

démence (Frederiks, 1985).

La définition la plus usuelle en recherche est celle de Kotler-Cope et Camp (1995,
p.52), qui définissent I’anosognosie comme : « la capacité a reconnaitre la présence ou
I’appréciation de la sévérité des déficits dans le fonctionnement sensoriel, perceptif, moteur,
affectif ou cognitif ». Les récentes recherches viennent alimenter et compléter le débat sur la
définition de ce phénomene. Baptista et al. (2017) définissent, ainsi, la conscience des
troubles selon trois aspects : la capacité a reconnaitre un déficit spécifique, la réponse
émotionnelle envers les déficits et la capacité a comprendre I'impact des déficits sur les
activités quotidiennes. Cette définition complete la vision de Kotler-Cope et Camp (1995) et
tend a se rapprocher de la définition de ’insight (i.e., plutot étudi¢ dans le domaine de la
psychiatrie). En effet, I’insight se définit également en trois axes : « la capacité a reconnaitre

les états mentaux comme pathologiques », « la reconnaissance que la personne souffre d’une

maladie » et « le degré de compliance au traitement » (David, 1990).

Ces définitions permettent une premicre approche de la conscience des troubles dans
la maladie d’Alzheimer. D’autres auteurs vont plus loin encore dans la compréhension de
I’émergence du phénomene chez la personne en proposant diverses modélisations. Les trois
principales sont : Dissociable Interaction and Conscious Experience, Cognitive Awareness

Model ou I’approche biopsychosociale.
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1.2.Le mode¢le Dissociable Interaction and Conscious Experience
En 1990, cinq ans aprés la conceptualisation de Frederiks (1985) associant la

conscience des troubles et la démence, Schacter (1990) propose une modélisation du

phénomene.
Figure 3
Dissociable Interaction and Conscious Experience proposé par Schacter (1990)
. <t
Systemes de réponse ¢ ‘
\ 4" . I exical “ Conceptuel ” cal “ Spatal “ Soi
Mémorre
Systéme de conscience > declarative
o <« episodique
Systéme exécutil »
‘ »
Systeme procédural (habitudes)

Ce modele (figure 3) s’inscrit dans une perspective résolument cognitive en
considérant le phénomene de conscience, comme allant au-delda d’une simple perception
d’objets ou d’événements. En effet, I’auteur défend I’idée d’une focalisation de 1’attention sur
I’expérience a I’issue de la perception de celle-ci. Ainsi, dans ce modéle, la conscience des
troubles est représentée en plusieurs modules et niveaux de traitement. En effet, la
modélisation proposée permet de comprendre le phénoméne de conscience des troubles

comme la réception d’une stimulation environnementale par la personne et d’observer
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comment cette réception sera traitée par le systéme de conscience, appelé Conscious
Awareness System (CAS), entrainant une réponse de 1’individu. De par la réception et le
traitement de [’information, la réponse émise doit étre adaptée. Ainsi, de multiples
explications sont possibles en cas de réponse inadaptée et donc de déficit de conscience. Par
exemple, si le systéme exécutif ne traite plus correctement les nouvelles informations, la
personne n’a pas d’acces a celles-ci et ne peut fournir une réponse adaptée. De méme si un
des modules de connaissance (ou plusieurs) est(sont) affecté(s), I’ensemble dysfonctionne et
ne permet pas de répondre de fagon adéquate au stimulus. Enfin, une autre perspective
défendue est que le systeme de conscience lui-méme serait en déficit et donc en incapacité
d’effectuer correctement la réception, le traitement et la réponse a I’expérience vécue. Dans
une hypothése, comme dans 1’autre, une réponse inadaptée de la personne fournit la preuve

d’un déficit de conscience des troubles.

Ce modele DICE proposé par Schacter (1990) représente une base de travail
indéniable dans le domaine de la neuropsychologie attachée a rendre compte du phénomene
de conscience des troubles. Cet avantage est également sa principale limite. En effet, en ne
considérant que les hypotheses d’erreur d’enregistrement et de dysfonctionnement du CAS,
les auteurs occultent de nombreuses caractéristiques personnelles et environnementales
pouvant elles-mémes influencer le niveau de conscience des troubles. Depuis, le modele
DICE a été repris et amélioré. Un exemple de cette amélioration est le modele Cognitive

Awareness Model.
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1.3.Le mode¢le Cognitive Awareness Model

Sur la base du précédent modele, Agnew et Morris (1998) vont plus loin en modélisant
la conscience chez la personne comme 1’issue d’une comparaison entre les capacités actuelles
et les connaissances antérieures.

La premiére originalit¢ par rapport au modele DICE réside, alors, dans la
considération prégnante de la mémoire individuelle (i.e., sémantique et épisodique). Ainsi, les
auteurs remettent au centre la notion de mémoire, principalement déficitaire dans le cadre
d’une maladie d’Alzheimer. Les auteurs incluent, en plus des notions présentes dans le
modele DICE, la notion de connaissances propres a chacun.

Ainsi, dans leur mode¢le, quatre parameétres sont a considérer : la mémoire de travail,
un mécanisme comparatif, une base de données renvoyant aux connaissances et enfin un
systtme de conscience métacognitive. Pour résumer, la modélisation CAM propose de
comprendre la conscience des troubles a la lumiere d’un traitement cognitif allant de la
perception d’une expérience, 1’intégration de celle-ci, la comparaison avec les connaissances
acquises puis la réponse de la personne. Un bon niveau de conscience résulte, alors, de
’association de ces quatre paramétres (i.e., la mémoire de travail, un mécanisme comparatif,
les connaissances et un systeme de conscience métacognitive). Ainsi, en cas de nouvelle
information, le systéme encode cette derniére, la met en paralléle des connaissances et doit
engendrer une réponse comportementale adaptée. Un déficit de conscience renvoie donc a un
défaut de fonctionnement de 1’'un des quatre parameétres observés au travers d’une réponse
inadaptée a la nouvelle information.

Les auteurs mettent ainsi en évidence trois types d’anosognosie : mnémonique,
exécutive et primaire. L’anosognosie mnémonique renvoie a un dysfonctionnement entre la

base de connaissances et le mécanisme comparatif. L’anosognosie exécutive renvoie a un
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dysfonctionnement du mécanisme comparatif (i.e., absence de mise a jour des données a
partir des nouvelles informations regues). L’anosognosie primaire renvoie a un

dysfonctionnement du systéme de conscience métacognitive.

La principale limite de cette approche est de rester encore éloignée du vécu de la
personne. Bien que les auteurs s’attachent a rendre compte de la mémoire, celle-ci n’est mise
en évidence qu’au travers des connaissances n’incluant pas les données personnelles (e.g., « je

suis une femme, agée de ..., vivant a ..., je suis atteinte de ... »).

Figure 4
Cognitive Awareness Model proposé par Agnew et Morris (1998)
Sortie métacognitive Entrée sensorielle
Systéme Exécutif Central Systéme de Conscience Eveillée Traitement perceptif
Contrdleur exécutif Conscience /
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Depuis, ce modele a été repris et transposé a la maladie d’Alzheimer (Morris &
Hannesdottir, 2004). Les auteurs y ajoutent le Personal dataBase qui renvoie aux
connaissances personnelles sur les compétences détenues. Une dernieére évolution de ce
modele est proposée, faisant une distinction entre la conscience explicite et la conscience
implicite (Mograbi & Morris, 2013). Cela se schématise par une distinction entre les
affirmations des déficits et les ajustements affectifs et comportementaux.

Au travers de ces ajouts et améliorations, les auteurs tentent de redonner une place
plus importante aux caractéristiques individuelles (i.e., mémoire épisodique, Personal
dataBase) associées pouvant également influencer le niveau de conscience. C’est également
le constat qu’il est possible de faire avec la proposition de Rosen (2011) qui intégre le versant
émotionnel et motivationnel a la CAM. Toutefois, le vécu psychologique des difficultés au
quotidien et des déficits engendrés par la maladie d’Alzheimer tel que I’individu en fait

I’expérience sont encore sous-exploités.

Ces premieres modélisations DICE et CAM, expliquant la conscience des troubles,
permettent d’envisager de nouvelles possibilités de recherche et/ou de prise en charge.
Toutefois, ces modéles sont ancrés dans une démarche et une conceptualisation
neuropsychologique du phénoméne. Cette démarche résolument orientée cognition, bien que
nécessaire, occulte de nombreux pans de la vie de la personne malade, comme son
fonctionnement psychologique, son histoire de vie ou encore les relations interpersonnelles de
tous niveaux. Pour répondre a cette limite et a la nécessité d’avoir une perspective plus
globale allant de la cognition au niveau social, Clare (2004b) propose une approche globale

de I’individu et de son niveau de conscience des troubles : I’approche biopsychosociale.
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1.4.L’approche biopsychosociale

Comme pour chacune des approches, la nécessité premiere émise par Clare (2002),
dans I’¢tude du phénomene de conscience des troubles, concerne I’identification de I’objet sur
lequel porte I’observation. En effet, sans objet, sans « quoi », le phénoméne de conscience

n’existe pas et ne peut pas étre appréhendé chez la personne.

Face a la multiplication des approches et théories sur le développement de la
conscience des troubles chez les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, Clare (2004b)
propose une approche globale allant de la neuropsychologie a la psychologie sociale, en
passant par la psychologie clinique et les processus adaptatifs. En effet, Clare (2004b) fait
I’hypothése d’une multi-dimensionnalité du processus, avec I’intégration de variables
psychologiques et sociales au premier versant neuropsychologique majoritairement étudié
jusque-la. De plus, I’auteure introduit la notion de self évoluant avec la maladie d’ Alzheimer.
Pour caractériser ce processus, elle fait notamment référence a deux selfs tels que définis par
Sabat et Harré (1992). Les auteurs définissent le self / qui renvoie aux notions d’identité
personnelle persistante avec la sévérité de la maladie et le self 2 qui renvoie a la personne en
interaction avec les autres. Ce qui fait écho a la notion d’identité et de conscience de soi

présentée précédemment.

Pour revenir plus en détails sur 1’approche proposée par Clare (2004b), le niveau
biologique (1) se compose des modeles et approches portant sur les changements d’ordre
cognitif (mémoire et fonctions exécutives). Le self y est caractéris€ comme un construit
cognitif. Le niveau psychologique (2) renvoie aux modeles considérant les facteurs de

changement (stratégies d’adaptation), les valeurs, les croyances et les expériences
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individuelles caractérisant la conscience des troubles chez la personne malade. Enfin, le
niveau social (3) regroupe les interactions, les relations interpersonnelles, le role social et les
représentations sociales et culturelles des maladies neurodégénératives. Ces ¢léments, au
méme titre que les facteurs psychologiques, caractérisent la conscience des troubles
individuellement. Dans ces deux derniers niveaux (i.e., psychologique et social), le self est

caractérisé comme un construit social (figure 5) (Clare, 2004b).
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Figure 5
Approche biopsychosociale proposée par Clare (2004b, p.168)
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Au sein de cette approche, Clare (2004b) s’inspire des modeles précédemment
présentés (i.e., DICE et CAM) pour le versant « biologique », mais aussi de la psychanalyse
au travers du déni pour le versant « psychologique ». Une premicre remarque possible est que
le versant biologique s’approche plus d’une perspective neuropsychologique de la conscience
plutdét que physiologique. Ainsi, la volonté d’étre le plus global possible fait face a sa
premiere limite.

En effet, bien que cette approche englobe le niveau biologique de la conscience, elle
semble faire davantage écho aux modeéles cognitifs qu’a I’influence neuroanatomique de la
maladie d’Alzheimer. Toutefois, il est a souligner la considération plus entiére et globale de la
personne atteinte de la maladie d’ Alzheimer. En effet, au travers des trois domaines, 1’auteure
balaye a la fois des notions propres a la maladie, comme les déficits cognitifs, mais aussi des
notions relevant de I’identité comme les relations a la famille ou les stratégies de coping
mises en place dans la vie quotidienne. L’auteure y inclut méme des propositions de self.
Ainsi, il est possible que derriére le phénomeéne de conscience des troubles, I’approche de
Clare (2004b) considére également la conscience de soi telle que nous I’avons présenté
précédemment. Toutefois, cette supposition reste floue dans 1’approche biopsychosociale. En
effet, ’auteure semble davantage fournir une base de travail solide a I’exploration des liens et
influences mutuelles entre les deux phénomeénes (i.e., la conscience de soi et la conscience des
troubles) qu’une modélisation précise. A la lecture des apports de Clare et de cette dernicre
hypothese, nous proposons une schématisation du modele biopsychosocial en remplacant les

self par le concept de conscience de soi (figure 6).
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Figure 6
Schématisation de 1’approche biopsychosociale de Clare (2004b)
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Outre les limites et les liens parfois flous entre les concepts, 1’approche
biopsychosociale se veut la plus intégrative en mettant en exergue la communication et
I’influence mutuelle des trois domaines (i.e., neuropsychologique, psychologique et social)
venant moduler le phénomeéne de conscience des troubles, ainsi propre a chaque individu

(O’Shaughnessy et al., 2020).
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2. La conscience des troubles : un phénoméne individuel

Dans cette volonté de prendre en compte la personne dans sa globalité dans le vécu de
la maladie d’Alzheimer, il est nécessaire de revenir sur les comorbidités possibles. Ainsi, la
conscience des troubles chez les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer est aussi
¢tudiée a la lumicre d’autres caractéristiques et symptomes potentiellement développés au

cours de la maladie.

2.1.Conscience des troubles et Iésions neurologiques

Issues des études portant sur I’hémiplégie, les premiéres expérimentations portant sur
la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer ont tenté¢, comme pour 1’hémiplégie,
de mettre en évidence des Iésions cérébrales expliquant le processus de déficit de conscience
des troubles. Dans les premieres données, I’hémisphere droit, la région pariétale et les
connections neuronales sont mises en cause, comme pour [’hémiplégie (Mangone et al., 1991;
McGlynn & Schacter, 1989). Le lobe frontal est aussi évoqué dans 1’explication d’un déficit
de conscience des troubles, notamment par son impact sur le défaut d’enregistrement chez les
personnes ayant des atteintes frontales (Michon et al., 1994; Reed et al., 1993; Schacter, 1990;
Shibata et al., 2008; Starkstein et al., 1993; Tagai et al., 2020). Il est a noter que ce lien entre
neuroanatomie et conscience, est également mis en évidence dans le phénoméne de
conscience de soi (Salmon, 2010).

Ces résultats fournissent une perspective et méme une explication neuroanatomique de
la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer, implicites dans [’approche
biopsychosociale de Clare (2004b). Par ailleurs, dans la volonté d’introduire les biomarqueurs

dans la démarche diagnostique de la maladie d’Alzheimer, il est important et nécessaire
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d’avoir ce type de données (Tagai et al., 2018; Therriault et al., 2018). Toutefois, d’autres
parametres sont également étudiés et a considérer comme les fonctions cognitives, les
fonctions exécutives, la dépression, les symptomes neuropsychiatriques ou encore les activités

de la vie quotidienne.

2.2.Conscience des troubles et fonctions cognitives

Pour comprendre la conscience des troubles, les études tendent a se concentrer sur une
modélisation incluant les fonctions cognitives, particulierement impactées et déficitaires au
cours de la maladie d’Alzheimer (McKhann et al., 2011). D¢s les années 1980, les auteurs
postulent que le « déficit intellectuel » engendre la difficulté d’établir un niveau correct de

conscience des troubles (Anderson & Tranel, 1989; Starkstein et al., 1996).

Une fonction cognitive principalement étudiée dans la conscience des troubles, dans la
maladie d’Alzheimer est la mémoire. En tant qu’objet de conscience, les études observent les
mémes résultats a savoir que les personnes sous-estiment leurs déficits mnésiques (Green et
al., 1993; Markova et al., 2005). En tant que processus influencant la conscience des troubles,
la mémoire a été précédemment présentée comme entravant le processus de « mise a jour »
des capacités dont dispose la personne (Mograbi et al., 2009; Moustafa & El Haj, 2018). La
plupart des études observent des corrélations entre déficits des fonctions cognitives et niveau
de conscience des troubles sans en préciser ou pouvoir affirmer un lien de causalité. C’est
notamment le cas avec le langage (Loebel et al., 1990), la mémoire (Feher et al., 1991) et

’orientation visuo-spatiale (Auchus et al., 1994; Weinstein et al., 1994). Dans la continuité de
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ces observations, les fonctions exécutives ont été étudiées a la lumiére du niveau de

conscience des troubles (Kashiwa et al., 2005).

Dés les premieres €tudes associant fonctions exécutives et niveau de conscience des
troubles, les auteurs ont observé une relation positive entre le déficit de conscience et le
déficit des fonctions exécutives (Kashiwa et al., 2005; Lopez et al., 1994; Michon et al., 1994;
Satler et al., 2013; Shaked et al., 2014; Verhiilsdonk et al., 2016). Cette association est,
d’ailleurs, présentée comme un facteur pertinent dans la définition et la mise en place de la
prise en charge des personnes au sein des centres mémoire (Verhiilsdonk et al., 2016). Trés
récemment, une revue de littérature réaffirme 1’association entre le déficit de conscience et les
dysfonctions exécutives, allant méme plus loin en évoquant un lien de causalité (Tagai et al.,
2020). D’autres études restent plus nuancées. Méme si les auteurs semblent défendre 1’idée
d’une association positive, les liens qu’ils observent sont indirects (Vogel et al., 2005) voire
non significatifs (Jacus, 2017). En effet, cette association entre le déficit de conscience des
troubles et les déficits des fonctions exécutives semble a pondérer. Le premier ¢lément a
pondérer dans ces observations est le niveau cognitif général, notamment appréhendé par le
MMSE (Martyr et al., 2012). Le second élément a considérer dans la pondération de
I’association est li¢ a la méthodologie d’évaluation de la conscience. En effet, si le tiers
évaluateur est un proche, son niveau de stress mais aussi sa subjectivité peuvent influencer les
résultats obtenus (en faveur de I’association notamment) (Martyr et al., 2012, 2014).

Pour terminer sur les fonctions exécutives, il est nécessaire de garder en téte qu’il
s’agit un concept multifacette englobant de nombreuses compétences (Amanzio et al., 2013).
La diversité des résultats obtenus s’expliquerait, donc, au travers de la sensibilité des niveaux

de fonctions exécutives. Par exemple, ’inhibition, I’enregistrement ou encore la flexibilité
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mentale, plutot de bas et de moyen niveaux seraient plus sensibles a une association avec le
déficit de conscience des troubles. Association qui ne semble pas étre observée pour la
planification, qui elle est une fonction de haut niveau (Amanzio et al., 2013). Enfin, se pose la
question de I’influence des 1ésions cérébrales amenant un déficit des fonctions exécutives,
observation couplée a celle d’un déficit de conscience (Shaked et al., 2014). Dans ce cas de
figure, a quel élément accorder le déficit de conscience ? Par ailleurs, les mémes auteurs
soulévent que si les résultats tendent a démontrer une forte relation entre les fonctions
exécutives et le niveau de conscience, c’est parce que les protocoles s’inscrivent dans une
démarche purement cognitiviste, en se basant majoritairement sur le modele CAM et donc en
excluant d’autres facteurs potentiellement influengants et pondérants. Dans cette perspective,
les auteurs soulévent un autre point : au travers de cette vision cognitive, sommes-nous
toujours sur 1’étude de la conscience (i.e., awareness) ou plutdt 1’é¢tude de la métamémoire

(i.e., metamemory) ?

Ainsi, il y a de solides résultats en faveur d’une influence des fonctions cognitives et
exécutives déficitaires sur le niveau de conscience des troubles. Toutefois, cette relation ne
fait pas encore consensus tant les résultats obtenus peuvent varier. C’est notamment le cas
lorsqu’il y a I’inclusion de multiple variables d’ordre psychologique et de vie quotidienne

dans la tentative de modélisation (Fischer et al., 2019).
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2.3.Conscience des troubles, dépression et symptomes neuropsychiatriques
2.3.1. La dépression

Dés le début des études portant sur la conscience des troubles, les auteurs mettent en
évidence une relation négative entre le déficit de conscience et le niveau de dépression (Clare
& Woods, 2005; Feher et al., 1991; Kashiwa et al., 2005; van Vliet et al., 2013) ou I’humeur a
tendance hypomaniaque (Amanzio et al., 2013). Parfois méme, les études tendent a mettre en
¢vidence une possible prédiction du niveau de dépression aprés un an sur la base du niveau de
conscience (Aalten et al., 2006). Bien que cette prédiction ne soit pas vérifiée par les auteurs,
I’hypothéese de cette association est que la prise de conscience des déficits fortement présente
en début de la maladie, diminue dans le temps, engendrant une diminution de la difficulté¢ du
vécu et donc des symptomes de dépression (Antoine et al., 2004; Passard et al., 2001).

Il est a noter que I’influence du niveau de dépression sur la conscience des troubles est
discutée. En effet, la dépression est parfois présentée comme n’influengant pas le niveau de
conscience des troubles (Almeida & Crocco, 2000) et parfois comme I’influencant (Smith et
al., 2000). Ces résultats disparates s’expliquent en partie par des protocoles d’études
différents (e.g., criteres employés, outils de mesure, sévérité de la dépression considérée)
(Aalten et al., 2005). Dans la continuité d’une perspective d’impact identitaire par la maladie
d’Alzheimer, il est a supposer, également, que les caractéristiques individuelles propres a
chaque échantillon viennent colorer le vécu de la maladie et donc le développement ou non de

symptomes relevant d’une dépression.

Pour résumer, les personnes qui présentent un haut niveau de conscience des troubles,
tendent a présenter également de hauts scores de dépression expliqués par la « crise » qu’ils

traversent. A I’inverse, plus la personne a des déficits de conscience des troubles, moins elle a
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de symptomes de dépression. Cet effet évolutif peut s’expliquer par la difficulté a faire face a
la maladie, son diagnostic et les conséquences sur la vie quotidienne et notamment, de se
rendre compte de sa propre incapacité a effectuer telles ou telles taches (cognitives ou de la

vie quotidienne) trés prégnante en début de maladie et a I’annonce diagnostique.

2.3.2. Les symptomes neuropsychiatriques

Il est commun en établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) d’évaluer les symptomes neuropsychiatriques des personnes, en particulier celles
atteintes de maladies neurodégénératives. Si les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
tendent a avoir plus de symptomes neuropsychiatriques que les autres résidents, ce lien a
¢galement été mis en évidence avec le déficit de conscience des troubles (Conde-Sala et al.,
2013; Nelis et al., 2011; Starkstein et al., 2007; Tagai et al., 2020; Vogel et al., 2010) et
notamment, sur la probabilité d’adopter des comportements a risques. Les auteurs montrent
que les personnes présentant le plus de déficits de conscience des troubles, présentent

¢galement plus de symptomes neuropsychiatriques et de comportements a risques.

Plus en détails dans ces symptomes neuropsychiatriques, 1’apathie et le déficit de
conscience des troubles sont présentés comme deux symptomes communs dans la maladie
d’Alzheimer, mais aussi observés comme étant particulierement associés dans différentes
¢tudes (Amanzio et al., 2011; Horning et al., 2014; Mak et al., 2015; Radakovic et al., 2017;
Spalletta et al., 2012; Starkstein et al., 2010). Les auteurs observent plus originalement que
I’anosognosie est un prédicteur significatif du symptome d’apathie (Starkstein, 2014). Une

hypothese pour expliquer ce phénomene serait que moins les personnes sont conscientes de
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leurs déficits et moins elles ont a gérer une émotion associée (i.e., tristesse, colére, anxiété).
Ce qui est caractérisé par les évaluateurs comme une indifférence face a la situation est peut-

étre juste le niveau émotionnel basique dans le vécu de la personne malade.

Si en recherche la conscience des troubles est indéniablement liée a ’humeur et aux
symptomes psychopathologiques, elle est aussi étudiée et mise en relation avec les activités de

la vie quotidienne.

2.4.Conscience des troubles et activités de la vie quotidienne

La maladie d’Alzheimer influence toutes les sphéres de la vie quotidienne de la
personne malade. Par conséquent, le niveau de conscience des troubles, intérét majeur dans le
domaine des maladies neurodégénératives, a également été étudié en lien avec la capacité a
réaliser les activités de la vie quotidienne. Sur le méme schéma que pour les variables
précédentes, des relations positives, entre I’augmentation du déficit de conscience des
troubles et I’augmentation des difficultés a réaliser les activités de la vie quotidienne, ont été
mises en évidence (Ott et al., 1996; Starkstein et al., 2007; Stites et al., 2017). Les études
restent, cependant, rares concernant les activités sociales (e.g., ouverture aux autres,

personnalité ou encore affirmation de soi) (Avondino, 2017).

Pour résumer, il est possible d’observer une double relation entre la conscience des
troubles et le niveau de dépression, d’apathie et les difficultés dans la réalisation des activités
de la vie quotidienne. Cette relation semble, toutefois, dépendre des caractéristiques

individuelles des participants des études. Les protocoles de ces derni¢res sont également
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soulevés comme de potentiels facteurs de divergence. En effet, plusieurs types de
méthodologies sont proposés pour appréhender les caractéristiques individuelles telles que la

dépression, mais aussi le niveau de conscience des troubles.

3. La conscience des troubles : un phénomene évalué

Au-dela des diverses définitions et approches théoriques de la conscience des troubles
dans la maladie d’Alzheimer, les auteurs se sont attachés a rendre ce phénoméne évaluable et
plus ou moins « objectivable ». Face a la multiplicité des approches, il est possible de
proposer un découpage en trois grandes catégories. Ces derniéres renvoient au type de
référentiel utilisé pour évaluer le phénoméne de conscience des troubles (figure 7). Dans une
premiere partie, les approches avec un référentiel explicite seront présentées, notamment la
comparaison entre la personne malade et un proche et la comparaison entre la prédiction et la
performance réelle. Dans une seconde partie, ce sont les approches avec un référentiel
implicite regroupant les échelles cliniques qui seront abordées. Enfin, la troisiéme partie sera

consacrée aux approches centrées sur la personne ou qualitatives.
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Figure 7
Présentation des approches évaluatives de la conscience des troubles dans la maladie
d’ Alzheimer selon leur référentiel

Clinical Insight Rating
Self-Consciousness Scale
AwareCare

Analyse de contenu

Anosognosia Questionnaire-Dementia
Assessment Scale of Psychosocial
Impact of the Diagnosis of Dementia

Multidimensional Isomorphic Simple
Awareness
Memory Awareness Rating Scale

3.1.Les approches avec un référentiel explicite
3.1.1. La comparaison entre la personne malade et un tiers
Parmi les méthodes les plus utilisées, nous retrouvons les comparaisons observées et
calculées entre I’évaluation d’une personne présentant une maladie d’Alzheimer et
I’évaluation d’un tiers, qu’il soit proche-aidant et/ou soignant (Chavoix & Insausti, 2017;

Thomas-Antérion et al., 1996).

Historiquement, la plus ancienne mesure validée est I’Anosognosia Questionnaire-
Dementia (AQ-D, Migliorelli et al., 1995) qui balaye les activités de la vie quotidienne (i.e.,

fonctions cognitives, relations sociales, gestion du foyer, loisirs) au cours du dernier mois.
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Composée d’un total de 30 questions, il en existe une forme abrégée et validée (Turro-
Garriga, Garre-Olmo et al., 2014). Depuis, I’échelle a été traduite et validée en italien
(Gambina et al., 2015) et en japonais (Sato et al., 2007). Cette mesure est la plus utilisée y
compris dans les protocoles les plus récents (Senturk et al., 2017; Sousa, Santos, Turro-
Garriga, Dourado, & Conde-Sala, 2016; Tondelli et al., 2018). D’autres échelles sont
¢galement utilisées comme la Dementia Deficit Scale (Snow et al., 2004), la Memory Insight
Questionnaire (Markova, Berrios, & Hodges, 2004), la Symptoms of Early Dementia 11
Questionnaire (Maki et al., 2013), la Subjective Rating Discrepancy (Galeone et al., 2011), la
Structured Clinical Interview for Insight and Judgment in Dementia, (Parrao et al., 2017) ou
encore 1’Assessment Scale of Psychosocial Impact of the Diagnosis of Dementia (Dourado et
al., 2007, 2014). Cette derniere est la plus retrouvée dans les protocoles les plus récents. Elle
est également proposée et validée en version courte (Dourado et al., 2019) (pour un résumé,

voir le tableau 2).

Les échelles utilisées sont spécifiquement développées selon cette méthodologie pour
appréhender la conscience des troubles, au travers d’une comparaison entre la personne
malade et un proche. Toutefois, I’évaluation comparative s’établit aussi sur des évaluations
préalablement développées, dans 1’objectif d’évaluer d’autres aspects de la maladie telles que
les compétences cognitives et sociales (e.g., la Cognitive Behavior Rating Scale, Kotler-Cope
& Camp, 1995; la Scale of Memory Functions, Michon et al., 1994; la Socio-Emotional

Questionnaire, Nelis et al., 2011; la Everyday Cognition Scale, Hanseeuw et al., 2020).
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Tableau 2

Résumé des échelles d’évaluation de la conscience des troubles employant la comparaison
entre I’évaluation de la personne atteinte d’une maladie d’Alzheimer et celle d’un proche

Références
(Auteur(s),
Date)

Nom de ’échelle

Nombres d’items / Domaines explorés

Migliorelli et al.,
(1995)

Markova et al.,
(2004)

Snow et al.,
(2004)

Dourado et al.,
(2007)

Galeone et al.,
(2011)

Maki et al.,
(2013)

Parrao et al.,
(2017)

Anosognosia Questionnaire
Dementia

Memory Insight Questionnaire

Dementia Deficit Scale

Assessment Scale of
Psychosocial Impact of the
Diagnosis of Dementia

Subjective Rating Discrepancy

Symptoms of Early Dementia
11 Questionnaire

Structured Clinical Interview
for Insight and Judgment in
Dementia

30 items
(fonctions cognitives, relations sociales,
gestion du foyer, loisirs)

19 items
(mémoire, langage, cognition)

58 items pour la version aidant
31 items pour la version soignant
(mémoire, attention, orientation, langage,
fonctions exécutives,
émotions, comportements, and capacités
fonctionnelles)

36 items
(déficits cognitifs, relations sociales,
relations familiales, activités de la vie
quotidienne basiques et instrumentales)

6 items
(déficits mnésiques dans la vie quotidienne)

11 items
(fonctions cognitives, activités de la vie
quotidienne, déficits mnésiques, difficultés
dans le suivi du traitement, irritabilité)

Entretien semi-directif
(versant physique, émotionnel et cognitif,
activités de la vie quotidienne, tendance aux
comportements dangereux)

Par ailleurs, il est possible de noter que ces échelles comparatives tendent a solliciter

davantage le proche aidant que les professionnels de santé. Cela s’explique en partie par la

concentration des études sur les stades les plus précoces de la maladie et donc, des

populations pas encore présentes en établissements de soin et/ou d’hébergement.
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Cette comparaison, entre le rapport de la personne malade et son proche, a I’avantage
d’étre développée et enracinée dans la vie quotidienne de la dyade aidant-aidé (e.g., les
humeurs, les habitudes de vie, les relations interpersonnelles). Ainsi, cette méthode considere
I’importance de la place du proche-aidant et du soignant, dans la compréhension du vécu de
celui-ci, au travers de I’évaluation de la conscience des troubles. En effet, par cette évaluation
des difficultés ou compétences préservées, les proches sont les premiers acteurs de la
compréhension du vécu de la personne malade et de son évolution. Si cela se traduit ici par
des avancées dans la recherche, dans la prise en charge, le discours de ’aidant (formel et/ou
informel) permet d’ajuster (ou non) la prise en charge, mais aussi d’obtenir des compléments

d’informations pour alimenter le projet de vie et le parcours de prise en charge.

Cependant, ce point fort de 1’approche représente aussi I'une de ses limites.
Considérant le proche comme une norme sociale, 1’évaluation ne tient pas compte de la
subjectivité de I’évaluateur (Mograbi et al., 2015), ses connaissances de la maladie, le déni du
diagnostic de la maladie et des symptomes (Snow et al., 2004), le type de relation qu’il
entretient avec la personne malade (Kaszniak & Edmonds, 2010) ou encore son état
psychologique face a la situation (Savla et al., 2016) influengant I’appréciation du niveau de
conscience des troubles. Par exemple, les auteurs observent que les époux relévent davantage
de déficits que les enfants qui eux ont tendance a avoir des réponses plus proches de celle
émises par la personne malade. Kaszniak et Edmonds (2010) évoquent aussi la possibilité
pour le proche, de vouloir présenter la personne malade de fagcon plus ou moins déficitaire et
donc dans un versant plus ou moins positif. Par exemple, le soignant peut tendre a une

description la plus objective possible des difficultés en gardant une certaine distance
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émotionnelle, alors qu’une épouse peut tendre a présenter son époux sous son meilleur jour et
en minimisant, alors, les difficultés quotidiennes. Pour pallier cette subjectivité ou compléter
I’information, un autre référentiel est de plus en plus utilisé pour appréhender la conscience

des troubles : le paradigme prédiction-performance.

3.1.2. La comparaison entre la prédiction et la performance réelle

Si dans le premier référentiel explicite, la comparaison se base sur un rapport subjectif,
dans ce second référentiel, la comparaison se base sur une évaluation objective de la
performance. Plus précisément, I’évaluation de la conscience des troubles par prédiction-
performance ou paradigme prédiction-performance, requiert deux étapes. La premicre étape
consiste en une €valuation prédictive de la part de la personne malade quant a sa capacité a
réussir une tache donnée (e.g., retenir et restituer une liste de mots). La seconde étape consiste
en la réalisation de cette tache. La différence ou non obtenue entre cette prédiction et la

performance réelle permet d’établir le niveau de conscience des troubles de la personne.

Classiquement présentes dans les batteries des neuropsychologues et nécessaires a la
validation d’une hypothése diagnostique de maladie d’Alzheimer, les évaluations cognitives
se présentent comme de bons supports a la réalisation de la comparaison prédiction-
performance. En effet, comme pour le référentiel du proche, les études utilisent ces
évaluations préexistantes telles que les taches de Feeling Of Knowing (FOK) (Cosentino &
Stern, 2005; Cosentino et al., 2015; Kaszniak & Edmonds, 2010; Rosen et al., 2014) comme
base de mesure de la conscience des troubles. Dans les années 1980, la prédiction-

performance est d’ailleurs utilisée de cette manicre avec des tdches neuropsychologiques et
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neurologiques pour déterminer le niveau de conscience des troubles (Anderson & Tranel,
1989). Cette double utilisation de 1’échelle (i.e., pour évaluer le niveau cognitif et en tant que
paradigme prédiction-performance) permet de faire I’économie de passations pouvant fatiguer

la personne et possiblement influencer les données obtenues.

Par ailleurs, comme précédemment, des échelles spécifiques basées sur ce paradigme
sont proposées et validées comme la Memory Awareness Rating Scale (Clare et al., 2002;
Hardy et al., 2006) ou encore la Multidimensional Isomorphic Simple Awareness
(MISAWARENESS, Antoine et al., 2002, 2013) (pour un résumé, voir le tableau 3). Moins
développées, proposées et validées, les échelles prédiction-performance sont moins
nombreuses et se focalisent principalement sur le versant mnésique de la maladie d’ Alzheimer
et tendent a reposer sur une explication neuropsychologique d’un défaut d’enregistrement (ou
monitoring) des changements chez les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
(McGlynn & Schacter, 1989). Pour pallier cette concentration mnésique, 1’échelle
MISAWARENESS (Antoine et al., 2013) propose une approche plus large en intégrant par

exemple les fonctions exécutives et la conceptualisation.

Tableau 3
Résumé des échelles d’évaluation de la conscience des troubles employant la comparaison
entre la prédiction de la personne atteinte d’une maladie d’ Alzheimer et sa performance réelle

Référence Nom de Iéchelle Nombre d’items / Domaines
(Auteur(s), Date) explorés
10 items

Memory Awareness Rating

Clare et al., (2002) (activités de la vie quotidienne

Scale sollicitant la mémoire)
. Multidimensional Isomorphic 21 items
Antoine et al., (2002) Simple Awareness (fonctions cognitives)
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Le paradigme de prédiction-performance dans sa version classique s’arréte a la
réalisation de la performance réelle et la comparaison de celle-ci. Une version bis du
paradigme est développée. Dans celle-ci, il y a I’ajout d’une phase de correction a la suite de
la performance. Lors de cette phase, les personnes ont la possibilit¢ a la suite de leur
performance, d’ajuster leur prédiction (Bertrand et al., 2019; Clare & Wilson, 2006;
Cosentino et al., 2016; Scherling et al., 2017). Il est a noter que ces échelles peuvent aussi
faire I’objet d’une tierce évaluation, celle d’un proche et permettre ainsi de combiner une

double cotation du niveau de conscience (Clare, 2004a).

Cette comparaison en deux ou trois parties est basée sur la norme cognitive. Cette
norme permet de pallier la subjectivité d’un tiers évaluateur. Par conséquent, ce référentiel est
considéré comme le plus correct expérimentalement (Dalla Barba et al., 1995). Néanmoins, ce
référentiel plus objectif présente deux limites. En effet, en se focalisant sur des taches
cognitives et réalisées en consultation, le paradigme prédiction-performance est
décontextualisé du vécu de la personne et I’évaluation obtenue ne fait pas sens au regard des
taches de la vie quotidienne impactées également par la maladie (e.g., effectuer une suite de
mouvements ordonnés alternés vs faire une liste de courses). D’ailleurs, il est possible
d’émettre I’hypothése, selon laquelle la personne atteinte de la maladie d’ Alzheimer, ne peut
pas évaluer de fagon précise, sa performance a une tache expérimentale qu’elle ne connait pas
et qu’elle n’a jamais effectué auparavant. Ainsi, le paradigme induit également un biais de
passation, par la différence entre la tiche a effectuer et la représentation que la personne
malade peut s’en faire (Clare, 2004a). De plus, ce paradigme se référe a une conceptualisation
neuropsychologique de la conscience des troubles, en postulant un déficit de mise a jour des

capacités présentes (Stewart et al., 2010). Ainsi, comme pour les modélisations théoriques, le
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paradigme prédiction-performance tend a négliger I’influence des niveaux psychologiques et

sociaux également présents dans le vécu de la maladie d’ Alzheimer.

Pour résumer, les approches avec référentiel explicite sont au nombre de deux : la
comparaison avec un proche et la comparaison avec une performance réelle. Présentant
chacune des points forts, leurs limites posent encore question quant a I’appréhension globale
de la conscience des troubles chez les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. En effet,
elles occultent des paramétres de vie quotidienne, mais aussi, excluent la possibilité pour la
personne malade, d’étre son propre référentiel et de pouvoir appréhender la conscience des
troubles uniquement sur la base de son discours. Deux autres approches semblent répondre a
ces limites, la premicre par référentiel implicite (i.e., évaluation sur entretien, questionnaire

ou observationnelle), la seconde par analyse qualitative ou approche centrée sur la personne.

3.2.Les approches avec un référentiel implicite

Le second type de référentiel, appelé ici référentiel implicite, est moins récent et moins
populaire que les deux premiers. Les approches en référentiel implicite renvoient a
I’utilisation d’échelles cliniques de conscience des troubles, nécessitant 1’évaluation d’un
professionnel. La premiére échelle développée et utilisée, est la Clinical Insight Rating (CIR,
Ott & Fogel, 1992). La CIR est composée de quatre themes (i.e., la situation, les déficits
mnésiques, les déficits fonctionnels et la progression de la maladie). Ces quatre domaines sont
¢valués par un professionnel, intervenant dans le parcours de prise en charge de la personne

malade, pour évaluer son degré de déficit de conscience des troubles.
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Les approches en référentiel implicite nécessitent, donc ’avis d’un spécialiste de la
maladie d’Alzheimer et de ses conséquences sur la vie quotidienne de la personne. Elles
peuvent prendre la forme de questionnaires (Self-Consciousness Scale, Gil et al., 2001; Beck
Cognitive Insight Scale, Degirmenci et al., 2013), d’entretiens semi-directifs (Guidelines for
the rating of awareness deficit, Verhey et al., 1993, Verhey et al., 1995; Experimenter Rating
Scale, Hannesdottir & Morris, 2007) ou encore d’observations (AwareCare, Clare et al., 2012)

(pour un résumé, voir le tableau 4).

Tableau 4
Résumé des échelles d’évaluation de la conscience des troubles employant le référentiel
implicite

Référence Nom de Iéchelle Nombre d’items / Domaines
(Auteur(s), Date) explorés

4 items en entretien
(la situation, les déficits
mnésiques, les déficits

Ott & Fogel, (1992) Clinical Insight Rating fonctionnels et la progression
de la maladie)
Entretien
Verhey et al., (1993) Guidelines for the rating of (appréciation du pr.ofessmnnel
awareness deficit selon ses connaissances)

14 questions
(nom, lieu de connaissance,
Gil et al., (2001) Self-Consciousness Scale loisirs, probléme de santé,
relations sociales et familiales)

Entretien
(déficits mnésiques et fagon de
Hannesdottir & Morris, (2007) Experimenter Rating Scale I’exprimer, e.g., a la suite d’une
question, minimisation)

Observation comportementale
(10 types de stimulus, 14

Clare et al., (2012) AwareCare e .
catégories de réponses)

15 questions

Degirmenci et al., (2013) Beck Cognitive Insight Scale (fonctions cognitives)
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Ce type d’appréciation du niveau de la conscience des troubles se situe entre
I’utilisation d’une norme médicale et d’une norme sociale. En effet, I’évaluation se base a la
fois, sur les connaissances du professionnel de santé relevant d’une théorie précise et
objective et sur son appréciation personnelle et subjective de la situation présente. Le
référentiel implicite présente ainsi, la limite de la subjectivit¢ du tiers comme pour la
comparaison avec un proche. Par ailleurs, si les échelles cliniques ne semblent pas comparer
la personne a des normes préalablement établies, le processus comparatif reste sous-jacent
pour appréhender le niveau de conscience des troubles. En outre, les échelles cliniques sont
peu utilisées et sont principalement critiquées pour leur manque de clarté quant aux criteres
d’évaluation, mais aussi leur faible réplicabilité et validité concourante (Markova, 2005). Si la
standardisation des questions et des passations permet de pallier cette derniére limite, la
méthodologie entraine tout de méme un effet du contexte (e.g. un entretien formel dans une
institution). En effet, dans ce cas, la personne voudra se présenter sous son meilleur jour en
amoindrissant les difficultés et déficits, engendrant pour le clinicien une cotation de déficit de

conscience (Clare, 2004a).

Cette méthode semble balayer de nombreux domaines de la vie quotidienne (e.g.,
I’humeur, les relations sociales, les taches de la vie courante) et de la maladie (e.g., le déficit
cognitif, les troubles mnésiques, le diagnostic). La perspective observationnelle va méme plus
loin en intégrant le non-verbal au référentiel implicite (Clare et al., 2012, 2013). Cette large
perspective amene, d’ailleurs, les auteurs a considérer une évaluation de la conscience des
troubles allant jusqu’a la conscience de soi (e.g., I’échelle de conscience de soi, Gil et al.,

2001).
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Malgré cette approche globale de la personne au travers de la conscience des troubles,
le référentiel implicite est délaissé au profit des référentiels explicites (Markova et al., 2005).
Toutefois, un récent regain d’intérét pour les approches centrées sur la personne pourrait

amener un nouveau souftle a I'utilisation du référentiel implicite.

3.3.Les approches centrées sur la personne

Les approches de la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer tendent a
utiliser majoritairement des référentiels. Bien que ces échelles présentent de bonnes propriétés
psychométriques et semblent utiles pour la prise en charge en institution, il est possible
d’observer un regain d’intérét pour 1’analyse de discours et en particulier celui des personnes
malades (Stechl et al., 2007). En effet, une autre fagon de se recentrer sur la personne, tout en
abordant la conscience des troubles, est d’opter pour les approches phénoménologiques ou
enracinées. Ces approches renvoient alors, a la conception de la conscience, telle que 1’aborde
Husserl qui prone « un retour aux choses pour elles-mémes » (Ashworth, 2007). Dans cette
perspective, chaque chose appelée phénomene est vécue et apparait a la conscience de la
personne, faisant ainsi écho a la nécessité de toujours penser le « quoi » de la conscience. Si la
conscience de I’expérience semble identique a 1’expérience réelle et vécue, son apparition
chez un individu va étre propre a celui-ci et modulée par les caractéristiques personnelles
(Giorgi & Giorgi, 2007). Cette caractérisation s’explique par le traitement subjectif de
I’expérience réelle, propre a chacun, mais également 1’incarnation de ce traitement modulé
par un contexte environnemental, social, culturel et temporel donné. Ainsi, dans cette

perspective, la conscience des troubles renvoie a une construction fluctuante, dynamique et
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colorée par de nombreuses caractéristiques personnelles et environnementales (Clare et al.,

2005).

Que les personnes agées soient atteintes ou non par la maladie d’Alzheimer, elles
restent capables de parler d’elles-mémes. Sur des thématiques similaires, seuls la quantité du
contenu et les détails sont significativement différents (i.e., moindre dans le cas d’une maladie
d’Alzheimer) (Batra et al., 2016). Récemment, Emery Trindade et al. (2018) et Johannessen et
al. (2018, 2019) ont de nouveau montré la possibilité pour les personnes atteintes de maladie
d’Alzheimer, de raconter leur expérience de vie avec la maladie, mais aussi la possibilité¢ d’en
saisir et comprendre la conscience des troubles sous-jacente. Cette compréhension se traduit
par le repérage de grands thémes dans le discours mettant en lumiére des objets de la
conscience (e.g., ’entourage, les relations sociales et le fonctionnement émotionnel) tous

impactés par la maladie.

Le retour aux choses vécues par les individus renvoie également a 1’emploi de la
grounded-theory, choisie par Billiet et al. (2009) pour appréhender la conscience des troubles
dans la maladie d’Alzheimer. Les auteurs vont s’attacher & comprendre le phénomeéne de
conscience des troubles en effectuant des entretiens semi-directifs avec les personnes atteintes
de maladie d’Alzheimer. Ce recueil d’information les améne a modéliser le phénomene selon
trois domaines : les objets (faisant référence au « quoi »), les mécanismes (faisant référence
au « comment » le phénomene s’¢labore) et les modes d’expression (faisant référence au
« comment » le phénomeéne est exprimé). Il est a noter que cette approche observe é¢galement

une intrication des données relatives a soi et a la maladie dans le phénomeéne de conscience.
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Par conséquent, ces approches centrées sur la personne permettent deux perspectives.
La premiére est celle d’appréhender le niveau de conscience des troubles pour une personne
donnée a un instant donné par 1’analyse de discours. La seconde est celle d’appréhender

davantage la construction et I’expression du phénoméne au travers d’une analyse de discours.

Ainsi, la conscience des troubles peut étre appréhendée de multiples fagons, soit au
travers d’un référentiel (implicite ou explicite), soit par une analyse de discours. Ces
approches peuvent étre également combinées pour multiplier les sources d’informations et
affiner 1’évaluation associée. A un instant T, ces évaluations fournissent de nombreuses
informations, toutefois dans la perspective d’une prise en charge, il semble nécessaire de
considérer le phénomeéne comme vivant et de 1’envisager dans une évolution temporelle. Ces

caractéristiques font I’objet de la suite de la présentation.
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4 )

La conscience des troubles est un domaine d’étude populaire encore aujourd’hui.

Résumeé et enjeu(x) :

Mise en parallele avec le développement neuroanatomique, les fonctions cognitives, les
symptomes neuropsychiatriques ou encore la vie quotidienne, la conscience des troubles
peut étre évaluée de diverses manicres. Face a la multitude des données et des informations,
deux constats sont a faire. Premieérement celui du manque d’approches centrées sur la
personne. En effet, les études semblent s’attacher a objectiver un phénomene individuel
dépendant de I’identité du sujet de la représentation qu’il s’en fait. Il semble, donc, y avoir
une réelle nécessité a revenir a la conscience des troubles sous le prisme du vécu de la
personne pour en saisir tous les enjeux sous-jacents. Ce qui amene au second constat, celui
de toujours évaluer la capacité a étre conscient de quelque chose. Si une approche centrée
sur la personne montre la possibilit¢ de saisir également comment cela s’élabore et
s’exprime, aucune échelle proposée jusque-la ne permet de mesurer cet ensemble (i.e., quoi

et comment) de la conscience des troubles.

. _/
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4. La conscience des troubles : un phénomeéne multidimensionnel et ayant une
temporalité

La conscience des troubles étudiée en recherche va dépendre de 1’approche théorique
et évaluative employée. Dans une approche, nous serons plus proches des déficits cognitifs et
d’une vision neuropsychologique, alors que dans une autre, nous serons dans une globalité
balayant troubles cognitifs et identité. En général, si la conscience des troubles est présentée
comme déficitaire au cours de la maladie d’Alzheimer, il semble nécessaire d’en appréhender
et d’en comprendre les enjeux a I’instant de 1’évaluation, mais aussi, au niveau de la
temporalité pour améliorer la prise en charge du stade préventif au plus avancé. Trois types de

protocoles seront développés ci-dessous.

Le premier renvoie a I’évaluation de la conscience des troubles a un instant T, mettant
en évidence une multidimensionnalit¢ et une hétérogénéité du phénomene. Le deuxi¢me
protocole renvoie a 1’évaluation de la conscience des troubles au cours de la maladie en
comparant des personnes touchées par divers stades de la maladie. Ce protocole met en
¢vidence un déficit progressif de la conscience au cours de la maladie. Enfin, le troisiéme et
dernier type de protocole étudie longitudinalement la conscience des troubles pour un
échantillon de personnes a un stade de la maladie donné pendant une a deux années. Ce
dernier protocole permet de discuter I’affirmation d’une évolution uniquement déficitaire de
la conscience des troubles et par conséquent la question suivante : faut-il parler d’évolution,
de fluctuation, de ces deux types de temporalit¢ pour la conscience des troubles dans la

maladie d’ Alzheimer ?
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4.1.Un phénoméne multidimensionnel : différents niveaux de déficits a un instant T
Avant 1’évolution de la conscience des troubles au cours de la maladie d’Alzheimer, il
est nécessaire de revenir a la compréhension de celle-ci et des multiples niveaux possibles a

un instant T.

4.1.1. La multidimensionnalité de la conscience des troubles : une variabilité
inter-individuelle

Clare (2003) constate cinq processus dans le discours des personnes : 1’enregistrement,
la réaction, I’explication, I’expérience émotionnelle associée et I’ajustement. Selon 1’auteure,
ces cinq processus colorent le vécu des personnes et permettent d’appréhender en partie leur
niveau de conscience (i.e., plus la personne évoque s’ajuster au quotidien, plus elle semble
étre consciente de ses difficultés).

Sur la base de ce travail, Clare (2010) et Clare, Markova, et al. (2011) ré-évoquent des
niveaux de complexité du phénomene pouvant étre impactés chez la personne malade. Cette
complexité est modélisée, cette fois-ci, selon quatre niveaux majeurs : I’engagement sensoriel,
le suivi de la performance, le jugement évaluatif et la méta-représentation. L’engagement
sensoriel, le plus bas niveau de complexité, renvoie a une représentation interne simple,
caractérisée par une capacité d’attention et une réponse comportementale associée. Ce niveau
de conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer est le plus préservé y compris dans
les stades les plus séveres. Le suivi de la performance, plus complexe, nécessite la capacité de
comparer sa propre réponse au(x) stimulus(i) de I’environnement. Ce niveau nécessite une
conservation de la flexibilité¢ mentale. Le jugement évaluatif fait écho au niveau de conscience

des symptomes et leurs conséquences induites chez la personne. Ce niveau requiert une
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comparaison émise par la personne et la capacité a mettre en perspective deux temporalités
(passée et présente). Enfin, le niveau le plus complexe de la conscience des troubles, la méta-
représentation, renvoie a un concept beaucoup plus large englobant la capacité a se considérer
comme une personne a part entiere (le soi) et a considérer autrui et sa perspective (ou encore

appelée théorie de 1’esprit).

Si cette premicre considération de la conscience des troubles a I’instant T permet d’en
saisir toute la variabilité inter-individuelle, il est nécessaire également de s’intéresser a sa

variabilité intra-individuelle au travers de I’hétérogénéité du phénomene.

4.1.2. La multidimensionnalité de la conscience des troubles : une variabilité
intra-individuelle

Si a un instant T, la conscience des troubles peut présenter un niveau différent selon les
individus, son hétérogénéité¢ est également largement reprise dans la littérature des les
premiéres études du phénoméne (Duke et al., 2002; Green et al., 1993; McGlynn & Schacter,
1989). Par exemple, Gil (2007) parle d’une atteinte composite de la conscience de soi
présentant la conscience des troubles, comme un composant de celle-ci atteinte différemment
selon les personnes. Cette vision globale se rapproche de notre postulat selon lequel il y aurait
un enchevétrement de la conscience de soi et de la conscience des troubles. Cette derniére a,
par ailleurs, sa propre hétérogénéité. En effet, la conscience des troubles peut renvoyer a
divers domaines tels que les fonctions sensorielles, motrices, mnésiques, langagieres ou
I’orientation spatio-temporelle (Avondino & Antoine, 2016; Bertrand et al., 2019; Gainotti,

2017). Montanes et al. (2000) présentent cette hétérogénéité en observant un déficit de
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conscience des fonctions mnésiques chez les participants, mais pas sur les troubles de la
maladie et fonctions li€es au lobe frontal. Cette hétérogénéité de la conscience des troubles
n’est pas exclusive (i.e., déficitaire uniquement sur un domaine) et peut se retrouver dans
plusieurs fonctions (langage, vision, mémoire; Hannesdottir & Morris, 2007). Par ailleurs, Gil
et Arroyo-Anllo (2019) mettent en garde sur le risque de tomber dans une vision en « tout ou
rien » du phénomeéne de conscience des troubles, mais également d’occulter les aspects

préservés au regard des déficits hétérogenes.

Pour résumer, chez un individu, la conscience des troubles peut étre plus ou moins
déficitaire et atteinte de facon composite selon les objets (e.g., une personne peut Etre
davantage consciente de ses déficits langagiers que de ses déficits mnésiques). Cette
hétérogénéité donne d’ailleurs, lieu a la multiplication des termes en recherche comme deficit
awareness, awareness of disease ou awareness of memory. Cette multiplicité et cette
hétérogénéité posent la limite de la comparaison inter-individuelle dans I’objectif, notamment

d’en comprendre 1’évolution dans le temps avec la maladie d’ Alzheimer.

4.2.Un phénomene ayant sa propre temporalité

La conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer est un enjeu de recherche
majeur a considérer dans une large temporalité, allant de la prévention de la maladie jusqu’au
dernier stade de celle-ci. Ainsi, I’'un des enjeux de recherche associ¢ est de modéliser sa
temporalité. Pour répondre a cet enjeu, deux perspectives sont proposées dans la littérature.
La premicre perspective est celle de comparer les niveaux de conscience des troubles selon les
stades de la maladie. La seconde perspective est celle de suivre I’évolution d’un échantillon

sur une large période temporelle d’un a deux ans.

82



4.2.1. L’étude des stades de la maladie d’Alzheimer
Le déficit de conscience des troubles observé dans la maladie d’Alzheimer est
considéré comme un symptome (Castrillo Sanz et al., 2016). Ainsi, il peut étre caractérisé
comme présent ou absent et comme vu précédemment, a différents degrés et dans différents
domaines. Comme les autres symptomes, le déficit de conscience des troubles est supposé
évoluer avec la maladie d’Alzheimer. Pour modéliser cette évolution, les études, dans un
premier temps, s’attachent a le comprendre selon les stades de la maladie et a comparer ces

derniers entre eux.

Dans cette perspective comparative, le résultat majeur est celui d’une évolution
déficitaire de la conscience des troubles avec 1’avancée dans la maladie (Baptista et al., 2019;
Hanseeuw et al., 2020; McDaniel et al., 1995; Starkstein et al., 2006; van Vliet et al., 2013).

Ainsi, plus la personne est dans un stade sévere de la maladie d’Alzheimer, plus son
niveau de conscience des troubles est faible. Il est & noter que ce résultat est obtenu
indépendamment du type d’évaluation de la conscience employé et des stades de la maladie
¢tudiés (e.g., entre le stade précoce et stade sévere, Baptista et al., 2019, van Vliet et al., 2013;
entre le stade mild et le stade modéré, McDaniel et al., 1995; entre le stade précoce et le stade
modéré, Starkstein et al., 2006; entre le MCI et un groupe dementia avec un MMSE moyen a
21, Hanseeuw et al., 2020) (pour revue : Starkstein, 2014). Bien que cette perspective de
comparaison entre les stades de la maladie fournit d’importantes informations quant a la
trajectoire générale de 1’évolution de la conscience des troubles, elle occulte 1’influence
individuelle sur cette évolution. En effet, cette perspective de recherche compare des
échantillons d’individus différents, cependant, chaque individu évolue différemment dans la

maladie d’Alzheimer (e.g., plus ou moins rapidement, plus ou moins séveérement). Par
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ailleurs, cette association positive entre le déficit de conscience et la sévérité de la maladie ne
fait pas 'unanimité (Vasterling et al., 1997). Ainsi, pour rendre compte de cet effet de
I’individualité sur 1’évolution de la conscience des troubles et revenir a une perspective
temporelle plus proche de celle la personne malade, une seconde méthodologie est employeée,

celle de la comparaison en follow-up sur un ou deux ans.

4.2.2. Le suivi de personnes malades sur une a deux années
La comparaison en follow-up permet ainsi, d’obtenir des informations de 1’évolution
temporelle de la conscience des troubles, pour un échantillon donné. Ainsi, les
caractéristiques individuelles énoncées en début d’études restent associées a I’échantillon
dans la comparaison et permettent une approche plus fine de I’évolution de la conscience des

troubles.

Comme pour la comparaison des stades de la maladie, le résultat majeur des études
longitudinales est celui d’une évolution déficitaire du niveau de conscience des troubles
(Aalten et al., 2006; Akai et al., 2009; Clare & Wilson, 2006; Ecklund-Johnson & Torres,
2005; Sousa et al., 2017; Turro-Garriga et al., 2016). Cette évolution déficitaire est observée
indépendamment du niveau de conscience présenté par les sujets au début de 1’étude
(Starkstein et al., 1997). Ainsi, que leur niveau de conscience des troubles initial soit préservé
ou déja déficitaire, celui-ci évolue négativement. Par ailleurs, en contrdlant a un an puis a
deux ans (i.e., répétition de 1’évaluation), cette tendance est également observée (Perales et

al., 2016; Starkstein et al., 2010; van Vliet et al., 2013).
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Ces études permettent I’obtention de nouveaux patterns d’évolution tels que 1’absence
de changement/stabilité du niveau de conscience et/ou I’amélioration du niveau de conscience
des troubles. La stabilité ou 1’absence de changement du niveau de conscience des troubles
(Clare & Wilson, 2006; Sevush, 1999; Turr6-Garriga et al., 2016) peut €tre schématisé comme
un gel de I’évolution du symptdme dans I’échantillon. Ce résultat fait écho au « petrified
self » (Mograbi et al., 2009) et pose la question de la considération de la conscience des
troubles comme un symptome de la maladie d’Alzheimer, qui elle continue d’évoluer au

cours du follow-up.

Enfin, certaines é¢tudes observent dans un méme échantillon les trois types de patterns
évolutifs (i.e., stabilité, déficit, amélioration). Par exemple, Dourado et al. (2016) observent
un déficit pour 25.4% des participants et une amélioration pour 12.3% des participants sur une
année d’étude. De méme, Vogel et al. (2015) montrent un déficit de conscience dans 26% de
leur échantillon a un an et 39% a 36 mois, mais également une amélioration pour 16% de
I’échantillon évalué¢ a 12 mois. Il semble, alors, difficile de conclure a une temporalité
générale et consensuelle de la conscience des troubles chez les personnes malades dans une
fenétre temporelle plus restreinte que celle des stades de la maladie (Clare & Woods, 2005;

Turnbull et al., 2014).

Ces perspectives d’études dans la maladie d’ Alzheimer restent encore faibles. En effet,
la répétition des mesures dans le temps peut s’avérer compliquée dans une population
vulnérable. Une réduction de la fenétre temporelle entre deux répétitions semble alors, étre un
bon compromis entre comprendre la temporalité et faisabilité clinique. Toutefois, a notre

connaissance aucune ¢tude a ce jour ne s’est attachée a mesurer la fluctuation de la
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conscience des troubles sur une temporalité de type hebdomadaire et/ou quotidienne, pourtant
déja rapportée par I’entourage des personnes malades (Clare & Woods, 2005; Walmsley &
McCormack, 2017). En effet, I’entourage des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
évoque des « moments de lucidité », « flashs » ou de Dl’alternance entre « moments de
présence et moments d’absences » (Rozotte, 2001). Ainsi, il est a supposer que la conscience
des troubles au cours de la maladie tend a devenir déficitaire, avec des trajectoires plus ou
moins marquées d’amélioration et de stabilité d’une année a ’autre, trajectoires annuelles

elles-mémes caractérisées par de nombreuses fluctuations quotidiennes et hebdomadaires.

4 )

Résumé et enjeu(x) :
Pour résumer, la conscience des troubles est caractérisée par une variabilité inter et
intra-individuelle a une évaluation donnée. La conscience des troubles est aussi particuliere
dans sa temporalité. En effet, elle est considérée comme évoluant de facon déficitaire au
cours des stades de la maladie, mais plutot fluctuante sur une a deux années. Ces résultats
offrent de nombreuses informations nécessaires a la compréhension du phénomene et donc
la prise en charge des personnes touchées par la maladie d’Alzheimer. Toutefois, aucune
¢tude ne s’intéresse a la temporalit¢ vécue de la personne touchée par la maladie
d’Alzheimer, c’est-a-dire son quotidien accompagné de fluctuations sur une semaine et/ou
une journée. Si les orientations politico-sociales et de recherche tendent a revenir au(x)
vécu(s) des personnes malades, aucune étude ne fournit pour le moment de données

chiffrées concreétes.

N J
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PROBLEMATIQUE
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La maladie d’Alzheimer est un enjeu de société majeur d’envergure internationale.
Elle se traduit par un impact progressif et envahissant de la vie quotidienne des personnes.

Cet impact majoritairement connu sous son versant cognitif et comportemental, se
traduit aussi par un ébranlement identitaire. En effet, la précédente présentation met en
exergue la difficulté pour les personnes d’intégrer la maladie comme nouvelle caractéristique
de leur identité. Cette difficulté provient essentiellement des déficits cognitifs et des stratégies
psychologiques pour faire face a la menace que représente le diagnostic.

Au travers de cette difficulté dans la gestion de la maladie a un niveau identitaire, il a
été mis en évidence le retour réflexif particulier effectué sur 1’identité : la conscience de soi.
Phénomene universel, la conscience de soi est, également, influencée par le développement de
la maladie. Encore sous-étudiée dans la maladie d’Alzheimer, la conscience de soi est
pourtant, selon nous, intimement liée a un phénomene trés largement considéré : la conscience
des troubles.

En effet, nous proposons que la conscience de soi et la conscience des troubles
reposent sur un processus commun, a savoir effectuer un retour réflexif sur un objet. Dans une
condition celui-ci est 1’identité, dans 1’autre il est le déficit, le trouble ou encore la maladie.
Par ailleurs, si la maladie est plus ou moins gérée comme une caractéristique identitaire,
I’intrication des processus de conscience de soi et des troubles dans I’identité fait sens.

Néanmoins, cette proposition ne reste qu’hypotheése. En effet, les définitions et
modélisations du phénomene de conscience des troubles sont majoritairement orientées vers
une explication cognitive, sans effectuer de lien direct et précis a la conscience de soi et/ou
I’identité. Si 1’approche biopsychosociale tend a montrer un début de la considération
mutuelle du « soi » et de la maladie d’ Alzheimer, cette proposition reste floue et non vérifié¢e

empiriquement.
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Cette these se propose, donc, d’explorer ces deux phénomenes (i.e., conscience de soi
et des troubles) en revenant a 1’expérience vécue par les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, sans a priori ni référentiel. Cet objectif général se distingue en plusieurs
objectifs secondaires explorés au travers de trois études expérimentales. Deux échantillons
distincts sont utilisés. Le premier est composé de 28 résidents d’établissements pour
personnes agées dépendantes (EHPAD) de la région des Hauts-de-France (i.e., pour I’étude
une et trois). Pour la deuxiéme étude, le second échantillon, issue d’un second protocole, est

composé de 46 résidents d’EHPAD ou d’unités gériatriques de la région des Hauts-de-France.

La premiere étude a pour objectif de proposer et de valider une nouvelle méthode
d’évaluation de la conscience de soi et des troubles dans la maladie d’Alzheimer. En effet, la
recherche tend a proposer principalement des évaluations sur référentiel(s), ne considérant
que trés rarement le discours des personnes malades en tant que source d’informations
suffisante et objectivable. La méthodologie de cette étude se base sur la modélisation
proposée par Billiet et al. (2009). Leur analyse du discours des personnes malades met en
¢vidence trois domaines de la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer : des
objets, des mécanismes et des modes d’expression. L’étude propose donc d’effectuer des
entretiens aupres de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et d’évaluer le niveau de
conscience de soi et des troubles au travers d’items issus des trois domaines précédemment
modélisés. Le double intérét de cette premiere étude est, a la fois de proposer une nouvelle
mesure de la conscience (Awareness of Self and Disease Assessment) allant des notions
d’identité a la maladie en utilisant uniquement le discours de la personne, mais aussi de
s’intéresser a une population plutot en stade avancé de la maladie et résidant en établissement

d’hébergement pour personnes agées dépendantes. Nous faisons 1’hypothese que le niveau de
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conscience de soi et des troubles peut étre appréhendé uniquement sur la base du discours des
personnes malades. Ainsi, nous nous attendons a obtenir des données psychométriques

satisfaisantes pour la mesure proposée.

Si les évaluations proposées jusque-la de la conscience des troubles tendent a occulter
le discours de la personne malade ou systématiquement le comparer a une norme établie, elles
tendent également a se focaliser sur les « objets » de conscience ou autrement dit répondre a
la question : « la personne est-elle consciente de la maladie / ses déficits / son
environnement / ses relations sociales etc... ? ». La revue de littérature précédente met en
évidence que la conscience de soi ou des troubles est définie par le processus réflexif effectué
sur un objet. De plus, toujours sur la base des discours des personnes malades, la conscience
de soi et des troubles ont été proposés comme renvoyant a des objets, mais aussi a des
mécanismes et a des modes d’expression. Ces deux derniers parametres renvoient a

« comment » la conscience s’¢labore et est exprimée par la personne.

Ainsi, la seconde étude a pour objectif de mettre en évidence cette
multidimensionnalité (i.e., objets, mécanismes et modes d’expression) de la conscience de soi
et des troubles dans la maladie d’Alzheimer. La méthodologie utilisée est la combinaison de
deux approches de la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer : une approche
avec un référentiel explicite (MISAWARENESS, Antoine et al., 2013) et une approche
centrée sur la personne (ASDA). L’objectif dans cette perspective combinée est de mettre en
¢vidence les corrélations entre les items de MISAWARENESS et les objets évalués par
I’approche centrée sur la personne. Nous nous attendons a ce que les items représentant les

« comment » (i.e., mécanismes et modes d’expression) soient moins sensibles ou alors
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uniquement ceux se rapprochant de la conceptualisation et des objets de MISAWARENESS.
Par ailleurs, nous explorerons 1’influence simultanée des « quoi » et « comment » sur le

niveau de conscience des troubles.

Revenir au vécu des personnes malades et en saisir la variabilité inter et intra-
individuelle représente le fil conducteur de ces études. Aprés avoir validé une approche
centrée sur la personne, pour objectiver ce vécu, modélisé les « quoi » et « comment » du
phénoméne en mettant en évidence la nécessité d’une approche globale, il semble nécessaire
aussi, de saisir la fluctuation de celui-ci. La conscience des troubles est hétérogéne et
évolutive. En effet, les recherches montrent que la conscience des troubles tend a devenir de
plus en plus déficitaire au cours de la maladie d’Alzheimer. Si cette temporalit¢ du
phénomene semble faire consensus, les études longitudinales proposent des patterns moins
généralistes de 1’évolution. En effet, en comparant une méme population de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer sur une a deux années, les auteurs observent trois types
d’évolutions : un déficit, une amélioration et un gel. Ces résultats vont d’autant plus a
I’encontre d’une évolution uniquement déficitaire en montrant sur la répétition des mesures
des changements possibles de patterns (e.g., un déficit suivi d’une amélioration). Ces données
temporelles sont nécessaires pour envisager la prise en charge a moyen et long termes des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et notamment en institutions. Toutefois, dans
un souhait de revenir au vécu des personnes malades, mais aussi de leur entourage et les
réintroduire dans la construction de la prise en charge, il est nécessaire de revenir a leur

temporalité et leurs constats quotidiens et hebdomadaires sur la conscience des troubles.
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Pour répondre a cet enjeu clinique et de recherche, la troisieme étude a deux
objectifs. Le premier est d’identifier des profils de conscience de soi et des troubles. L’enjeu
est de sortir d’une dichotomie « conscient / non conscient » sur divers objets, pour tendre a
une compréhension fine de 1’hétérogénéité des processus et des objets. Le second objectif est
d’observer les potentielles fluctuations entre ces profils sur une perspective hebdomadaire en
répétant la mesure quatre fois, a raison d’une fois toutes les deux semaines. Pour approcher le
phénomene de conscience de soi et des troubles dans sa globalité et rester sur le vécu des
personnes malades, ASDA sera 1’'unique mesure de conscience utilisée. Nous nous attendons a
observer divers profils de conscience allant de certains extrémes (i.e., pleinement conscient,
non conscient) a de plus fines nuances (i.e., conscient de certains objets, avec certains
processus). Puis, nous nous attendons a ce qu’au cours des passations, les personnes
interviewées passent d’un profil a un autre de fagon plus ou moins récurrente.

Pour résumer, en redonnant une place centrale au vécu des personnes atteintes de la

maladie d’Alzheimer, il sera possible d’observer toute la variabilité temporelle, inter et intra-

individuelle de la conscience de soi et des troubles.
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PARTIE EMPIRIQUE
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CHAPITRE 1 : UN RETOUR SUR LE VECU DE LA

PERSONNE MALADE
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1. Etude 1: Awareness of Self and Disease Assessment (ASDA): Développement
et validation d’une approche centrée sur la personne atteinte de la maladie

d’Alzheimer?

1.I.INTRODUCTION

La conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer peut étre évaluée a partir
d’échelles employant une comparaison explicite ou implicite. L'utilisation d’un systeme de
référence explicite renvoie a la comparaison émise entre 1’auto-évaluation de la personne
malade et I’hétéro-évaluation d’un proche (e.g., ’aidant principal et/ou un professionnel de
santé intervenant dans la prise en charge). Cela renvoie aussi a la comparaison émise entre
I’auto-évaluation de la personne malade a une tiche donnée et sa performance réelle.
L’utilisation d’un systeme de référence implicite, quant a lui, renvoie a [’utilisation
d’échelle(s) clinique(s) par les professionnels de santé principalement.

Bien que ces évaluations soient standardisées, efficaces et fournissent de nombreuses
informations sur la conscience des troubles, elles considerent peu 1’expérience de vie
quotidienne vécue par les personnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer. Cependant, les

recherches indiquent que les personnes restent, pour certaines, capables de parler de leur
expérience de vie avec la maladie (Emery Trindade et al., 2018; Johannessen et al., 2018). A
partir de ce constat et d’'une approche enracinée de la conscience des troubles (Billiet et al.,
2009), nous proposons de développer une nouvelle mesure de la conscience centrée sur la

personne, mais aussi d’en vérifier les propriétés psychométriques (i.e., consistance interne,

fidélité test-retest, fidélité inter-juges). La présente étude fournit ces premieres informations

2 Mayelle, A., El Haj, M., & Antoine, P. (2019). Awareness of Self and Disease Assessment: Development and
Validation of a Subjective Measure in People with Alzheimer’s Disease. Journal of Alzheimer s Disease, 71(3),
841-850. https://doi.org/10.3233/JAD-190371
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dans I’objectif d’inclure les approches centrées sur la personnes au cours de la prise en charge

de la maladie d’Alzheimer (Rice et al., 2019).

1.1.1. Mesurer la conscience des troubles au travers d’un systeme de
référence
1.1.1.1.Comparaisons entre 1’auto-évaluation émise par la personne et
un tiers

Une premiere approche, la plus utilisée (Chavoix & Insausti, 2017), s’attache a
considérer et mesurer les différences entre les informations émises par la personne malade et
celles émises par un proche concernant la maladie et/ou les difficultés et les conséquences
induites par celle-ci (Clare, 2004a) (e.g., Anosognosia Questionnaire-Dementia, Gambina et
al., 2015, Sato et al., 2007; Turr6-Garriga, Garre-Olmo, et al., 2014; Assessment Scale of

Psychosocial Impact of the Diagnosis of Dementia, Dourado et al., 2014).
Le proche peut étre I’aidant (Fogarty et al., 2017; Maki et al., 2012; Mardh et al.,
2013; Phung et al., 2018) ou un professionnel de santé tel qu'un clinicien (Mangone et al.,
1991; Snow et al., 2004). Cette approche comparative renvoie a de nombreux objets de
conscience tels que les capacités fonctionnelles (Vasterling et al., 1997), les fonctions
cognitives (Dekkers et al., 2009; Hanyu et al., 2007; Kalbe et al., 2005; Stewart et al., 2010),
la santé percue (Phung et al., 2018), ’autonomie (Cramer et al., 2004; Gallo et al., 2012;
Vasterling et al., 1997) et le fonctionnement social et/ou émotionnel (Lacerda et al., 2018). Ce

premier paradigme nous permet de comprendre de nombreux pans de la conscience des
troubles dans la maladie d’Alzheimer. Par ailleurs, cette méthode offre une place particulicre

et privilégiée a 1’aidant dans I’évaluation, qu’elle soit effectuée lorsque la personne est prise
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en charge au domicile ou en institution. Toutefois, cette position accordée a I’aidant pose de
nombreuses limites nuangant les résultats obtenus et leur interprétation. Par exemple, les
aidants peuvent nier 1’existence de la maladie ou ne pas avoir assez de connaissances et
d’informations sur celle-ci. Dans le cas des professionnels de santé évaluateurs, 1’effet peut
étre inverse avec une surestimation des déficits présents chez la personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer (Snow et al., 2004). Ainsi, de nombreux facteurs peuvent influencer
cette évaluation comparative (Mograbi et al., 2015), comme le type de relation entretenue
avec la personne malade, le temps passé avec elle, 1’état psychologique du proche/du
professionnel évaluateur (Edmonds et al., 2018) et le degré de connaissances relatives a la
maladie (Snow et al., 2004). Un second paradigme comparatif (i.e., prédiction-performance)

est proposé et semble répondre a ces limites.

1.1.1.2.Comparaisons entre la prédiction de la personne et la
performance réelle

Un second type d’évaluation comparative pour approcher la conscience des troubles

dans la maladie d’Alzheimer est proposé (Clare, 2004a). Cette approche se caractérise par le
calcul des différences entre la prédiction d’une personne a une tiche donnée et sa
performance réelle a celle-ci (e.g., Multidimensional Isomorphic Simple Awareness
Assessment, MISAWARENESS, Antoine et al., 2013, Avondino & Antoine, 2016; Memory
Awareness Rating Scale, MARS, Clare et al., 2002; MARS-Adjusted, Hardy et al., 2006). Ce
paradigme prédiction-performance est considéré comme étant « le plus expérimentalement
correct » par le fait qu’il permet d’éviter la plupart des biais émotionnels et subjectifs induits

par une évaluation émise par un tiers (Dalla Barba et al., 1995). Toutefois, cette approche
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présente également des limites. Par exemple, des différences peuvent exister entre la tiche
réelle et la représentation mentale qu’en a la personne, ce qui vient, alors, biaiser sa propre
prédiction. De plus, dans ces échelles, de nombreuses taches sont cognitives et font en
particulier référence aux performances mnésiques (Antoine et al., 2004; Clare, 2004a). Bien
que MISAWARENESS ait été développé pour pallier cette limite (Antoine et al., 2013), le
paradigme reste résolument orienté sur les fonctions cognitives et ne considére pas les
activités de la vie quotidienne, pourtant plus facilement interprétables pour la personne

malade.

Ces deux méthodes basées sur la comparaison sont les plus communément utilisées, de
facon indépendante ou combinée pour déterminer le niveau de conscience des troubles dans la
maladie d’Alzheimer. Récemment, deux études ont choisi d’ajouter les échelles cliniques a
ces paradigmes de comparaison, et ont ainsi tenté d’obtenir davantage d’informations quant a

la conscience des troubles (Leicht et al., 2010; Tondelli et al., 2018).

1.1.1.3. De P'utilisation d’un systeme de référence implicite vers un

retour a I’expérience subjective vécue par la personne
Les échelles cliniques sont des évaluations basées sur les réponses produites par la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer (Clare, 2004a), qu’elles soient obtenues par la
passation d’un questionnaire, d’un entretien semi-directif (Loebel et al., 1990; Weinstein et
al., 1994) ou par I’observation (Clare et al., 2012, 2013). Les échelles cliniques présentent de

bonnes propriétés psychométriques et semblent particulierement adaptées pour la prise en

charge en établissement pour personnes agées dépendantes. De plus, la plupart de ces
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évaluations permettent de balayer de nombreux domaines allant des fonctions cognitives a la
perception de soi.

La premiere échelle a avoir été proposée et validée est la Clinical Insight Rating (Ott
& Fogel, 1992). Gil et al. (2001) proposent plus tard une évaluation avec une large
perspective sur le phénomeéne de conscience en allant de la conscience de la maladie a la
conscience de soi. Leur évaluation comporte 14 questions portant sur des informations
générales, les émotions, les relations sociales, mais aussi les capacités et les compétences.
Ainsi, cette échelle clinique inclut la conscience de soi, mais considere aussi 1’expérience
quotidienne de la personne atteinte de la maladie d’ Alzheimer.

Comme pour les deux précédents paradigmes comparatifs, cette méthode d’évaluation
présente également des limites. Les informations requises pour déterminer le niveau de
conscience sont obtenues a partir d’entretiens cliniques, de questionnaires ou d’observations
cadrés par un certain nombre de « regles cliniques ». Ainsi, un déficit de conscience est
considéré comme un symptdme « normal » de la maladie d’Alzheimer. Par ce biais, la
personne est définie uniquement sur un versant dichotomique du « normal » et
« pathologique » renvoyant au statut « non-conscient » et « conscient » selon le score obtenu,

laissant peu de place a la variabilité inter-individuelle.

Pour résumer, les échelles cliniques refletent davantage 1’expérience vécue par les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Toutefois, elles renvoient a I'utilisation d’un
systeme de référence et donc d’une comparaison implicite : les connaissances nosologiques de
la maladie, la généralisation de 1’évolution de celle-ci et du symptome d’anosognosie. Ainsi,
I’évaluation ne considere pas entierement le discours et la réalité du vécu quotidien de la

personne.
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Un objectif des approches centrées sur la personne est de rendre compte de cette
expérience vécue par les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, de facon a effectuer
« un retour aux choses en elles-mémes » (Ashworth, 2007). A partir de cette perspective,
Johannessen et al. (2018) et Emery Trindade et al. (2018) montrent que les personnes malades
restent encore longtemps capables de parler de leur expérience de vie avec la maladie. Par
conséquent, la considération du vécu des personnes touchées par la maladie et leur regard sur
celui-ci semblent pertinents et nécessaires dans la compréhension du niveau de conscience des
troubles.

Pour étudier les expériences vécues par les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et comment elles mettent celles-ci en perspective, Billiet, et al. (2009) adoptent
une approche phénoménologique en se concentrant uniquement sur le discours des personnes
malades. Cette source d’informations qualitatives leur permet de modéliser le phénomeéne de
conscience (figure 8). En effet, a partir de cette approche enracinée, les auteurs observent un
enchevétrement entre la conscience des troubles et la conscience de soi. Il en ressort un

modele organisé en trois catégories : les objets, les mécanismes et les modes d’expression.
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Figure 8
Mode¢le de Billiet et al. (2009)

Représentations associées au vieillissement et a la maladie d’Alzheimer

~_ /

dM:amsr_nes d? D Objets de conscience : Modes d’expressions
T de la conscience :
: i Mémoire
Par confrontation directe Autres troubles cognitifs - Nier les changements
aux difficultés Communication - Etre perplexe / ne pas
i _ Autonomie savoir
Comparaison entre le passé Emotions - Reconnaitre le besoin
et le présent Corps détre aidé
B i Changements - Utiliser des stratégies
Introspection / méta-cognition Soi / Identité d'ajustement
Environnement - S'exprimer a travers le discours
Regard des autres Maladie des autres
- Se décrire soi-méme
Observation du contexte - Emettre des jugements sur
son propre fonctionnement
- Faire des attributions

| |

Dimension temporelle (passé / présent / futur) |

Les objets représentent la base des changements et des nouvelles informations/données
pergues par les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (e.g., ’environnement, les
émotions, le corps, la communication, I’autonomie, les changements identitaires, la perte des
capacités cognitives et la maladie). Les mécanismes sont des processus de la conscience,
notamment ceux qui permettent son élaboration (e.g., I’observation de I’environnement, la
perception du regard des autres sur soi, la comparaison entre le passé et le présent, la
métacognition et la confrontation aux difficultés). Les modes d’expression renvoient
également a des processus, mais cette fois-ci, a ceux qui permettent d’évoquer la conscience
des troubles et/ou de soi (e.g., le déni, la perplexité, I’attribution, la description, le jugement,

la reconnaissance d’un besoin d’aide, I’utilisation de stratégies de coping et la confirmation de
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la maladie). Au sein de cette derniere catégorie, la conscience est considérée uniquement sur
des indices verbaux et renvoie plutot a la conscience dite explicite (Mograbi & Morris, 2013).

Ces approches mettent en évidence la possibilité de considérer I’expérience subjective
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, pour en saisir le niveau et 1’hétérogénéité

de la conscience.

Pour résumer, de nombreuses €échelles basées sur différentes conceptualisations
permettent d’approcher la conscience des troubles chez les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer. Récemment, les études ont montré 1I’importance et la possibilité de considérer le
vécu subjectif et le discours dans I’approche de la conscience des troubles (Emery Trindade et
al., 2018; Johannessen et al., 2018). De plus, une étude phénoménologique a proposé une
nouvelle perspective pour la modélisation de la conscience des troubles. Cette modélisation
s’inscrit au travers du discours et du vécu subjectif en incluant un versant « maladie » et un
versant « soi/self » (Billiet et al., 2009). Sur ces premieres données, nous proposons d’étudier
la validité d’une nouvelle mesure de la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer,
centrée sur la personne. Au travers de cette échelle, nous avons pour objectif de rendre
compte du vécu des personnes, en restant le plus pres possible de I’expérience vécue. La

présente étude décrit cette échelle et fournit de premieres informations quant a sa validation.
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1.2.METHODE
1.2.1. Design

L’objectif de la présente étude est de développer et de valider une nouvelle mesure de
la conscience centrée sur la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Cette étude est
observationnelle et a été conduite aupres de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer,
résidant dans différents établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) de la région des Hauts-de-France. Chaque participant a rempli un formulaire de
consentement et a chaque nouvel entretien, son assentiment était de nouveau recherché. Le

comité éthique de 1I’Université de Lille a validé et garanti I’intégrité de cette étude.

1.2.2. Participants

Les participants a I’étude sont des résidents de sept établissements d’hébergement
pour personnes agées dépendantes de la région des Hauts-de-France. Pour éviter les biais liés
a la période critique de I’entrée en institution, il a été choisi de ne présélectionner que des
résidents présents depuis au moins trois mois. Ainsi, nous avons évité, ou au moins réduit,
I’influence de I’intégration a un nouvel environnement dans 1’évaluation de la conscience. En
outre, pour €tre inclus, les participants devaient avoir été diagnostiqués d’une maladie
d’Alzheimer telle que décrite par les criteres de la National Institute on Aging-Alzheimer’s
Association (McKhann et al., 2011). Il n’y avait, cependant, pas de critére quant a la sévérité
de la maladie, et par conséquent ni minimum, ni maximum requis pour le score au Mini-
Mental State Examination (MMSE). Pour étre inclus, les participants devaient €tre des
francophones natifs ou étre en capacité de parler et tenir une conversation en frangais avec

I’investigateur pendant plusieurs minutes. Enfin, les participants ne devaient pas avoir
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d’antécédents de troubles psychiatriques, de traumatisme cranien et/ou de maladie et

d’accident vasculaire cérébral.

Ainsi, notre échantillon est composé de 28 résidents (moyenne (M) d’age : 85.21,
écart-type (SD) : 6.71), comprenant 23 femmes (agées de 70 a 96 ans, M : 86.04 ans, SD :
5.83) et cinqg hommes (4gés de 66 a 90 ans, M : 85.25 ans, SD : 5.25). Le MMSE moyen est a

13.68 (SD : 4.29).

Chaque participant a effectué quatre entretiens individuels (un entretien toutes les
deux semaines). Les données verbales collectées ont été initialement enregistrées,
retranscrites et cotées par I’investigateur en charge de I’entretien. Puis, le second investigateur
a lui aussi évalué chacun des entretiens, sans connaissance de la premiere évaluation et sur la
base des enregistrements audios et des retranscriptions. Nous arrivons a un total de 112
entretiens évalués. Hormis pour le calcul de la fidélité test-retest, cet ensemble d’entretiens et
les cotations associées ont été utilisés de fagon indépendante en excluant la perspective
temporelle et la répétition des entretiens pour les individus. Concernant la fidélité test-retest,
nous avons utilis€¢ chacun des premiers et deuxieémes entretiens effectués chez les 28

participants.

1.2.3. Echelle de conscience
1.2.3.1. Awareness of Self and Disease Assessment (ASDA)
ASDA ou Awareness of Self and Disease Assessment, est une mesure de la conscience
centrée sur le vécu des personnes atteintes de maladie d’ Alzheimer. Cette échelle est issue des

travaux de Billiet et al. (2009). Ainsi, le cceur de 1’évaluation repose sur un enracinement dans
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le discours et le vécu subjectif des personnes agées présentant une maladie d’Alzheimer et
vivant en institution. Cela permet de rester au plus pres de 1’expérience vécue et de la
représentation que la personne en a. Plus en détails, ASDA est composée d’un entretien semi-

directif et d’une cotation de ce dernier.

L’entretien semi-directif se définit par une rencontre durant laquelle 1’investigateur suit
un guide lui permettant de couvrir tous les domaines en suivant une liste de questions choisies
afin de récolter un maximum de données (Kallio et al., 2016). Dans le cadre d’ASDA,
I’entretien semi-directif prend davantage la forme d’une discussion avec la personne agée.
Bien qu’ayant un guide d’entretien a disposition, I’objectif de cette rencontre est de balayer de
nombreux domaines de la vie quotidienne en respectant le rythme et le souhait de la personne
d’évoquer certains domaines. Pour permettre ce large balayage, le guide d’entretien initial
inclut les sujets de I’humeur, des émotions, du bien-étre (physique et psychologique), de la vie
quotidienne, de la perception de soi (le corps et la personnalité), des relations familiales,
amicales et autres, des fonctions cognitives, de la perte de mémoire, de 1’expérience de
vieillissement, de la maladie et enfin des attentes pour le futur (a court, moyen et long

termes).
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Extrait de la trame d’entretien d’ASDA (Annexe 6)
Perception de soi, description de I’apparence, la personnalité, les biens

a. Parlez-moi de vous, qui étes-vous ? Pouvez-vous vous décrire ? Quels sont vos
qualités et vos défauts ?

b. Avez-vous changé ? Quels sont ces changements ? Depuis combien de temps les
avez-vous remarqués ? Comment vous sentez-vous par rapport a ces
changements ? D’ou viennent-ils ?

c. Qu’est-ce que qui vous appartient dans cette piece ? Parlez-moi de ces (photos /

fleurs / tout autre objet dans la piéce).

Données générales sur ’humeur et le moral, les sensations et le bien-étre physique
a. Comment vous sentez-vous ce moment/aujourd’hui ? Avez-vous le moral ?
b. Etes-vous de bonne / mauvaise humeur la plupart du temps ?
1. Qu’est-ce qui fait que vous étes plutot de bonne ou de mauvaise humeur ?
i1. Ressentez-vous de la tristesse ? A quelle fréquence ? A quelle intensité ?
iii. Est-ce qu’il vous arrive de manquer d’énergie, de perdre I’envie de faire
certaines choses ? Comment réagissez-vous dans ces cas-1a ?
c. Parlez-moi de votre santé, a-t-elle changé ? Depuis combien de temps ? D’ou

viennent ces changements ? Que ressentez-vous par rapport a ces derniers ?

Les entretiens dans la présente étude sont menés par I’un des deux investigateurs
disponibles. Les deux sont formés a la passation des entretiens semi-directifs et connaissent la
trame d’entretien. Les questions restent évasives comme « Comment vous sentez-vous ? »,
« Qu’avez-vous fait aujourd’hui ? » ou encore « Parlez-moi de vous ». Par ailleurs, pendant
les entretiens, les investigateurs ont pour consigne d’utiliser en majeure partie des

reformulations et répétitions. Concernant le domaine de la maladie d’Alzheimer, les
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investigateurs ont pour consigne de ne pas évoquer ce terme tant qu’ils ne savent pas si la

personne a conscience de la maladie et la formule en ces termes.

Extrait de la trame d’entretien d’ASDA (Annexe 6)
Données sur la mémoire et la maladie d’Alzheimer
a. Parlez-moi de votre mémoire ? A-t-elle changé ? Depuis combien de temps ?
Comment vous sentez-vous par rapport a ces changements ?
b. Pensez-vous souffrir d’une maladie ?
1. Si le résident évoque la maladie d’ Alzheimer de lui-méme :
1. Qui vous a parlé de cette maladie ? Dans quel contexte ? Comment vous
sentez-vous par rapport a cela ?
2. Qu’est-ce que cela implique pour vous d’avoir cette maladie ?
i1. Si le résident n’évoque pas la maladie d’Alzheimer de lui-méme :
1. Est-ce que vous connaissez des maladies qui touchent la mémoire / le
cerveau ?
2. Est-ce que quelqu’un vous en a déja parlé ? Connaissez-vous quelqu’un qui
en souftre ?

3. Pensez-vous étre concerné par ce type de maladie ?

A la suite de chaque entretien, une retranscription de celui-ci est effectuée ainsi qu'une
cotation associée. Pour comprendre plus en détails cette cotation, il est nécessaire de revenir
sur la modélisation de Billiet et al. (2009). Les auteurs proposent une conceptualisation de la
conscience des troubles a partir des discours des personnes malades en trois catégories : les

objets, les mécanismes et les modes d’expression. Chaque entretien effectué avec ASDA est
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évalué selon 22 items issus de ces trois catégories. Il y a neuf items pour les objets, cinq items
pour les mécanismes et huit items pour les modes d’expression (tableau 5). Chaque item de la
catégorie mécanismes et modes d’expression est coté selon une échelle de Likert en six points
allant de 1 : « Présence minime », 2 : « Présence légere », 3 : « Présence moyenne », 4 :
« Moyennement présent », 4 : « Modérément présent », 5 : « Fortement présent » et 6 : « Tres
fortement présent ». Chaque item de la catégorie objet est coté selon une échelle de Likert en
six points €¢galement allant de 1 : « Appréciation des changements fortement erronée », 2 :
« Moyennement erronée », 3 : « Faiblement erronée », 4 : « Appréciation légere des
changements », 5 : « Appréciation moyenne des changements » et enfin, 6 : « Appréciation
complete des changements ». Lorsqu’un item n’est pas évoqué lors d’un entretien, il est noté
comme « Non évalué¢ ». Un haut niveau de cotation est associé¢ a un haut niveau de conscience
pour la personne. ASDA ne présente, a ce jour, pas de score cut-off pour la cotation, 1’objectif
était plutot d’avoir un « profil de conscience » pour chaque personne atteinte de la maladie

d’Alzheimer.
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Tableau 5

Les 22 items d’Awareness of Self and Disease Assessment (ASDA)

Catégorie Nom de I’item Définition de I’item

1. Environnent Les changements proviennent de 1’environnement.

2. Emotions L’ensemble des affects qui n’étaient pas ressentis
auparavant par la personne.

3. Corps Les changements sont percus sur des sensations
corporelles ou des capacités physiques.

4. Communication Les manifestations des difficultés percues dans le
traitement de l’information verbale, la capacité de
verbalisation et de compréhension d’autrui

Objets 5. Autonomie Les difficultés sont pergues dans I’ensemble des
taches de la vie quotidienne

6. Changements identitaires Les changements sont percus dans les traits de
personnalité, 1’état mental et le statut / rdle social.

7.  Perte des capacités Les difficultés sont percues sur la concentration et

cognitives I’orientation temporo-spatiale.

8. Mémoire L’ensemble des difficultés concernant 1’apprentissage
et la remémoration des informations.

9. Maladie Conscience d’une atteinte suite a une maladie
neurodégénérative (Alzheimer)

1. Observation du contexte Conscience des changements par ’observation de
I’environnement et ses changements, 1’entourage, le
mode de vie

2. Regard des autres Conscience des changements a travers le discours, les
comportements ou actions des autres

3. Comparaison avec le Conscience des différences concernant 1’état

Mécanismes passé physique, psychologique et/ ou 1’état mental, constat
d’une perte de I’indépendance et d’autonomie

4. Métacognition Discours portant sur des changements issus d’une
méta-représentation et/ou d’une auto-analyse.

5. Confrontation directe Conscience des changements par observation de la

aux difficultés baisse des capacités physiques, psychologiques ou
mentales (ou nouvelles difficultés)

1. Nier les changements Opposition, négation des changements ou des causes
de ces changements

2. Perplexité Expression de doutes ou d’hésitations concernant la
vie quotidienne et I’avenir

3. Attribution Expression de changements par I’attribution causale

4.  Se décrire Expression des changements par une auto-description

Modes 5. Jugement sur ses propres Expression de la conscience des changements par le
. fonctionnements biais d’une auto-évaluation
d’expression N ) ) )
6. Reconnaitre le besoin Expression de la conscience des changements par la
d’étre aidé reconnaissance de la nécessité d’étre aidé dans les
activités de la vie quotidienne

7. Utilisation de stratégie Expression de la conscience des changements par le

de coping développement de stratégies pour faire face

8.  Confirmation de la Expression de la conscience des changements par la

maladie reconnaissance de la maladie
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1.2.4. Procédures statistiques

Toutes les analyses statistiques ont été effectuées a 1’aide du logiciel R (version 3.5.2.)
et les packages « psych », « FactoMineR » et « MissMDA ». Pour chaque cotation des
investigateurs et chaque item, des analyses préliminaires ont été conduites afin de vérifier la
condition de normalité. Avec notre échantillon (N = 28), la normalité n’est pas vérifiée. Par
conséquent, des corrélations de Spearman sont utilisées pour procéder a la vérification de la
fidélité test-retest de 1’échelle. La consistance interne est vérifiée a 1’aide d’alphas de
Cronbach. Enfin, la fidélité inter-juges est déterminée a partir des Kappa de Cohen (i.e., pour
la présence/absence de 1’item dans le discours) et des coefficients de corrélations intra-class

(ICCO) (i.e., pour le niveau attribué a chaque item présent dans le discours).

1.3.RESULTATS
1.3.1. Analyses préliminaires
1.3.1.1.Les valeurs manquantes

L’échelle ASDA est une mesure centrée sur la personne basée uniquement sur ce que
la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer peut et veut nous dire de son expérience de
vie. Par conséquent, la cotation des entretiens entraine des valeurs manquantes issues des
omissions ou oublis volontaires ou non sur certains sujets/domaines. Tous les items d’ASDA,
dans la présente étude, ont présenté au minimum une valeur manquante (soit 0.9% de la
cotation totale de 1’item) et un maximum de 53 valeurs manquantes (soit 47.3% de la cotation
totale de I’item) (tableau 6). Nous pouvons noter la forte présence de valeurs manquantes (>

30%) pour certains des items (i.e., O4 : « Communication », O5 : « Autonomie », O7 : « Perte
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des capacités cognitives », E6 : « Reconnaitre le besoin d’étre aidé », E7 : « Utilisation de

stratégies de coping », E8 : « Confirmation de la maladie »).

Tableau 6
Résumé des valeurs manquantes
Item Investigateur 1 Investigateur 2
% de valeurs % de valeurs
manquantes (i.e., item manquantes (i.e., item
absent du discours) absent du discours)

M1. Observation de I’environnement 2.7 12.5
M2. Perception du regard des autres 19.6 34.8
M3. Comparaison entre le passé et le présent 2.7 12.5
M4. Métacognition 1.8 12.5
MS35. Confrontation aux difficultés 5.4 14.3
O1. Environnement 3.6 12.5
02. Emotions 2.7 12.5
0O3. Corps 17.9 17.9
0O4. Communication 42.9 473
O5. Autonomie 33 36.6
06. Changements identitaires 4.5 11.6
O7. Perte des capacités cognitives 15.2 30.4
08. Mémoire 1.8 11.6
09. Maladie 11.6 24.1
E1l. Déni 0.9 10.7
E2. Perplexité 24.1 29.5
E3. Attribution 17.9 42

E4. Description 27.7 259
ES. Jugement 2.7 10.7
E6. Reconnaitre le besoin d’étre aidé 28.6 34.8
E7. Utilisation de stratégies de coping 42.4 45.5
E8. Confirmation de la maladie 17 34.8

Les valeurs manquantes, intéressantes sur le plan clinique a 1’échelle individuelle,
peuvent néanmoins influencer la qualité des analyses a I’échelle du groupe. Pour pallier la
perte d’information, nous avons utilisé les package R « FactoMineR » et « MissMDA » pour

imputer au mieux de nouvelles valeurs a celles manquantes.
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1.3.1.2.La consistance interne
La consistance interne a été évaluée a partir des alphas de Cronbach. Pour chaque
investigateur, les alphas obtenus sont élevés (> .77) pour ’ensemble de I’échelle et pour
chacune des catégories (i.e., les objets, les mécanismes et les modes d’expression) (tableau 7).
Les alphas obtenus sont différents entre les investigateurs. Les plus faibles valeurs sont pour
les deux sur la catégorie « Objets » et les plus hautes pour I’ensemble de I’échelle. Ainsi, la

consistance interne est confirmée pour 1’échelle ASDA.

Tableau 7
Synthese des résultats relatifs a la consistance interne

Investigateur  Investigateur

1 2
Catégories de I’échelle Nombre Alphas de Alphas de
d’items Cronbach Cronbach
ASDA 22 .93 91
Meécanismes 5 .87 .86
Objets 9 81 17
Modes d’expression 8 .87 .82

1.3.1.3.La fidélité test-retest
La fidélité test-retest est étudiée au travers des corrélations de Spearman sur les
cotations entre le premier et le second entretien pour chacun des 28 participants (tableau 8).
En effet, chaque participant a eu respectivement quatre entretiens, a raison d’un entretien
toutes les deux semaines. Ce dispositif méthodologique permet de vérifier la fidélité test-retest
(ie., entre T1 et T2), mais servira €galement pour une deuxieme étude portant sur la

fluctuation temporelle de la conscience des troubles (cf. chapitre 3 de la partie empirique).
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Tableau 8
Synthese des résultats relatifs a la fidélité test-retest

Item Investigateur 1 Investigateur 2
Corrélations de Corrélations de
Spearman entre T1 et Spearman entre T1 et
T2 T2

MI1. Observation de I’environnement 76** 80**
M2. Perception du regard des autres .69%* 79%*
M3. Comparaison entre le passé et le présent S50%* JIS**
M4. Métacognition S5%* S8**
MS35. Confrontation aux difficultés 42% 65%*
O1. Environnement 62%* S58%*
02. Emotions 65%* 67%*
03. Corps S59%* BT7**
04. Communication 32 T76**
05. Autonomie JT2%* T70%*
06. Changements identitaires S58** H1%*
O7. Perte des capacités cognitives 37% 36%*

08. Mémoire S56%* 62%*
09. Maladie J13%* TR
E1l. Déni JT3EE 80**
E2. Perplexité 61%* 69**
E3. Attribution S59%* A40%*

E4. Description .29 27%

ES. Jugement .69%* B4x*
E6. Reconnaitre le besoin d’étre aidé S59%* 83%*
E7. Utilisation de stratégies de coping A3 17

ES8. Confirmation de la maladie .69%* A

Notes: *p <.05; **p < .001

La vérification de I’indicateur de fidélité test-retest a été effectuée pour chacun des
investigateurs. Sur une temporalité de deux semaines, les corrélations test-retest montrent que
I’échelle ASDA présente une bonne fidélité temporelle (p < .05). Cependant, concernant
I’investigateur 1, les items E4 : « Se décrire » et E7 : « Utilisation de stratégies de coping »
présentent de faible corrélations (respectivement r = .13; p > .05 et r = .29; p > .05). Pour

I’investigateur 2, seul I’item E7 a une faible corrélation (r = .17; p > .05).
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1.3.1.4.La fidélité inter-juges (coefficients de corrélations intra-class et
Kappa de Cohen)

La fidélité inter-juges a, d’abord, été évaluée a partir des Kappa de Cohen pour
mesurer I’accord des investigateurs, sur la présence ou 1’absence des items au sein des
discours des personnes atteintes de la maladie participant a 1’étude. Une seconde analyse a été
conduite au travers des coefficients de corrélation intra-class, pour mesurer le niveau d’accord

entre les investigateurs sur le niveau a attribuer pour les items présents dans le discours.

Concernant les Kappa de Cohen, sept items présentent un accord moyen (Kappa entre
46 et .61 pour les items M2 : « Regard des autres », O5 : « Autonomie », O9 : « Maladie »,
E3 : « Attribution », E4 : « Se décrire », E6 : « Reconnaitre le besoin d’aide », E7 :
« Utilisation de stratégies de coping », E8 : « Confirmation de la maladie »). Six items
présentent un faible accord (Kappa entre .21 et .39; pour les items M4 : « Métacognition »,
M35 : « Confrontation aux difficultés », O4 : « Communication », O5 : « Autonomie », O7 :
« Perte des capacités cognitives », E2 : « Perplexité »). Ainsi, il y a un accord variable entre
les investigateurs de I’étude sur le fait de noter présent ou absent les items dans le discours

(tableau 9).
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Tableau 9
Synthése des résultats relatifs a I’accord inter-juges

Item
Variance Consistance dPaeil:: d Ka
ICC des ICC ppa
par ICC

MI. Observation de I’environnement -.00 .79 JT9F** .08
M2. Perception du regard des autres 17 74 0%* S0**
M3. Comparaison entre le passé et le présent -.00 .67 O67%* .08
M4. Métacognition -.00 77 JTTEEHE 23%
MS. Confrontation aux difficultés -.00 71 J1E* 21%
O1. Environnement -.00 73 T4%* 18
02. Emotions -.00 .59 59%* .08
03. Corps .01 .57 ST* .09
04. Communication 32 32 25 30%
0O5. Autonomie -.00 .69 0%* H61%*
06. Changements identitaires .00 .65 65%* .05
O7. Perte des capacités cognitives .04 .59 S58* .39%
08. Mémoire .06 .83 BEEE A1
09. Maladie .00 .85 B5HHH S3F*
El. Déni .00 .66 66** -.02
E2. Perplexité .07 .63 .60* 33%*
E3. Attribution .01 .60 59% 46%*
E4. Description -.00 .58 S8 S0%**
ES. Jugement -.00 73 JI3EE -.04
E6. Reconnaitre le besoin d’étre aidé .00 .60 .60%* 49%*
E7. Utilisation de stratégies de coping .03 41 A40%* S52%*
E8. Confirmation de la maladie -.00 .85 B5HHE S5%*

Notes: *p <.05; **p < .001

ICC :

*Faible accord >.40
**Bon accord > .60
***Fxcellent accord > .75
Kappa de Cohen :

*Faible accord >.21
**Accord moyen > .41
***Accord fort > .61

Ces résultats ont sans doute été influencés par la présence d’un certain pourcentage de
valeurs manquantes induites, par I’approche d’ASDA. Par ailleurs, alors qu’un investigateur a
interviewé le participant a quatre reprises, établit une relation et avait acces a diverses

informations par les professionnels de santé, le second investigateur n’avait acces qu’a
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I’enregistrement audio et la retranscription, sans information complémentaire. Ces biais
méthodologiques ont pu influencer la décision de noter 1’item présent ou absent.

En effet, I’accord sur les niveaux de conscience évalués a partir des coefficients de
corrélations intra-class est plutot bon entre les deux investigateurs (ICC entre .40 et .85) sauf
pour I'item O4 : « Communication » (ICC a .25). 13 des 22 items (59%) d’ASDA présentent
un bon accord (ICC > 40), parmi ces 13 items, 5 présentent un accord excellent (ICC >.75).
Plus en détails, pour le domaine des mécanismes, tous les items présentent un accord au
minimum bon (ICC entre .67 et .79). Ce domaine est celui ou les investigateurs sont le plus en
accord sur les niveaux attribués aux items. Pour le domaine des objets, cinq items sur les neuf
présentent un accord au minimum bon (ICC entre .65 et .85). Enfin pour le domaine des
modes d’expression, trois des huit items présentent un accord au minimum bon (ICC entre .66
et .84). Ce domaine semble donc, celui ou les investigateurs sont le moins en accord sur les

niveaux attribués aux items.

1.3.1.5.Les corrélations de Spearman avec 1’age et le MMSE

Des corrélations ont été également effectuées pour observer de potentielles
associations entre 1’age, le niveau cognitif évalué a partir du MMSE et le niveau de
conscience au travers des domaines d’ASDA. Ces corrélations ont été effectuées a partir des
cotations obtenues a T1 pour chacun des 28 participants. Pour pallier les biais
méthodologiques de 1’investigateur ayant effectué les entretiens, les cotations choisies pour ce
T1 ont été celles de l’investigateur n’ayant pas effectué directement 1’entretien et ayant
procédé a 1’évaluation sur I’unique base de la retranscription et de I’enregistrement audio. Les
données sont disponibles dans le tableau 10. Seul le domaine des mécanismes d’ASDA

présente une corrélation significative avec le score de déficit cognitif (r = 34, p < .05).
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Concernant les autres domaines (i.e., les objets et les modes d’expression), les corrélations
sont plus faibles et non significatives. Aucune corrélation significative n’a été relevée avec

I’age.

Tableau 10
Résumé des corrélations avec 1’age et le MMSE

. Nombre
. y sz
Catégories de I’échelle d’items r(MMSE) r(AGE)
ASDA 22 27 .05
Meécanismes 5 34% .07
Objets 9 22 -.06
Modes d’expression 8 25 -.01

Notes: *p <.05; **p <001

1.4.DISCUSSION

Dans ce chapitre, nous nous sommes basés sur les travaux préliminaires de Billiet et
al. (2009) afin de proposer une nouvelle évaluation de la conscience dans la maladie
d’Alzheimer en multipliant les domaines explorés. Avec cette nouvelle perspective, nous
souhaitons rester au plus pres possible de ’expérience vécue des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer et de tenter de répondre a I’objectif d’implémenter les approches
centrées sur la personne dans la prise en charge en établissement. Par ailleurs, cette étude
permet de répondre aux limites des approches précédentes, éloignées d’un retour au vécu
subjectif par I’utilisation systématique d’une comparaison, associée a la tendance a ne
considérer qu’un seul objet de conscience. Le présent chapitre décrit cette nouvelle approche

originale au travers de son développement et de la vérification de sa faisabilité.
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L’échelle ASDA est basée sur une approche enracinée et le discours des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer sur leur vie quotidienne avec la maladie. Cette nouvelle
perspective évaluative repose sur des investigations cliniques quant aux représentations que se
font les personnes de leurs expériences de vie. Dans cette étude, nous incluons des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer vivant en EHPAD, en stade plutot sévere de la maladie,
mais qui restent capables de parler de leur vie quotidienne. Cela vient confirmer la possibilité
et la nécessité de considérer le versant subjectif durant la prise en charge (Brookes et al.,
2013; Clare, Markova, et al., 2005; Clare, Whitaker, et al., 2011; Summa & Fuchs, 2015;
Weigmann, 2013; Wilson et al., 2016). De plus, procéder a 1’évaluation de la conscience au
travers d’ASDA permet d’obtenir de nombreuses informations sur la vie quotidienne de la
personne et son ressenti par rapport a celle-ci. En effet, ASDA va plus loin que les symptomes
de la maladie en explorant de nombreux aspects de la vie des résidents (e.g., leur humeur ou
encore leurs relations sociales).

ASDA s’inscrit dans une dynamique nationale, consistant a développer les approches
centrées sur la personne dans la prise en charge, en créant des outils disposant de bonnes
qualités psychométriques (i.e., consistance interne, fidélité test-retest et inter-juges). Plus en
détails, nous avons obtenu des informations statistiques quant a la faisabilit¢ d’évaluer la
conscience au travers uniquement du discours de la personne. Ces informations nous montrent
une bonne consistance interne pour les trois domaines de 1’échelle. Bien que ASDA prend ses
racines dans le discours des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, marqué d’une
variabilité inter-individuelle, plutdt que sur des définitions théoriques généralistes, ASDA
¢value les mémes phénomenes de conscience chez chacun des participants. De plus,
globalement, ASDA présente une bonne fidélité inter-juges et test-retest s’agissant d’une

cotation d’entretiens. Ces deux indicateurs psychométriques suggerent que ASDA reste fidele
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au phénomene de conscience tel que vécu par chacun des participants indépendamment de
I’investigateur et de la temporalité.

Toutefois, il est nécessaire de rappeler que I’évaluation de la fidélité inter-juges est
influencée par les conditions de passation de 1’échelle. Bien que les niveaux attribués a la
conscience de soi et des troubles soient cohérents entre les deux investigateurs, il existe un
désaccord entre eux quant a la présence et I’absence des items durant les entretiens. Cette
différence peut étre expliquée par un acces différent aux informations concernant les
participants. Alors qu’un des investigateurs avait acces a toutes les informations (i.e., il a
rencontré le participant quatre fois, a échangé avec les professionnels de santé et avait acces
aux informations quant a la prise en charge en institution), I’autre investigateur n’avait acces
qu’aux retranscriptions et aux enregistrements audios. Avec cet acces restreint, le second
investigateur ne pouvait pas apprécier I’entiere information disponible au premier
investigateur, ce qui peut expliquer les différences de cotation. Ce biais souligne 1I’importance
d’une part de la relation créée entre les professionnels et les résidents et d’autre part des autres
informations disponibles a D’investigateur (e.g., les comportements non-verbaux, la
communication avec les autres professionnels de santé et les informations quant a la prise en
charge effective) dans I’évaluation de la conscience. Une prochaine étude devrait étre
effectuée en étudiant ce biais par I’inclusion d’un troisiéme investigateur effectuant toutes les
passations et en accordant un méme acces aux informations (i.e., les enregistrements audios et
les retranscriptions) pour deux autres investigateurs effectuant les cotations.

Concernant les caractéristiques de 1’échantillon, le niveau de conscience obtenu par
ASDA ne semble pas associé a des facteurs psycho-sociaux tel que 1’age. Cette absence
d’association peut étre expliquée par les stratégies de coping développées par les

participants ,qu’ils soient plus jeunes ou plus agés (e.g., minimiser les capacités, anticiper et
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s’ajuster aux changements) (Oyebode et al., 2007). De facon similaire, le niveau de
conscience ne semble pas associé¢ au niveau de déficit cognitif obtenu a 1’aide du MMSE, sauf
pour les mécanismes évalués par I’investigateur 1. Ces résultats vont a I’encontre des résultats
obtenus dans les précédentes études (Akai et al., 2009; Baptista et al., 2019). Ces différences
de résultats peuvent étre expliquées par la perspective conceptuelle et méthodologique utilisée
pour évaluer la conscience de soi et des troubles. En effet, les études précédentes tendent a
¢valuer le niveau de conscience au travers d’un systéme de référence, résolument orienté sur
le fonctionnement cognitif contrairement a notre approche phénoménologique qui balaye de
nombreux sujets et domaines de la vie quotidienne. De futures recherches doivent encore étre
menées pour vérifier cette influence.

La présente étude a plusieurs limites liées aux caractéristiques de 1I’échantillon (e.g., la
sévérité¢ de la maladie, le genre, les symptomes neuropsychiatriques ou les traits de
personnalité¢). Comme évoqués dans les précédentes études, les fonctions cognitives et la
sévérité de la maladie (Akai et al., 2009; Baptista et al., 2019) peuvent influencer le niveau de
conscience. Cependant, nous n’avons pas vérifié 1’influence d’indicateurs objectifs (e.g., le
stade de la maladie) a part le MMSE. Concernant la répartition du genre, dans notre
échantillon (davantage de femmes que hommes), nous ne pouvons pas vérifier I’influence du
genre sur le niveau de conscience (Liu et al., 2017). Une prochaine étude devrait spécifier les
profils de conscience obtenus selon les caractéristiques individuelles, en considérant les
symptdmes neuropsychiatriques (e.g., en incluant le NeuroPsychiatric Inventory, Conde-Sala
et al., 2016; Yoon et al., 2017) ou les traits de personnalité (e.g., en incluant le Interpersonal
Adjectives Scale, Rankin et al., 2005).

Par ailleurs, ayant accordé une large partie de 1’étude au développement de 1’échelle,

celle-ci n’explore pas sa validité concourante. De prochaines études devraient étre conduites
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pour effectuer cette vérification en comparant ASDA a une autre échelle, toujours aupres de
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et résidentes en EHPAD. Cette perspective
permet deux possibilités. La premiere est celle de comparer ASDA avec une échelle similaire
telle que la mesure de Gil et al. (2001). Associée aux premicres données statistiques de la
présente étude, cette comparaison permettrait une validation compléte de I’échelle ASDA. La
seconde possibilité est de comparer ASDA avec un type d’évaluation différent, tel qu’un
paradigme de prédiction-performance (e.g., MISAWARENESS, Antoine et al., 2013), ou le
calcul des différences entre I’évaluation de la personne malade et un proche (e.g., ASPIDD,
Dourado et al., 2014; Emery Trindade et al., 2018). La validité concourante ne serait observée
que sur les quelques items en commun, mais permettrait une compréhension plus large de la
conscience au travers de perspectives conceptuelles différentes. La comparaison des méthodes
permettrait d’obtenir des informations quant aux constructions conceptuelles de la conscience
¢valuée par chacune des méthodes (i.e., semblables ou différentes et comment). Cette

perspective fait I’objet du chapitre 2 de cette partie empirique.

Dans cette étude, nous avons utilisé un ensemble de données composé de 112 scores,
issus des passations effectuées aupres de 28 participants, ayant été interviewés quatre fois.
Nous avons utilisé ce jeu de données, sans prendre en compte la répétition de la mesure sauf
pour la fidélité test-retest. Cette décision est la conséquence d’une variabilité intra-
individuelle observée, dans 1’occurrence des thémes au cours des entretiens. Cette variabilité
fait I’objet du chapitre 3 de la partie empirique.

Le manque de certains items, dans la cotation d’un entretien, ne reflete pas un déficit
de conscience, mais plutdt une absence de I’objet ou du processus (i.e., le mécanisme et/ou le

mode d’expression) au cours de I’entretien. Cette variabilité intra-individuelle peut étre
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induite par des facteurs individuels (e.g., déficit cognitif, personnalité, fatigue),
environnementaux (e.g., adapté, stimulant) et/ou sociaux (e.g., relation avec I’investigateur).
Malgré cette influence sur la précision des analyses statistiques, nous en tirons des
informations cliniques intéressantes. Premierement, cela permet de faire I’hypotheése d’une
variabilité inter et intra-individuelle de la conscience dans le temps. Secondement, cela
illustre que plus d’un entretien est nécessaire pour comprendre 1’ensemble du profil de
conscience, a la fois pour la recherche, mais aussi pour la prise en charge. En France, par
exemple, a partir de I’entrée en institution, chaque personne dont les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, aidées de leurs proches et des professionnels de santé, établissent un
« projet de vie individualisé » (PVI) (Loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 1’action
sociale et médico-sociale). Ce projet, régulierement mis a jour, regroupe les directives pour
les soins et les activités de vie quotidienne souhaités. Ces parametres sont définis a partir des
déficits cognitifs, du niveau d’autonomie, mais aussi des préférences émises par la personne.
L’objectif d’une mise a jour réguliere du PVI est de prendre en considération 1’évolution de
ces parametres, pour établir la prise en charge et les grandes lignes de la vie au sein de
I’EHPAD. Dans les parametres cités, il est possible de noter 1’absence de la prise en compte
du niveau de conscience de soi et des troubles. Pourtant, Rice et al. (2019) argumentent en
faveur de la nécessité de comprendre le vécu des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et la représentation qu’ils en ont pour améliorer la qualité des soins. L’échelle
ASDA pourrait aisément étre intégré au(x) protocole(s) PVI. En effet, ASDA peut étre
administrée par n’importe quel membre de 1’équipe de prise en charge (e.g., psychologue,
médecin, infirmiere, aide-soignante), ayant connaissance de la trame d’entretien et de la
procédure de cotation. Dans la pratique clinique, 1’accessibilité a la procédure de 1’échelle
ASDA permet, a chacun, une meilleure compréhension de 1’expérience de vie quotidienne des

personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer, au travers les concepts de conscience de soi et
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des troubles. Ainsi, il est possible d’affirmer que ASDA répond a l'urgence de la
compréhension du vécu subjectif des personnes malades au cours de leur prise en charge
(Rice et al.,, 2019) et de « connaitre la personne derriere le patient » (Johnston &
Narayanasamy, 2016). Au-dela de cet avantage principal en faveur d’une personnalisation de
la prise en charge, une meilleure compréhension de la conscience des troubles serait
¢galement en faveur d’une réduction du stress des professionnels ressentis durant les soins
(Al-Aloucy et al., 2011; Clare et al., 2013).

Bien que les récentes ¢tudes sur la conscience des troubles aient préféré les avantages
proposeés par les évaluations comparatives, nous avons choisi de développer et d’observer la
faisabilit¢ d’une approche centrée sur la personne. Cette échelle fournit des profils de
conscience de soi et des troubles pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.
L’¢tude a montré que ces derniéres restent, y compris dans les stades les plus avancés,
capables de parler de leur vie quotidienne avec la maladie, et que ce discours peut étre utile et
utilisé durant la prise en charge. Redonner une place centrale a l'expérience des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, peut aider a répondre aux perspectives de politiques
sociales en matic¢re de soins de santé, comme celles qui sont en cours d'élaboration et de mises

en pratique dans les communautés dementia-friendly.
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CHAPITRE 2 : POUR UNE APPROCHE GLOBALE DE

LA CONSCIENCE DE SOI ET DES TROUBLES
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2. Etude 2: « Quoi » et « comment », une nouvelle perspective pour la
compréhension de la conscience des troubles dans la maladie d’ Alzheimer au

travers d’une méthode combinée3

2.1.INTRODUCTION

Pour rappel, les évaluations de la conscience des troubles dans la maladie d’ Alzheimer
peuvent étre réparties en trois approches : le systeme de référence explicite, le systeme de
référence implicite et les approches qualitatives ou centrées sur la personne (Mayelle et al.,
2019). Les deux premiers référentiels sont les plus communément utilisés dans la maladie
d’Alzheimer et plus récemment de fagon combinée, pour fournir un large éventail
d’informations dans la compréhension la conscience des troubles (Leicht et al., 2010; Tondelli
et al., 2018). Cependant, dans ces perspectives, la conscience est uniquement évaluée au
travers d’objets, c’est-a-dire sur « quoi » elle porte (e.g., la mémoire). Cette focalisation des
¢échelles ¢éloigne d’une compréhension de la globalité de la conscience telle que vécue au
quotidien par les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Par ailleurs, une approche
enracinée présente la possibilité de comprendre ce phénomene chez les personnes, au travers
de leur discours en considérant a la fois les objets, mais aussi des mécanismes et des modes
d’expression (i.e., les « comment ») (Billiet et al., 2009; Billiet et al., 2010). Basée sur cette
approche, une récente €valuation de la conscience incluant les quoi et les comment a été
développée et validée (Mayelle et al., 2019).

Pour aller plus loin, il est nécessaire de comprendre les similarités entre les deux

perspectives de la conscience dans la maladie d’Alzheimer (i.e., une évaluation comparative

3Mayelle A., El Haj M. & Antoine P. (2020). “What” and “how™: a new perspective for understanding
unawareness in Alzheimer’s disease through a combination of two perspectives. American Journal of
Alzheimer s Disease and Other Dementias, 35, 1533317520925333. https://doi.org/10.1177/1533317520925333
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se focalisant sur les objets et une approche centrée sur la personne incluant les objets, ainsi
que les mécanismes et les modes d’expression). Pour cela, nous proposons de combiner une
évaluation avec un référentiel explicite (i.e., un paradigme de prédiction-performance) et une
approche centrée sur la personne. Face a I’hétérogénéité de ses évaluations de la conscience,
la présente étude tente de comprendre comment les échelles rendent compte des objets et/ou

des processus du phénomene.

2.1.1. Un focus sur les objets de la conscience dans la maladie d’Alzheimer

Comme évoqué dans le chapitre 1, les études évaluant la conscience dans la maladie
d’Alzheimer se sont majoritairement focalisées sur les objets de ce phénomene. Ces objets
sont, d’ailleurs, présentés comme le premier aspect a considérer (Markova et al., 2005). Pour
fournir des informations relatives a cet aspect de la conscience, de multiples types
d’évaluation ont été développés (Antoine et al., 2004; Clare, 2004a). Classiquement, il y a les
différences obtenues entre la prédiction et la performance réelle a une tache donnée, les
différences obtenues entre 1’auto-évaluation de la personne malade et celle d’un proche. Ces
deux perspectives d’évaluation renvoient a 1’utilisation d’un systéme de référence explicite. Il
y a également les échelles cliniques qui renvoient a 'utilisation d’un systéme de référence
implicite (Mayelle et al., 2019). A partir de ces deux perspectives, les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer sont caractéris€es comme étant plus ou moins conscientes de quelque
chose. Ce quelque chose fait référence a de nombreux objets, du plus étudié comme la
mémoire (Akai et al., 2009), au plus pragmatique comme les capacités de gestion financicre

(Gerstenecker et al., 2019). Pour poser un regard plus global, les chercheurs ont combiné
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différentes évaluations, principalement en employant les systémes de référence explicite
(Clare, Whitaker, et al., 2011; Clare & Wilson, 2006; Correa et al., 1996).

Récemment, les €tudes ont également inclus le systeme de référence implicite, mais
aussi des indicateurs neurologiques (e.g., IRM, Leicht et al., 2010; Tondelli et al., 2018) ou
ont proposé de revenir a I’expérience vécue par les personnes malades (Billiet et al., 2009;
Emery Trindade et al., 2018; Mayelle et al., 2019). S attachant a redonner une place centrale a
la personne malade, cette derni¢re perspective ne semble pas suffisamment explorée pour
comprendre le phénomeéne de conscience. Pour répondre a ce défi, les perspectives
phénoménologiques, qualitatives et les approches centrées sur la personne ont proposé des
prémices de modéeles et de protocoles, pour comprendre la conscience au travers de

I’expérience subjective des personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer.

2.1.2. Une nouvelle perspective pour comprendre la conscience dans la
maladie d’Alzheimer : I’expérience personnelle

Les expériences vécues au quotidien peuvent contribuer a la compréhension de la
conscience des troubles des personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer (Emery Trindade et
al., 2018). Dans cette ¢tude, les auteurs précédemment cités, utilisent une évaluation avec un
systtme de référence explicite (i.e., la Assessment Scale of Psychosocial Impact of the
Diagnosis of Dementia, ASPIDD), combinée a une analyse qualitative des entretiens menés.
Dans leurs résultats, les auteurs observent que certaines personnes touchées par la maladie
d’ Alzheimer, restent capables de fournir une information verbale claire de leur expérience de
vie quotidienne avec la maladie. Bien que cette combinaison originale de deux approches de

la conscience redonne une place centrale au vécu des personnes malades, les conclusions
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restent concentrées sur les objets (i.e., le « quoi ») du phénomene (e.g., les personnes sont
conscientes (ou non) de leurs déficits cognitifs, de leur santé, de leur fonctionnement social,

de leurs relations sociales ou encore des changements dans leurs activités quotidiennes).

Dans une perspective phénoménologique de retour a 1’expérience vécue par les
personnes, mais aussi d’observer davantage que les objets de la conscience, Billiet et al.
(2009, 2010) ont proposé une modélisation originale de la conscience. Sur la base des
discours portant sur la vie quotidienne avec la maladie, les auteurs ont présenté de
nombreuses informations permettant la construction d’un modele de conscience allant au-dela
des objets. En effet, le modéle se compose de trois aspects de la conscience : les objets, les
mécanismes et les modes d’expression. Le premier aspect renvoie au classique « quoi » de la
conscience, alors que les deux aspects suivants renvoient au « comment » (i.e., comment elle
s’¢labore et comment elle est exprimée). A partir de ce modele, Mayelle et al. (2019) ont
proposé une nouvelle échelle, pour appréhender la conscience composée de ces trois aspects
et basée uniquement sur 1’expérience subjective des personnes atteintes de la maladie

d’Alzheimer et ce qu’elles peuvent et veulent en dire.

En résumé, il y a deux perspectives majeures pour évaluer la conscience des troubles
dans la maladie d’Alzheimer. La premiére concerne les évaluations effectuées au travers d’un
systeme de référence (i.e., implicite ou explicite), qui ont de nombreuses fois montré leur
efficacité et fournissent de nombreuses informations quant a la compréhension des objets (i.e.,
« le quoi ») de la conscience. La seconde perspective renvoie a un regain d’intérét pour
I’expérience vécue par les personnes malades pour comprendre leur niveau de conscience des

troubles en associant les « quoi » aux « comment ».
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A notre connaissance, ces deux perspectives n’ont pas encore été explorées
conjointement. Notre objectif est de proposer une combinaison originale de ces types
d’évaluation (i.e., une approche centrée sur la personne et une évaluation par un systeme de
référence explicite). Au travers de cette combinaison, nous souhaitons fournir de nouvelles
informations quant a la conscience dans la maladie d’Alzheimer en adoptant une perspective
large allant du « quoi » au « comment ». Pour cela, nous partons de trois hypothéses.

Premiérement, contrairement aux « comment » (i.e., les mécanismes et les modes
d’expression), les « quoi » (i.e., les objets) évalués par ’approche centrée sur la personne
seront davantage associés au(x) score(s) de conscience obtenu(s) au travers de 1’évaluation
avec un systeme de référence explicite.

Deuxieémement, les items du « quoi » et du « comment » faisant référence a la
cognition (e.g., les déficits mnésiques, la confrontation aux difficultés) de 1’approche centrée
sur la personne, seront davantage associés au(x) score(s) de conscience issu(s) de 1’évaluation
avec un référentiel explicite.

Finalement, nous faisons 1’hypothése que la synergie des items provenant des aspects
« quoi » et « comment » de I’approche centrée sur la personne, influence davantage le score

total de conscience issu du référentiel explicite que les items et/ou aspects pris séparément.
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2.2.METHODE
2.2.1. Participants

La présente ¢tude observationnelle a été conduite dans huit institutions des Hauts-de-
France. Chaque personne a rempli un consentement éclairé de participation. Le comité
éthique de I’Université de Lille a validé cette étude.

Pour étre inclus, les participants devaient présenter un diagnostic de maladie
d’Alzheimer, rapporté par un neurologue ou un médecin-gériatre, selon les critéres de la
National Institute on Aging-Alzheimer’s Association clinical (McKhann et al., 2011), étre
francophone ou capable d’échanger en francgais avec ’investigateur, et finalement ne pas avoir
d’antécédent de traumatisme cranien, de maladie psychiatrique ou d’accident/maladie

cérébrovasculaire.

L’échantillon est composé de 46 participants (moyenne (M) d’age = 84.5 ans, écart-
type (SD) =7.27, M MMSE = 18.15, SD = 4.39). Plus en détails, 1’étude comporte 40 femmes
(agées de 72 ans a 100 ans, M = 84.98 ans, SD = 6.69; MMSE de 9 a 26, M = 17.68, SD =
4.33) et six hommes (4gés de 71 ans a 92 ans, M = 81.33 ans, SD = 10.61; MMSE de 18 a 28,
M = 2133, SD = 3.67). Chacun d’entre eux a participé a un entretien semi-directif pour
I’approche centrée sur la personne (ASDA) et une passation en prédiction-performance

(MISAWARENESS).
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2.2.2. Mesures
2.2.2.1.Awareness of Self and Disease Assessment
ASDA (Awareness of Self and Disease Assessment) est une mesure centrée sur la
personne évaluant la conscience des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Cette
échelle est basée sur les résultats initiaux obtenus par (Billiet et al., 2009) et est décrite dans le

chapitre 1 de la partie empirique.

2.2.2.2. MISAWARENESS

La Multidimensional Isomorphic Simple Awareness (MISAWARENESS) renvoie a
I’utilisation du paradigme de prédiction-performance pour évaluer la conscience des troubles
dans la maladie d’Alzheimer (Antoine et al., 2013; Avondino & Antoine, 2016). Elle se
compose d’une prédiction que la personne effectue sur une tiche donnée. Cette prédiction est
comparée a la performance réelle a cette méme tache. Les tidches qui composent
MISAWARENESS, proviennent de la Dementia Rating Scale (DRS, Mattis, 1988). Ces
taches renvoient aux fonctions cognitives nommées : attention, initiation, construction,
conceptualisation et mémoire.

Plus en détails, I’investigateur énonce la tiche et demande a la personne de prédire sa
performance (i.e., réussite ou échec) a celle-ci. Chaque item est présenté hiérarchiquement des
items les plus difficiles aux plus simples. Apres que la personne ait prédit sa capacité a réussir
ou non, elle effectue chacun des items de la DRS. Si la personne réussit le premier item de la
fonction cognitive, alors le reste des items est considéré comme réussi également. Quatre cas
de figure sont possibles : (1) bonne prédiction, échec de la tache, (2) bonne prédiction,

réussite de la tache, (3) mauvaise prédiction, réussite de la tiche et (4) mauvaise prédiction,
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échec de la tdche. Deux scores sont calculés : le score réel correspondant au nombre de taches
réussies et le score de prédiction. A partir de ces indicateurs, un score total de conscience,

ainsi qu’un score d’anosognosie pour chacune des fonctions cognitives sont calculés.

2.2.3. Procédure et analyses statistiques

Toutes les analyses statistiques ont été effectuées avec R (version 3.5.2) et a ’aide des
packages « MissMDA » and « FactoMineR » pour implémenter des valeurs a celles
manquantes. Des analyses préliminaires ont ét¢é menées pour vérifier les conditions
statistiques de normalité. Avec notre échantillon (N = 46), la normalité n’est pas retrouvée,
ainsi, les corrélations de Spearman ont été utilisées pour établir les relations entre ASDA et
MISAWARENESS. Pour obtenir I’ensemble des données relatives a ces corrélations (74o,
intervalles de confiance et p-value), le package « SpearmanCIl » a été utilisé. Enfin, des
modeles additifs généralisés (GAM) ont été effectués a 1’aide du package « mgcv » pour

observer I’influence d’ASDA sur MISAWARENESS.

2.3.RESULTATS
2.3.1. Résultats préliminaires . influence des déficits cognitifs sur la
conscience
Concernant les informations relatives a I’influence cognitive, le score au MMSE
correle significativement avec le total obtenu a 1’échelle MISAWARENESS (r = -.313, p =
.034, 95% CI [-.593, -.031]), au domaine « Initiation » (» = -.340, p = .021, 95% CI [-.602,

-.077]) et au domaine « Construction » (r = -.368, p = .012, 95% CI [-.679, -.056]) (tableau
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11). Le score au MMSE n’est pas corrélé avec les domaines de conscience évalués par ASDA

(tableau 11).

Tableau 11

Synthése des résultats : corrélations entre les domaines de chacune des échelles
r
MISAWARENESS

MMSE MISA Attention Initiation Construct Concept. Mémoire

MMSE - -313* .002 -.340% -368* -.175 -.126
[-.593, -.031] [-.343. .347] [-.602. -.077] [-.679, -.056] [-493..142] [-453, 201]

Objets .037 - A70%* .018 -.285 171 -.163 -476%*
[-276,.350]  [-.732,-206] [-.344, 381] [-.569, .001] [-.139, 481] [-455,.128] [-.755, -200]

ASDA Mécanismes 115 -.480%* -.002 -.402%* -.149 -.190 -347*
[-185, 414]  [-752,-206] [-362, 358] [-.688, -.116] [-428,.131] [-491, .111] [-.621,-.073]

Modes 152 - 423%* .008 -331% -115 -204 -334*
dexpression  [155 4381 [683,-162] [-.347..363] [-.604, -.038] [-391..162] [-498. .090] [-.632, -.034]

Notes.

r : Corrélations de Spearman; MISA : MISAWARENESS; Construct : Construction; Concept.: Conceptualisation; ASDA :
Awareness of Self and Disease Assessment; MMSE : Mini Mental State Examination

*p<.05;*%* p<.01

Les valeurs entre crochets renvoient aux intervalles de confiance (95%) pour chacune des corrélations

2.3.2. Comparaison entre les domaines des deux approches du niveau de
conscience

Dans cette partie, nous allons présenter les corrélations entre les objets de conscience
évalués par MISAWARENESS et les objets, les mécanismes et les modes d’expression

évalués par ASDA.
Une premiere observation est qu’il y a des associations significatives entre le score
total du niveau de conscience a MISAWARENESS et les domaines : « objets » (»r =-.470, p =
.000, 95% CI [-.732, -.206]), « mécanismes » (» = -.480, p = .000, 95% CI [-.752, -.206]) et

« modes d’expression » (r = -.423, p = .003, 95% CI [-.683, -.162]) de I’échelle ASDA
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(tableau 11). Plus le déficit est observé chez les personnes au travers du paradigme prédiction-
performance, plus le niveau de conscience sur les objets ASDA est déficitaire et moins les
personnes utilisent, et ce de fagon appropriée, les mécanismes et modes d’expression évalués
par ASDA. Contrairement a nos hypotheses, la plus forte association entre le score total a
MISAWARENESS est avec le domaine « mécanismes », alors que la plus faible est avec le
domaine « objets ».

Les déficits d’utilisation des mécanismes de conscience évalués par ASDA sont
associés avec les domaines de I’échelle MISAWARENESS suivants : « Initiation » (r = -.402,
p <.005, 95% CI [-.688, -.116]) et « Mémoire » (r = -.347, p = .017, 95% CI [-.621, -.073])
(tableau 11). Les déficits d’utilisation des modes d’expression de conscience évalués par
ASDA sont associés avec les domaines de [’échelle MISAWANERESS suivants
« Initiation » (r = -.331, p =.024, 95% CI [-.604, -.058]) et « Mémoire » (r =-.334, p = .023,
95% CI [-.632, -.034]) (tableau 11). Le déficit de conscience sur les objets de I’échelle ASDA
est uniquement significatif avec le score de conscience « Mémoire » de MISAWARENESS (r
= -476, p = .001, 95% CI [-.755, -.200]) (tableau 11). Le déficit de conscience obtenu au
travers des mécanismes, des objets et des modes d’expression évalués par ASDA est
principalement associé aux scores de déficits de conscience dans les domaines « Initiation » et

« Mémoire » évalués par MISAWARENESS.

Ces premiers résultats montrent une association entre les approches évaluant la
conscience a la fois au travers du « quoi » et du « comment ». Pour aller plus loin, il est
nécessaire maintenant de comprendre les processus au travers lesquels ces associations sont

effectives.
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2.3.3. Associations entre le « quoi » et le « comment » de la conscience au
travers des deux approches

Quinze des 22 items d’ASDA sont significativement associés avec le score total de
conscience des troubles issu de MISAWARENESS (7 allant de -.309 a -.545) (tableau 12). Ces
15 items renvoient a deux mécanismes (M4 : « Métacognition » et M5 : « Confrontation aux
difficultés »), six objets (Ol : « Environnement », O3 : « Corps », 06 : « Changements
identitaires », O8 : « Mémoire », O9 : « Maladie ») et sept modes d’expression (E2 :
« Perplexité », E3 : « Attribution », E4 : « Description », E5 : « Jugement », E6 :
« Reconnaitre le besoin d’étre aidé », E7 : « Utilisation de stratégies de coping » et E8 :

« Confirmation de la maladie »).
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Tableau 12

Corrélations entre ASDA et les domaines significatifs de MISAWARENESS

r
MISA Initiation = Mémoire
O1. Environnent -.309* -.254 -210
[-.607, -.010] [-.562,.054] [-.518,.099]
02. Emotions -.201 -.067 -.295%
[-.489, .089] [-.355, .222] [-.612, .023]
03. Corps -371%* -.245 -314*
[-.663, -.077] [-.557, .068] [-.587, -.041]
04. Communication -.380% -213 -.385%*
[-.674, -.084] [-.515,.090] [-.670, -.100]
0O5. Autonomie -.166 -.051 -419%*
[-.470, .138] [-.363, .261] [-.691, -.147)
06. Changements identitaires -.500%** -.385%* -.386*
[-.767,-233] [-.675, -.094] [-.668, -.104]
O7. Perte des capacités cognitives -.137 -.026 -.226
[-.421,.148] [-.309, .257] [-.540, .089]
08. Mémoire -467** -317* -378%*
[-.724, -208] [-.594, -.04] [-.669, -.087]
09. Maladie -.333* -.160 -.329%
[-.623, -.042] [-457,.137] [-.609, -.048]
M1. Observation de I’environnement -.210 -.249 -.078
[-.531,.111] [-.563, .066] [-.401, .246]
M2. Perception du regard des autres -.147 -.189 -.020
[-.460, .166] [-.495, .118] [-.355, .316]
M3. Comparaison entre le passé et le présent -.267 -.104 -211
[-.588, .054] [-.454, 246] [-.507, .086]
M4. Métacognition -.363*% -.336* -.293*
[-.654.-.071] [-.633,-.039] [-.570, -.015]
MS5. Confrontation aux difficultés -.545%* - 425%* -.496%*
[-778,-311] [-.680, -.169] [-.758, -234]
El. Déni 283 250 228
[-.004, .570] [-.051, .550] [-.091, .546]
E2. Perplexité -.332% -.252 -301%
[-.641,-.021] [-.552, .049] [-.572,-.028]
E3. Attribution -.310% -331% -.190
[-.628, .009] [-.599, -.062] [-510,.013]
E4. Description -.319% -.208 -.303*
[-615, -.023] [-.535, .120] [-.555, -.050]
ES. Jugement -423%* -.356* -.273
[-.683, -.161] [-.649, -.063] [-.566, .020]
E6. Reconnaitre le besoin d’étre aidé -.466** -.337% -.463%**
[-.728, -203] [-617,-.057] [-.716, -209]
E7. Utilisation de stratégies de coping -.314* -279 -.094
[-.603, -.023] [-.589, .032] [-.430, .243]
E8. Confirmation de la maladie -.390%** -.305% -.268
[-.660, -.119] [-.573,-.036] [-.551,.016]

Notes.

r: Corrélations de Spearman; MISA : MISAWARENESS

*p<.05;*%* p<.01

Les valeurs entre crochets renvoient aux intervalles de confiance (95%) pour chacune des corrélations

138



Concernant les objets (les « quoi »), plus la personne présente un déficit de conscience
de ses capacités cognitives évaluées par MISAWARENESS, plus elle présente un déficit de
conscience de son environnement, son corps, ses difficultés en communication, de mémoire,
de ses changements identitaires et de sa maladie. Contrairement a notre hypothéese, les objets
relatifs a la cognition évalués par ASDA ne sont pas les plus associés aux scores a 1’échelle
MISAWARENESS. En effet, la plus forte association entre MISAWARENESS et ASDA se
fait sur I’item « Changements identitaires » (O6). Par ailleurs, il n’y a pas d’association

significative avec I’objet « Perte des capacités cognitives » (O7).

Pour les mécanismes et les modes d’expression (les « comment »), moins les
personnes sont conscientes de leurs troubles a MISAWARENESS, moins elles utilisent et de
facon adaptée la métacognition, la confrontation aux difficultés, la perplexité, I’attribution, la
description, le jugement, la reconnaissance du besoin d’étre aidé, les stratégies de coping et la
confirmation de la maladie. Ainsi, notre hypothése est partiellement confirmée. En effet,
exception faite de l’'item « Déni », deux items d’ASDA (i.e., « Confrontation aux
difficultés » (M5) et « Reconnaitre le besoin d’étre aidé » (E6)) trés proches de la mise en
situation inhérente a la passation de 1’échelle MISAWARENESS, correlent significativement

avec celle-ci.

Les domaines « Initiation » et « Mémoire » de 1’échelle MISAWARENESS montrent
des associations récurrentes avec certains items de 1’échelle ASDA.

Il y a huit corrélations significatives entre « Initiation » et ASDA (r de -.305 a -.425).
Ces huit items renvoient a deux mécanismes (M4 : « Métacognition », M5 : « Confrontation

aux difficultés »), deux objets (06 : « Changements identitaires », O8 : « Mémoire ») et
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quatre modes d’expression (E3 : « Attribution », E5 : « Jugement », E6 : « Reconnaitre le
besoin d’étre aidé » et E8 : « Confirmation de la maladie »).

Il y a 12 corrélations significatives entre « Mémoire » et ASDA (r de -.293 a -.496).
Ces 12 items renvoient a deux mécanismes (M4 : « Métacognition », M5 : « Confrontation
aux difficultés »), sept objets (O2 : « Emotions », O3 : « Corps », O4 : « Communication »,
05 : « Autonomie », O6 : « Changements identitaires », O8 : « Mémoire », O9 : « Maladie »)
et trois modes d’expression (E2 : « Perplexité », E4 : « Description » et E6 : « Reconnaitre le

besoin d’étre aidé »).

Nous observons une certaine récurrence dans ces associations (i.e., corrélations
significatives entre cinq items d’ASDA et le score total a MISAWARENESS, le score
« Initiation » et le score « Mémoire »). Ces cinq items renvoient a deux mécanismes (M4 :
« Métacognition », M5 : « Confrontation aux difficultés »), deux objets (O6 : « Changements
identitaires », O8 : « Mémoire ») et un mode d’expression (E6 : « Reconnaitre le besoin d’étre
aidé »). Sauf pour I’item « Changements identitaires » (06), ces associations entre les items
d’ASDA et les scores MISAWARENESS renvoient a la conceptualisation de ce paradigme de
prédiction-performance et de ses objets (i.e., les fonctions cognitives). Ces constats
confirment notre deuxieme hypothése. Toutefois, des exceptions sont observées. Avec
notamment de fortes associations (r = -.500, p = .000, 95% CI [-.767, -.233]; r =-385, p =
.008, 95% CI [-.675, -.094]; r = -.386, p = .008, 95% CI [-.668,-.104]) entre les scores
MISAWARENESS et I’item « Changements identitaires ». Ces exceptions viennent renforcer
notre hypothése selon laquelle la conscience des troubles serait un phénoméne renvoyant a un

large éventail d’objets et de processus.
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Dans ces résultats, nous pouvons observer de fortes associations entre les objets, les
mécanismes et modes d’expression issus des deux perspectives évaluant le déficit de
conscience dans la maladie d’Alzheimer. Ces associations reflétent I’étendue des objets a
considérer dans le phénomene chez une personne (i.e., de ses changements identitaires a ses
troubles mnésiques). Pour encore aller plus loin dans notre compréhension du phénomeéne de

conscience, nous avons appliqué deux modeles additifs généralisés entre les deux évaluations.

2.3.4. Implication du « quoi » et du « comment » dans le déficit de conscience

Nous avons observé que les « quoi » (i.e., les objets) sont associés avec les

« comment » (i.e., les mécanismes et les modes d’expression) de la conscience dans la
maladie d’Alzheimer. Pour aller plus loin dans notre compréhension du phénomene, nous
avons examiné comment ces indicateurs peuvent s’expliquer dans leur influence mutuelle.
Pour cela, nous avons procédé a deux modéles additifs généralisés. Le premier modéle est
composé des domaines d’ASDA (i.e., les objets, les mécanismes et les modes d’expression)
comme variables prédictives du score total de conscience obtenu 8 MISAWARENESS. Le
second modele est composé des cinq items d’ASDA les plus significatifs dans les liens de

corrélations comme variables prédictives.

Dans le premier modele, nous considérons les domaines d’ASDA (i.e. les objets, les
mécanismes et les modes d’expression) comme prédicteurs du score total de conscience
obtenu a8 MISAWARENESS. Au travers de ce modele, nous observons que les domaines
d’ASDA pris simultanément expliquent 29.6% (p < .001) de la variance du niveau de

conscience des troubles évalué par MISAWARENESS (tableau 13). Les mécanismes et les

141



modes d’expression (i.e., les « comment ») (respectivement avec des valeurs p = 219 et p =
.331) ont une plus grande influence que les objets (i.e., les « quoi »). Toutefois, cette
observation considérant les domaines un par un n’est pas significative (tableau 13). En effet,
ce modele met en évidence que la synergie des trois domaines d’ASDA est plus influente que

les domaines observés séparément.

Tableau 13
Détails des effets évalués par les modeles additifs généralisés (GAM)
Modéle 1 Modéle 2
Anosognosie évaluée par Anosognosie évaluée par
MISAWARENESS MISAWARENESS
r?=.238, p<.000 r?=.323, p<.000
F p F p
Meécanismes 1.556 219 - -
Objets 179 674 - -
Modes d’expression 733 331 - -
M4. Métacognition - - 581 458
MS5. Confrontation aux difficultés - - 2.271 .140
06. Changements identitaires - - 293 591
08. Mémoire - - .288 582
E6. Reconnaitre le besoin d’étre - - 2.116 154
aidé
Notes.

r? : R-square ajusté des Modeles Additifs Généralisés; F' : F-test value

Dans le second modele, nous considérons les cinq items les plus significatifs de
I’échelle ASDA (i.e., M4 : « Métacognition », M5 : « Confrontation aux difficultés », O6 :
« Changements identitaires », O8 : « Mémoire » et E6 : « Reconnaitre le besoin d’étre aidé »)
comme prédicteurs du niveau de conscience des troubles obtenu a MISAWARENESS. Ce
modele explique 41.2% (p < .001) de la variance du score de conscience des troubles a

MISAWARENESS (tableau 13). Le mécanisme (i.e., « Confrontation aux difficultés ») et le
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mode d’expression (i.e., « Reconnaitre le besoin d’étre aidé ») ont une plus grande influence
(respectivement p = .140 et p = .154) que les objets (i.e., « Changements identitaires » et
« Mémoire », respectivement p =591 et p = .582) (tableau 13). Comme pour le modéle
précédent, cette observation de I’influence de chacun des items séparément n’est pas
significative. Une fois de plus, c¢’est I’association des items d’ASDA qui a une influence sur le

score de conscience des troubles 8 MISAWARENESS.

2.4.DISCUSSION

La littérature, s’intéressant a la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer,
fournit de nombreuses informations principalement sur les objets. Récemment, les études ont
montré que les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer restent capables de parler de
leur expérience de la maladie, mais surtout qu’il est possible d’utiliser ce discours (i.e., au
travers de thémes ou de I’analyse des modes d’expression), pour évaluer le niveau de
conscience des troubles. L’originalité de ce type d’approche centrée sur la personne, réside
dans I’extension de la conceptualisation de la conscience en englobant a la fois les objets, les
mécanismes et les modes d’expression. Dans cette étude, nous proposons une combinaison
originale d’évaluations (i.e., un paradigme prédiction-performance et une approche centrée
sur la personne), pour comprendre I’étendue de la conscience des troubles en allant du

« quoi » (i.e., les objets) aux « comment » (i.e., les mécanismes et modes d’expression).

Nous nous attendions a ce que les « quoi » (i.e., les objets) de I’approche centrée sur la
personne, soient davantage associés avec le score de conscience des troubles obtenu dans

I’évaluation avec un référentiel explicite. Contrairement a cette hypothése, nous avons
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observé que les scores aux mécanismes et aux modes d’expression (i.e., « les comment »)
évalués par ASDA sont les plus associés au score 8 MISAWARENESS que le score aux objets
(i.e., « les quoi »). De facon générale, moins les personnes sont conscientes selon
MISAWARENESS, moins elles sont conscientes sur les objets d’ASDA et moins elles
utilisent et de facon adaptée les mécanismes et modes d’expression, également évalués par
ASDA. Ces associations sont particuliérement observées pour les domaines des fonctions
exécutives et mnésiques de 1’échelle MISAWARENESS. Ces domaines ont, d’ailleurs, déja
été observés comme les plus sensibles dans I’évaluation de I’hétérogénéité de la conscience
(Avondino & Antoine, 2016). Nos résultats sont originaux, car, contrairement a la littérature
existante, les processus (i.e., les mécanismes et les modes d’expression) sont les plus corrélés
comparés aux objets. Ces derniers ont ¢été largement observés comme corrélant
significativement entre eux, au travers de diverses approches (Clare & Wilson, 2006; Clare et
al., 2011; Correa et al., 1996; Leicht et al., 2010; Tondelli et al., 2018). Ainsi, nous suggérons
que les évaluations basées uniquement sur des items « objets » considérent et évaluent
davantage que ces derniers dans la conscience. Dans le cas de MISAWARENESS,
I’évaluation semble également évaluer le mécanisme de confrontation aux difficultés. Ainsi,
chaque type d’évaluation présenterait un mécanisme et/ou un mode d’expression particulier
selon sa conceptualisation (e.g., la confrontation aux difficultés pour la prédiction-
performance, la comparaison entre le passé et le présent pour la comparaison entre 1’auto-
évaluation de la personne malade et un proche, I'utilisation du déni ou le fait d’étre perplexe
pour les échelles cliniques). L’utilisation d’un type d’évaluation rend compte explicitement de
certains objets de la conscience, mais aussi implicitement d’une partie des processus. Notre
¢tude fournit de premicres données quant a cette intrication d’objets et de processus dans le

phénomene de conscience des troubles.
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Dans la seconde partie, nous faisions I’hypothése que les corrélations entre les
domaines de chacunes des approches seraient effectives sur des items spécifiques. En effet,
nous postulions que les items « quoi » et « comment » de I’approche centrée sur la personne
renvoyant a la perspective conceptuelle de I’autre évaluation (e.g., le déficit mnésique, la
confrontation aux difficultés) seraient davantage associés avec le score de conscience issu de
celle-ci. Nous avons obtenu des corrélations significatives entre MISAWARENESS et ASDA
pour cinq items de cette derniere. Ils renvoient principalement aux déficits cognitifs ou au
dispositif méthodologique de MISAWARENESS (Antoine et al., 2013). Ces observations
viennent a nouveau soutenir nos premiers résultats et interprétations.

Néanmoins, une corrélation se détache de cette perspective, il s’agit de la corrélation
entre MISAWARENESS et I’item « Changements identitaires » évalué¢ par ASDA. Cet item,
objet de la conscience, n’est pas de prime abord présent dans la conceptualisation de
MISAWARENESS, mais engendre la corrélation la plus significative. C’est-a-dire que
lorsque la personne n’est pas consciente de ses troubles au travers de MISAWARENESS, elle
n’est pas non plus consciente de ses changements identitaires évalués par ASDA. A partir de
cette observation, nous présentons plusieurs interprétations.

Premiérement, nous supposons un enchevétrement entre la conscience des troubles et
la conscience de soi. Dans la conscience de soi, les personnes sont capables d’effectuer un
retour réflexif sur eux-mémes et leurs caractéristiques identitaires (Young, 2014). Ce
processus est associ¢ a la mémoire autobiographique et comment les personnes vont
construire leur histoire de vie (Gil & Arroyo-Anllo, 2019). Dans cette construction identitaire,
les personnes intégrent et rejettent certains événements et caractéristiques. Ce mouvement

d’alternance entre rejet et intégration a d’ailleurs, été mis en évidence chez les personnes par
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rapport a la maladie d’Alzheimer (Frazer et al., 2012). Si les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer rejettent cette dernicre et les déficits associés, elles n’intégrent pas la maladie
comme un changement associé a leur identité et échouent a 1’élaboration et 1’expression de
celle-ci et elles ne sont également pas conscientes de leur self présent (i.e., une personne agée
atteinte d’une maladie chronique de type neurodégénératif, a savoir la maladie d’ Alzheimer).
Cette hypothése d’une intrication entre conscience des troubles et conscience de soi doit étre
davantage explorée par la sollicitation de phrases commencant par « Je suis ... » (El Haj et al.,
2019).

Secondement, dans une perspective davantage pragmatique, nous faisons 1’hypothese
que cette association entre cognition et changements identitaires est la conséquence du
contexte spécifique de passation, a savoir un entretien semi-directif effectué en établissement
pour personnes agées dépendantes. En effet, ’environnement, mais aussi la sollicitation de
I’investigateur invitant a parler de ses fonctions cognitives, du vieillissement et du bien-étre
psychologique et physique, ont pu influencer le contenu des réponses des personnes
participantes, mélant identit¢ et cognition. Cette influence semble faire écho au modele
biopsychosocial, a savoir des fonctions cognitives qui influencent les stratégies de coping, le
tout étant un ensemble influencé par un contexte social (Clare, 2004b). Cette approche de la
conscience dans la maladie d’Alzheimer soutient également la nécessité de considérer la

personne, dans son enti¢reté lors de I’évaluation de son niveau de conscience.

Notre étude aurait pu fournir davantage d’informations, si nous avions considéré
d’autres caractéristiques individuelles et leur influence sur le niveau de conscience. Avec une
surreprésentation féminine de notre échantillon (40 femmes et six hommes), nous n’avons pas

pu observer I’influence du genre sur le niveau de conscience (Liu et al., 2017), en particulier
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en lien avec les changements identitaires. Concernant les profils cliniques, nous n’avions que
le score au MMSE et pas d’information quant aux traits de personnalité et par conséquent leur
potentielle influence (Rankin et al., 2005). Les traits de personnalité peuvent étre associés a
I’approche centrée sur la personne, et ainsi renforcer 1’observation des spécificités de chacune

des évaluations présentement utilisées.

Finalement, nous faisions I’hypothése que la synergie des « quoi » et « comment » de
I’approche centrée sur la personne, serait associée a la conscience des troubles issue de
I’évaluation par référentiel explicite. Au travers de deux modeles différents mesurant I’effet
d’ASDA sur MISAWARENESS, nous avons observé que les synergies des domaines et des
items ¢€taient plus significatives que de considérer les domaines un par un et les items un par
un. Quand les personnes présentent des déficits de conscience a MISAWARENESS, cela est
influencé a la fois par les mécanismes, les modes d’expression et les objets évalués par
ASDA. Cette association multidimensionnelle souligne I’importance de considérer davantage
de parametres de la conscience dans la maladie d’Alzheimer. Cette observation d’association
mutuelle entre « quoi » et « comment » de la conscience des troubles vient compléter les
résultats obtenus au travers des études ne se concentrant que sur le « quoi ». Cette synergie est
d’autant plus renforcée qu’elle est également observée lorsque le modéle considére plus
précisément des items issus du « quoi » et des « comment ». Combiner deux types
d’approches de la conscience, permet de saisir la grandeur du phénoméne de conscience
composé¢ d’objets et de processus (i.€., les mécanisme et les modes d’expression).

Bien que ces résultats doivent étre réitérés avec d’autres évaluations de la conscience

dans la maladie d’Alzheimer pour valider nos hypotheses, les futures études et pratiques
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doivent désormais considérer la conscience comme une combinaison d’objets et de processus

d’¢élaboration et d’expression.

Pour étre au plus pres de la conscience des personnes, il semble nécessaire de penser
en « profil de conscience » incluant différents objets, processus d’élaboration et d’expression.
Cette perspective fait I’objet du chapitre 3 de la partie empirique. Dans la pratique clinique,
ces profils individuels permettraient 1’adaptation de la prise en charge et des projets de vie.
Cette nouvelle compréhension de la conscience doit étre complété par une troisiéme
évaluation, celle incluant le proche (e.g., Anosognosia Questionnaire Dementia, Migliorelli et
al., 1995, Starkstein et al., 2006 ou Patient Competency Rating Scale, Hellebrekers et al.,
2017, Leathem et al., 1998). L’inclusion du proche permettrait de fournir de nouvelles
informations quant au niveau de conscience individuel, mais aussi son influence sur le proche
et inversement. Par ailleurs, cette triple perspective (i.e., le paradigme prédiction-
performance, I’approche centrée sur la personne, la comparaison entre une auto-évaluation et
celle du proche) semble en adéquation avec les objectifs de prises en charge, par exemple en
EHPAD, I’¢laboration du projet de vie (Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 1’action
sociale et médico-sociale). En effet, il s’agit au travers de cette triple considération du
phénomene, de personnaliser la prise en charge et le projet de vie au travers d’un travail
collaboratif autour de la conscience, incluant les trois acteurs principaux du quotidien (i.e., le

malade, les proches, les professionnels).

Pour conclure, la combinaison de deux perspectives facilite la compréhension du large
¢ventail du phénoméne de conscience des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Cette perspective inclut les objets de la conscience, comment elle est élaborée, puis ensuite
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exprimée. Cette perspective en trois aspects soutient 1’hypotheése d’une association entre

conscience des troubles et identité.
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CHAPITRE 3 : FLUCTUATION(S) DE LA

CONSCIENCE DE SOI ET DES TROUBLES
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3. Etude 3: Les processus et les objets de la conscience chez les personnes

atteintes de la maladie d’ Alzheimer : profils et trajectoires hebdomadaires*

3.1.INTRODUCTION

Le déficit de conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer est principalement
considéré de fagon dichotomique, c’est-a-dire per¢cu comme un symptdme présent ou absent
(Gil & Arroyo-Anllo, 2019). La conscience est aussi pergue comme €tant immuable au cours
de la maladie, c’est-a-dire comme évoluant de fagon déficitaire. Dans une perspective
dynamique et face a la nécessité de considérer la maladie d’Alzheimer dans son évolution, les
¢tudes tentent de rendre compte de cette évolution de la conscience des troubles. Cet intérét
prend soit la forme d’études transversales (Baptista et al., 2019; Turr6-Garriga, Conde-Sala, et
al., 2014), soit la forme d’études longitudinales (Aalten et al., 2006; Clare & Wilson, 2006;
Turro-Garriga et al., 2016; Vogel et al., 2015). Dans ces deux perspectives, le principal
résultat est que le déficit de conscience augmente dans le temps. Toutefois, les études
longitudinales permettent ¢galement d’observer des patterns de stabilité voire d’amélioration.

Cependant, ces ¢études présentent trois limites majeures. Dans la perspective
transversale, le déficit de conscience est constaté en comparant deux échantillons différents,
chacun a un des stades de la maladie. Cette comparaison entre deux échantillons ne tient pas
compte des caractéristiques personnelles pouvant influencer la conscience des troubles. Dans
la perspective longitudinale, la mesure reste éloignée de 1’expérience de vie quotidienne des

personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Enfin, ces perspectives utilisent

4 Mayelle A., Hazebrouck C., El Haj M., Mograbi D. & Antoine P. (In prep). Processes and objects of awareness
in Alzheimer’s disease: profiles and weekly trajectories.
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majoritairement des évaluations basées sur un systeme de référence explicite (Mayelle et al.,
2019).

Pour répondre a ces limites, nous proposons d’étudier la conscience de soi et des
troubles chez des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, dans une perspective

hebdomadaire et phénoménologique.

3.1.1. La conscience des troubles dans les études transversales

Comme évoqué précédemment, la conscience des troubles peut étre appréhendée a un
instant T, au travers de son niveau de déficit allant d’un extréme a un autre (Clare, 2010;
Clare, Whitaker, et al., 2011). Pour appréhender 1’évolution de ce déficit plus ou moins
important au cours de la maladie d’Alzheimer, les études ont d’abord, opté pour une
perspective transversale, ¢’est-a-dire la comparaison entre les stades de la maladie.

Le résultat majeur de ces études transversales est celui d’un déficit de conscience des
troubles, de plus en plus important avec 1’avancée dans la maladie d’Alzheimer (Baptista et
al., 2019; Hanseecuw et al., 2020; McDaniel et al., 1995; Starkstein et al., 2006; van Vliet et
al., 2013). Cette observation d’un déclin de la conscience des troubles est obtenue
indépendamment du type d’évaluation utilisé (e.g., la comparaison avec le proche, Baptista et
al., 2019, Starkstein et al., 2006; le paradigme prédiction-performance Hanseeuw et al., 2020;
les échelles cliniques, McDaniel et al., 1995, van Vliet et al., 2013), mais aussi des stades de
la maladie étudiés (e.g., entre le stade précoce et stade sévere, Baptista et al., 2019, van Vliet
et al., 2013; entre le stade mild et le stade modéré, McDaniel et al., 1995; entre le stade
précoce et le stade modéré, Starkstein et al., 2006; entre le MCI et un groupe dementia avec

un MMSE moyen a 21, Hanseeuw et al., 2020) (pour revue : Starkstein, 2014).
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Ces résultats fournissent des informations importantes pour adapter la prise en charge
au long cours de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. En particulier dans un
contexte de vie en institution, car avec 1’augmentation du déficit de conscience, la prise en
charge sera de plus en plus mise a mal par la personne. Des soignants formés a cette
dynamique temporelle devraient pouvoir davantage s’ajuster a ces situations (Fischer et al.,
2019; Koltai et al., 2001; Verhiilsdonk et al., 2016).

Au travers de cette comparaison entre les stades de la maladie d’Alzheimer, les études
présentent le déficit de la conscience des troubles comme un symptdme allant devenir de plus
en plus sévere. Pour rappel, les études transversales comparent des échantillons d’individus a
différents stades de la maladie d’Alzheimer. Cette perspective temporelle large ne permet pas
de saisir de potentielles fluctuations au cours d’un épisode de vie (i.e., qui se compte plutot en
années voire en semaines). Par ailleurs, les études tendent a se focaliser majoritairement sur
des comparaisons avec le stade précoce de la maladie favorisant, ainsi, le constat du déficit de
conscience dans les stades plus avancés (i.e., modéré et/ou sévere).

De méme, une fois en stade sévére, la nécessité de comprendre la conscience des
troubles et son évolution, ne réside alors pas, dans un passage d’un stade a I’autre, mais plutot
sur sa fluctuation en fonction des épisodes de vie. Il ne s’agit alors pas, de comprendre
I’impact de 1’évolution de la conscience sur la dépression (Antoine & Pasquier, 2013) ou les
relations avec le conjoint (Wawrziczny et al., 2016), mais plutot, de fournir des bases solides
pour la prise en charge des personnes notamment quant a leur vécu au sein de 1’institution et

de leur prise en charge (Fischer et al., 2019; Koltai et al., 2001; Verhiilsdonk et al., 2016).
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Pour rendre davantage compte de cette évolution de la conscience des troubles et
revenir a une temporalité plus proche de celle vécue en institution, certaines études proposent

d’opter pour une perspective longitudinale.

3.1.2. La conscience des troubles dans les études longitudinales

Afin de comprendre I’évolution de la conscience des troubles plus finement, les études
ont opté pour la perspective longitudinale. Cette perspective se traduit par le suivi d’un seul
échantillon de personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer.

Comme dans la perspective transversale de la conscience des troubles, les études
longitudinales observent principalement, une augmentation du déficit de conscience dans le
temps (Aalten et al., 2006; Clare & Wilson, 2006; Ecklund-Johnson & Torres, 2005; Sousa et
al., 2017; Turr6-Garriga et al., 2016). Starkstein et al. (1997) ’ont observée au cours d’un
suivi sur 16 mois et cela pour ’ensemble de leur échantillon, indépendamment du déficit de
conscience présent au début du suivi (e.g., faible, modéré ou sévére). Ce résultat est aussi mis
en évidence lors de différents suivis (e.g., a 12 et 24 mois, Perales et al., 2016; a un et quatre
ans, Starkstein et al., 2010; a six et 12 mois, van Vliet et al., 2013).

Cependant, ce déficit progressif de conscience des troubles n’est pas le seul pattern
d’évolution observé. En effet, Sevush (1999), Turr6-Garriga et al. (2016) et Clare et Wilson
(2006) observent un deuxiéme type de pattern d’évolution de la conscience. Au sein de leurs
échantillons, les auteurs observent pour certains participants, un déficit progressif de
conscience des troubles et pour d’autres, dans une moindre mesure, une stabilit¢ du
phénomeéne. Ce gel du déficit de conscience implique d’étre prudent et de ne pas généraliser

le déficit de la conscience des troubles. Les études longitudinales avec répétition des mesures
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sur une et deux années vont alors, se multiplier pour comprendre ces nouveaux patterns
d’évolution. C’est dans cette perspective que Dourado et al. (2016) observent dans leur
échantillon, un déficit pour presque un quart des participants a un an, mais aussi une
amélioration du niveau de conscience des troubles pour 12.3% de I’échantillon. Dans cette
méme perspective, Vogel et al. (2015) rapportent aussi un déficit de conscience pour un quart
de leur échantillon a un an, qui diminue a 36 mois, mais aussi une augmentation du niveau de
conscience a 12 mois, pour 16% de 1’échantillon. Les mémes tendances sont observées a 36
mois. En revenant a une temporalité plus courte (i.e., une année, deux années), les études
observent de multiples patterns d’évolution de la conscience des troubles pour les personnes
atteintes de la maladie d’ Alzheimer.

Ces ¢études longitudinales, plus fines au travers de leur suivi, observent différents
patterns d’évolution de la conscience des troubles jusque-la non explorés par la perspective
transversale. Pour résumer, les personnes atteintes d’une maladie d’ Alzheimer peuvent étre de
moins en moins conscientes de leurs troubles, avoir un niveau de conscience des troubles
stable/inchangg¢, ou encore étre de plus en plus conscientes de leurs troubles. En réduisant la
fenétre temporelle, les patterns tendent a se multiplier, et se pose, alors, la question d’une
réduction plus grande encore (e.g., un suivi mensuel, hebdomadaire ou quotidien). En effet,
les études longitudinales restent ¢loignées de 1’expérience quotidienne vécue par les
personnes malades, mais aussi par leurs proches (aidants et/ou soignants). D’ailleurs, ces
derniers font face et relatent une évolution, ou plutot, une fluctuation plus confuse au

quotidien de la conscience des troubles (Clare & Woods, 2005).
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3.1.3. Le phénomeéne de conscience au travers de la phénoménologie : une
temporalité caractérisée par une évolution et des fluctuations

Pour résumer, a partir des études transversales et longitudinales, il est possible de faire
I’hypothese d’une temporalité de la conscience des troubles caractérisée par une évolution
déficitaire au cours des stades de la maladie marquée de fluctuations.

Les questions portent alors, sur les observations qu’il serait possible d’effectuer en
réduisant davantage la fenétre temporelle de suivi (e.g., un suivi hebdomadaire ou quotidien).
A notre connaissance, aucune étude a ce jour, ne mesure la conscience des troubles sur une
temporalité encore plus réduite. Toutefois, certaines études rapportent ce vécu de I’entourage
des personnes malades au quotidien (Clare & Woods, 2005; Walmsley & McCormack, 2017).
Dans leur vécu, les proches rapportent des « moments de lucidité », des « flashs » ou une
alternance entre « moments de présence et moments d’absences » (Rozotte, 2001). Ainsi, les
fluctuations d’amélioration, de stabilité et de déficit observées sur une année, inscrites dans

une évolution déficitaire, seraient ¢galement retrouvées dans des fluctuations au quotidien.

Deux constats sont alors possibles. Bien que riches en données de recherche et
clinique, les études transversales et longitudinales présentent deux grandes limites : celles
d’utiliser un échantillon différent dans la comparaison des stades et d’utiliser une trop grande
fenétre temporelle entre deux temps d’évaluation. Au travers de ces deux limites, les études
semblent ¢éloignées de I’expérience de vie quotidienne vécue par les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer. Par ailleurs, I’expérience des fluctuations quotidiennes, rapportées dans

quelques études, est issue du discours de I’entourage des personnes atteintes de la maladie
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d’Alzheimer. Si, ce recueil d’informations est nécessaire et utile pour comprendre le vécu de
la maladie, la perspective individuelle de la personne malade n’est pas explorée.

En effet, une autre limite des premiéres approches temporelles présentées de la
conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer, est 1’utilisation quasi-systématique
d’une méthode comparative, pour évaluer la conscience des troubles des personnes malades :
I’échelle clinique (McDaniel et al., 1995; Sevush, 1999; van Vliet et al., 2013), le paradigme
de prédiction-performance (Hanseeuw et al., 2020) et/ou la comparaison avec un proche
(Baptista et al., 2019; Starkstein et al., 2006). La favorisation d’un indicateur objectif de
conscience des troubles et une faible prise en compte de 1’expérience telle que vécue par les
personnes malades, ¢€loignent une fois de plus, de la compréhension du phénomene de
conscience des troubles et de ses fluctuations, nécessaire a I’accompagnement au quotidien.

Par ailleurs, les évaluations, majoritairement employées jusque-la pour appréhender la
conscience des troubles et sa temporalité, tendent a ne considérer qu’un pan du phénomene,
celui des objets, ce sur « quoi » porte la conscience. En effet, que cela soit au travers d’un
référentiel implicite et/ou explicite, les études évaluent si la personne est plus ou moins
consciente de la maladie (i.e., awareness of disease, Baptista et al., 2019), des déficits (i.e.,
awareness of deficits, Ecklund-Johnson & Torres, 2005), des troubles mnésiques (i.e.,
awareness of memory deficit, Sevush, 1999), ou encore de la qualit¢ de vie (Dourado et al.,
2016). Néanmoins, le phénoméne de conscience des troubles semble étre plus qu’un simple
« quoi », mais plutdt une synergie associant ces « quoi » a des « comment », c’est-a-dire des
mécanismes et des modes d’expression (Mayelle et al., In press) (cf. chapitre 2 de la partie

empirique).
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Pour conclure, il y a deux grands enjeux. Le premier est de réduire davantage la
fenétre temporelle d’observation du phénoméne de conscience, pour revenir a une expérience
de vie quotidienne. Le second est d’appréhender le phénomene tel qu’il est vécu par les
personnes malades, au travers d’une approche phénoménologique, mais aussi dans sa
perspective la plus large incluant les objets, les mécanismes et les modes d’expression.

A partir de ces enjeux, nous effectuons deux hypothéses. La premicre est celle
d’obtenir divers « profils » de conscience composés d’objets, de mécanismes et de modes
d’expression. Si nous faisons I’hypothése que des profils pleinement « conscients » et « non-
conscients » seront observés, nous nous attendons a observer des profils plus nuancés ayant
des niveaux divers sur les mécanismes, les objets et les modes d’expression (e.g., un profil
avec un faible niveau sur les objets, moyen sur les mécanismes et modes d’expression, ou un
profil avec un bon niveau sur les mécanismes et modes d’expression et moyen sur les objets).

La seconde hypothese porte sur les fluctuations de la conscience des troubles. Sur la
base des patterns de fluctuations obtenus au sein des études longitudinales, nous faisons
I’hypothese que les profils de conscience des troubles obtenus présenteront différemment les

trois types de patterns, a savoir soit un déficit, une stabilité ou une amélioration.
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3.2.METHODE
3.2.1. Design

L’objectif de cette étude est de comprendre la conscience de soi et des troubles, au
travers de la fluctuation de profils construits sur la base d’objets et de processus du
phénoméne (i.e., les mécanismes et les modes d’expression) et du discours des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer. Cette étude observationnelle a été conduite dans sept
¢tablissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) de la région des
Hauts-de-France. Le consentement écrit pour chaque participant a été recueilli. Par ailleurs, le

comité éthique de I’Université de Lille a approuvé ce projet.

3.2.2. Participants

L’échantillon est le méme qu’employé pour I’étude 1 présentée dans le chapitre 1 de la
partie empirique. Pour rappel, les participants devaient présenter une maladie d’Alzheimer
telle que décrite par les criteres de la National Institute on Aging-Alzheimer's Association
clinical (McKhann et al., 2011). Ce diagnostic était établi par le neurologue ou le gériatre
intervenant dans ’établissement d’hébergement. Les participants ne devaient pas présenter de
troubles psychiatriques, d’antécédents et/ou de maladies cérébrovasculaires. Les participants
devaient étre des résidents de 1’établissement d’hébergement pour personnes agées
dépendantes, de la région des Hauts-de-France depuis au minimum trois mois. Ce critére
temporel permet d’éviter I’influence de 1’adaptation a un nouvel environnement, sur le niveau
de conscience de soi et des troubles. Les personnes devaient étre francophones ou capables

d’échanger pendant plusieurs minutes en frangais avec I’investigateur.
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L’échantillon est composé de 28 participants (moyenne (M) d’age : 85.21, écart-type
(SD) : 6.71). L’échantillon se compose de 23 femmes (agées de 70 a 96 ans, M : 86.04 ans;
SD : 5.83) et cinq hommes (agés de 66 a 90 ans, M : 85.25 ans, SD : 5.25). Le MMSE moyen
est a 13.68 (SD : 4.29). Chaque résident a participé a quatre entretiens individuels (un
entretien toutes les deux semaines). Chaque entretien est enregistré sur dictaphone, retranscrit

et rendu anonyme.

3.2.3. Mesure
3.2.3.1.Awareness of Self and Disease Assessment (ASDA)

L’échelle ASDA (Awareness of Self and Disease Assessment), comme développée
précédemment, est une évaluation de la conscience de soi et des troubles, centrée sur la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Cette échelle est issue des analyses du discours
des personnes malades sur leur vécu au quotidien avec la maladie (cf. le chapitre 1 de la partie

empirique).

3.2.4. Analyses de données
Les analyses statistiques ont ¢été¢ effectuées avec le logiciel R (version 3.5.2). Les
packages « FactoMineR » et « MissMDA » ont permis de décrire les données et d’effectuer
une imputation pour les valeurs manquantes.
Une premicre analyse en cluster a été effectuée pour déterminer les profils de
conscience de soi et des troubles, dans I’échantillon de 1’étude. Deux précédentes études

présentent les analyses en clusters comme étant appropriées, pour saisir I’entiéreté du
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phénoméne de conscience des troubles (Clare, Whitaker, et al., 2011; Lamar, Lasarev, &
Libon, 2002). Deux analyses ont ét¢ menées, une en classification ascendante hiérarchique
(CAH) et une autre en K-Means. La comparaison entre les clusters issus des deux méthodes a
¢été effectuée pour vérifier la consistance des résultats.

Dans une seconde partie, les analyses ont été effectuées a 1’aide du package
« markovchain ». Cette seconde partie d’analyses permet de chiffrer et modéliser les
probabilités de transition d’un profil a I’autre tout au long de I’étude (i.e., une période
temporelle d’un mois et demi). Cette modélisation a été effectuée sur les profils issus des

clusters obtenus en classification ascendante hiérarchique.

3.3.RESULTATS
3.3.1. Analyses de profils de conscience

Pour comprendre la conscience de soi et des troubles chez les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer constituant notre échantillon, nous avons choisi d’effectuer un
regroupement en clusters. Pour cela, nous avons opté pour deux perspectives d’analyses, une
premiére en classification ascendante hiérarchique (CAH) et la seconde en K-Means. Pour la
premiere analyse, le logiciel suit un algorithme pour déterminer le nombre de groupes de
clusters. Cet algorithme repose sur les similarités et les dissimilarités que les participants vont
présenter pour construire des groupes représentatifs de personnes se ressemblant, tout en étant
assez différents des autres groupes (Rousseau, 1991). La seconde analyse laisse la possibilité
a I’investigateur de choisir lui-méme ce nombre. Pour effectuer des comparaisons entre les

deux sorties d’analyses, nous avons opté pour le méme nombre de groupes que calculé par
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I’algorithme, a savoir 5. Les analyses ont porté sur ’ensemble des 112 entretiens effectués

aupres des 28 résidents.

3.3.1.1.Analyse de profils de conscience, méthode par classification

ascendante hiérarchique
Ainsi, a partir des 112 entretiens au total, nous avons obtenu cinq clusters de la
classification ascendante hiérarchique (tableau 14). Ces clusters sont respectivement

composés de 18 ;27 ; 28 ; 21 et 18 des entretiens.
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Tableau 14
Résumé des clusters issus de la classification ascendante hiérarchique

CAH
Profil1  Profil 2 Profil 3 Profil 4 Profil 5

Nombre d’entretiens 18 27 28 21 18
Moyenne 444 2.37 3.35 473 1.94
Meécanismes
SD Sl A9 S8 711 1.17
Moyenne 373 3.15 277 4.56 1.98
Objets
SD A7 A7 37 45 S8
Moyenne 3.01 243 1.98 392 1.59
Modes d’expression
SD .60 S2 36 65 63
Tl Nb (%)  4(357) 5(4.46) 8 (7.14) 6 (5.36) 5 (4.46)
T2 Nb (%) 70625  7(625) 6 (5.36) 4(3.57) 4(3.57)
T3 Nb (%) 3(2.68) 8(7.14) 5 (4.46) 6 (5.36) 6(5.36)
T4 Nb (%)  4(357) 7(625) 9 (8.04) 5 (4.46) 3 (2.68)
EHPAD 1 Nb (%) 3(268)  3(2.68) 2(1.79) 0 0
EHPAD 2 Nb (%) 2(179)  3(268) 1 (0.89) 4(3.57) 2(1.79)
EHPAD 3 Nb (%) 3(2.68) 5 (4.46) 0 4(3.57) 0
EHPAD 4 Nb (%) 3268 8(7.14) 2(1.79) 6 (5.36) 9 (8.04)
EHPAD 5 Nb (%)  4(357) 6(536) 7 (6.25) 3 (2.68) 4(3.57)
EHPAD 6 Nb (%) 2(1.77) 0 5 (4.46) 1(.89) 0
EHPAD 7 Nb (%) 1(.89) 2 (1.79) 11 (9.82) 3(2.68) 3 (2.68)
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Le profil 1 se caractérise par un haut niveau de présence des mécanismes (M = 4.44,
SD = .511), un niveau moyen de présence des modes d’expression (M = 3.014, SD = .603) et
un niveau de conscience moyen sur les divers objets balayés par ASDA (M = 3.728, SD =
469). Le profil 1 a tendance a se retrouver au temps 2 de I’étude (6.25%) et pour les résidents

de I’établissement 5.

Vignette clinique du profil 1 :
« [...] Et concernant votre mémoire ? Par rapport a avant, vous avez I’impression
d’avoir plus de difficultés ?
Non maintenant, je me rends compte que je sais que je mets quelque chose sur moi ou bien

ans une armoire mais puis apres ca je sais plus ou c¢’est que je 1’ai mis j retrouve pas.
d € armoire m 1s apre e sais pl ’est que je 1’al e le retrouve

D’accord

Donc ¢a c’est une faiblesse quand méme hein

D’accord, c’est siir. Ca vous handicape dans la vie de tous les jours ?

Oui, oui oui. Mais enfin bon. Faut que je rentre de.... je vais bien sortir un jour je suppose.
Et j’irai voir un spécialiste quand méme, pour voir si on peut améliorer quand méme quoi.
Pas s’enfoncer. Moi je suis contente de mon sort. Regardez ici, j’ai ma p’tite chambre, j’ai
mon p’tit chat, mes enfants me téléphonent ou alors moi je leur téléphone donc bon...moi je

vais bien.

Trés bien, tant mieux. Et concernant vos journées comment ¢a se passe ?

Oui, oui ,oui. J’arrive toujours a m’occuper hein. [...] »
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Le profil 2 se caractérise par un faible niveau de présence des mécanismes (M = 2.37,
SD =.489), un niveau moyen de présence des modes d’expression (M = 2.426, SD = .516) et
un niveau moyen de conscience sur les divers objets balayés par ASDA (M = 3.148, SD =
465). Le profil 2 a tendance a se retrouver au temps 3 de 1’é¢tude (7.143%) et pour les
résidents de ’EHPAD 4. Il est a noter que ce deuxiéme profil n’est jamais attribué a un

participant de ’EHPAD 6.

Vignette clinique du profil 2 :
«[...] Comment elle se passe la mémoire ?

Oh, oh la mémoire, elle va encore, mais j’en ai perdu hein

Vous en avez perdu ?

Oui, plus ou moins oui

D’accord et quand est-ce que vous en avez perdu ?

Je ne saurais pu méme le dire vous voyez
Y a eu un événement qui a fait que vous avez du jour au lendemain oublié ou c’est
arrivé comme ¢a sans raison ?

Comme ¢a sans raison, oui, oui

D’accord

Et puis j’en ai pas fait des pates rien, rien

Et est-ce que vous avez I’'impression que c’est de pire en pire ?

Bah pas tellement ... [...] »
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Le profil 3 se caractérise par un niveau moyen de présence des mécanismes (M = 3.35,
SD = 5.83), un niveau faible de présence des modes d’expression (M = 1.982, SD = 3.56) et
un faible niveau de conscience sur les divers objets balayés par ASDA (M =2.77, SD = .367).
Le profil 3 a tendance a étre attribué lors du dernier entretien (T4) et se retrouve davantage

chez les résidents de ’EHPAD 7 (9.821%)).

Vignette clinique du profil 3 :
«[...] Vous vous sentez comme avant ?
Comme avant... bon y a bien des choses que j’vois que je... j’les vois puis j’dis ah ¢a j’sais

pas si j’saurais encore le faire (rire)

Il'y a des activités que vous ne savez plus faire ?

Ben...j’y arrive... mais... des fois pff... faut s’y mettre quoi euh qui...

C’est plus dur

C’est plus dur... oui oui... oui... oui

Et au niveau de la concentration, de ’attention, quand vous faites une activité ?

Bah de ce coté-1a ca va, j’ai pas... bon y arrive euh des fois que j’me trompe ou mais c¢’est

vraiment euh... minime quoi euh c’est pas... c¢’est pas... grave [...] »
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Le profil 4 se caractérise par un haut niveau de présence des mécanismes (M = 4.733,
SD = 7.11) et des modes d’expression (M = 3.923, SD = .65) associ¢ a un haut niveau de
conscience sur les objets d’ASDA. Ce profil représente une conscience de soi et des troubles
préservée. Il est majoritairement présent aux premier et troisiéme entretiens. Comme pour le

profil 2, ce profil 4 est davantage représenté dans I’EHPAD 4.

Vignette clinique du profil 4 :
«[...] Et votre moral, comment ¢a va ?
Moi le moral en ce moment, ¢a va. Bon c'est....c'est des...il y a des petits pics mais non, 1a,

la ¢a va.

Ca fluctue de temps en temps c'est ¢ca ?

Oui, oui.

Et est-ce que vous voyez du changement dans votre moral comparé a avant ?

Bah je ne sais pas. En plus j'ai une mémoire a trou.

Expliquez-moi. Qu'est-ce que ¢a veut dire ?

(rires) J'aime bien quand je dis ¢a parce que quand je dis j'ai une mémoire a trou ...J'ai la
maladie d'Alzheimer. Donc euh ¢a, c...ca me fou en rogne, pas possible parce que je sais que
des choses que j'ou...que je sais et que je n'arrive pas a retrouver ou a...ou a expliquer. Ah

¢a c'est une euh...un handicap en plus, je cumule. [...] »
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Le profil 5 se caractérise par un faible niveau de présence des mécanismes (M = 1.944,
SD = 1.17), des modes d’expression (M = 1.59, SD = .625) et un faible niveau de conscience
sur les divers objets d’ASDA. Le profil 5 représente un niveau de conscience déficitaire, et
cela en fait I’opposé du profil 4. Ce profil 5 est retrouvé davantage au troisiéme temps de

I’étude et pour ’EHPAD 4.

Vignette clinique du profil 5 :
«[...] Et l]a mémoire ?

La mémoire, bah des fois j’ai des soucis quand méme

Des soucis, c¢’est quoi des soucis de mémoire ?

Hé !

Vous oubliez ?
Non ! Non j’oublie pas ! Je voudrais savoir que ¢a marche bien mais de temps a autre,
maman ou papa, y crient alors je fais au mieux pour les parents, ma maman et mon papa,

rien d’autre, y sont agés aussi

Est-ce que vous connaissez les maladies de la mémoire ?

Bah moi du coup je suis triste

C’est une maladie de la mémoire étre triste ?

Bah je sais pas vous dire si c’est ¢a, des fois je suis triste. [...] »
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3.3.1.2.Analyses de profils de conscience, méthode par K-Means
Pour vérifier la consistance de ces cinq profils obtenus sur nos données, nous avons
ensuite effectué une analyse de clusters en K-MEANS en prédéterminant le nombre de
clusters (i.e., 5). Ces clusters sont respectivement composés de 22; 15 ; 49; 9 et 17 des

entretiens (tableau 15).

Tableau 15
Résumé des clusters issus de 1’analyse en K-Means

K-MEANS
Profil A Profil B Profil C Profil D Profil E

Nombre d’entretiens 22 15 49 9 17
Moyenne 4.86 343 291 4.69 1.7
Meécanismes
SD 60 74 79 74 61
Moyenne 393 4 2.84 4.89 1.87
Objets
SD A7 44 37 37 38
Moyenne 3.35 2.99 2.11 44 146
Modes of expression
SD 59 A4 A2 S8 33
T1 Nb (%) 5 (4.46) 5 (4.46) 10 (8.93) 3(2.68) 5(4406)
T2 Nb (%)  7(625) 3 (2.68) 11 (9.82) 3(2.68) 4(3.57)
T3 Nb (%) 6(5.36) 4(3.57) 12 (10.71) 1 (0.89) 5 (4.46)
T4 Nb (%) 4357 3 (2.68) 16 (14.29) 2(1.79) 3(2.68)
EHPAD 1 Nb (%) 2(1.79) 1 (0.89) 5 (4.46) 0 0
EHPAD 2 Nb (%) 2(1.79) 2(1.79) 3(2.68) 3 (2.68) 2(1.79)
EHPAD 3 Nb (%) 4 (3.57) 4 (3.57) 3(2.68) 1(.89) 0
EHPAD 4 Nb (%) 3(2.68) 4(3.57) 10 (8.93) 3(2.68) 8(7.14)
EHPAD 5 Nb (%) 7 (6.25) 3(2.68) 10 (8.93) 0 4 (3.57)
EHPAD 6 Nb (%) 2(1.79) 0 5 (4.46) 1(.89) 0
EHPAD 7 Nb (%) 2(1.79) 1(.89) 13 (11.61) 1(.89) 3(2.68)
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Le profil A se caractérise par un haut niveau de présence des mécanismes (M = 4.855,
SD = .602), un niveau moyen de présence des modes d’expression (M = 3.352, SD = .587) et
un niveau moyen de conscience sur les divers objets balayés par ASDA (M = 3.929, SD =
.469). Le profil A a tendance a se retrouver au temps 2 de 1’étude (6.25%) et pour les résidents
de ’EHPAD 5. Le profil B se caractérise par un niveau moyen de présence des mécanismes
(M = 3.427, SD = .736), des modes d’expression (M = 2.992, SD = .437) et un niveau de
conscience moyen sur les divers objets balayés par ASDA (M = 3.97, SD = .439). Le profil B
a tendance a se retrouver au temps 1 de 1’étude (4.464 %) et pour les résidents de
I’établissement 3 et 4. Le profil 3 se caractérise par un niveau moyen de présence des
mécanismes (M = 2.914, SD = .788), un niveau faible de présence des modes d’expression (M
=2.105, SD = .424) et un niveau moyen de conscience sur les divers objets balayés par ASDA
(M =2.844, SD = .368). Le profil C a tendance a étre attribué lors du dernier entretien (T4) et
se retrouve davantage chez les résidents de ’EHPAD 7 (11.607%). Le profil D se caractérise
par un haut niveau de présence des mécanismes (M = 4.689, SD = .742) et des modes
d’expression (M = 4.403, SD = .575) associé¢ a un haut niveau de conscience sur les objets
ASDA (M = 4.4889, SD = .369). Ce profil représente une conscience de soi et des troubles
préservée. Le profil E se caractérise par un faible niveau de présence des mécanismes (M =
1.706, SD = .605), des modes d’expression (M = 1.463, SD = .327) et un faible niveau de
conscience sur les divers objets d’ASDA (M = 1.869, SD = .381). Le profil E représente un

niveau de conscience de soi et des troubles déficitaire, et cela en fait I’opposé du profil D.

Les profils obtenus en K-Means semblent cohérents en contenu avec ceux obtenus en
classification ascendante hiérarchique (CAH), la suite de la présentation met en parallele les

deux méthodes de clustering pour en saisir leur correspondance.
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3.3.1.3.K-Means et CAH : des profils de conscience consistants
Le tableau 16 met en parallele les cing profils K-Means et les cinq profils CAH et

indique le nombre d’entretiens partagés par profils entre les deux méthodes.

Tableau 16
Entretiens partagés entre les profils obtenus par K-Means et CAH
K-MEANS
Profil A Profil B Profil C Profil D Profil E
Profil 1 13 5 1 0 0
Profil 2 0 7 20 0 0
CAH Profil 3 0 0 28 0 0
Profil 4 9 3 0 9 0
Profil 5 0 0 0 0 17

Le tableau montre un certain nombre d’entretiens partagés (N = 74, soit 66%) entre les
profils obtenus en K-Means et les profils obtenus en CAH. Pour vérifier cette consistance,
nous avons mis en parallele les descriptions des profils et avons vérifié¢ la concordance
soulignée par un certain nombre d’entretiens partagés. Les contenus des profils partagent
relativement les mémes critéres (i.e., moyennes sur les mécanismes, les objets et les modes
d’expression). Ainsi, sur la base de ces deux derniers critéres, les profils, d’une méthode a une

autre, semblent relativement consistants.

Par conséquent, 1’étude met en évidence deux profils « extrémes », avec un faible et
un haut niveau de conscience de soi et des troubles, mais aussi trois profils plus contrastés

avec des différences de niveaux observés entre les mécanismes, les objets et les modes
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d’expression de la conscience évalués par ASDA. Pour aller plus loin dans la compréhension
du phénomeéne, une analyse en chaine de Markov est effectuée sur les clusters issus de la
CAH, pour tenter de mod¢liser la fluctuation de ceux-ci. Le choix de conserver cette méthode
de clustering repose sur le fait que le nombre de profils est déterminé uniquement par un

algorithme et ainsi n’est pas influencé par les hypotheses de départ.

3.3.2. Fluctuations des profils de conscience modélisées par une chaine de
Markov
La chalne de Markov obtenue, pour modéliser la fluctuation hebdomadaire de la

conscience de soi et des troubles, est représentée par la figure 9.

Figure 9
Modélisation des fluctuations de profils de conscience en chaine de Markov

Notes. P : Profil ; Méca. : Mécanismes ; Exp. : Modes d’expression.
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La modélisation met en évidence qu’au cours de deux semaines, le profil de
conscience de soi et des troubles s’avere plutot stable (Probabilité (P) de .20 a .84). Cela
s’avere fortement stable pour les personnes utilisant beaucoup les mécanismes, moyennement
les modes d’expression et ayant un niveau de conscience de soi et des troubles moyen. Cette
stabilité¢ est plus faible pour les personnes ayant un haut niveau de conscience de soi et des

troubles (profil 4) et aussi une forte utilisation des mécanismes et modes d’expression (profil

5).
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Vignette clinique illustrant la stabilité au travers du profil 1 :
T1 :[...] « Pourquoi, vous pensez souffrir d’une maladie ?
Ah bah j’ai euh... la maladie de euh... haaaa ... qu’on perd la mémoire 1a comment c’est ?

Ah.... J’ai, j’ai ... J’y ai pensé tout a I’heure et maintenant ¢a me revient plus.

La maladie d’Alzheimer peut-étre ?

Alzheimer !

D’accord.

Alzheimer, ¢’est ca.

Qu’est-ce qui vous en parlé ?
Ah bah le docteur hein.

Le docteur ? D’accord. Il y a longtemps qu’il vous a ...

Ah oui ¢a fait déja un moment hein ! Oui oui oui oui. Bah ¢a me pff... Bien-siir je fais
attention hein quand je dois traverser la route nationale 1a et ben je fais attention parce que
j’ai pas envie de mourir écrasée hein. J’ai déja ce truc 1a (rires). Non mais, je suis toujours

optimiste. [...]»

T2 (J+15) : «[...] Est-ce que vous pouvez me rappeler pourquoi vous étes ici ?

Bah pour la maladie d’Alzheimer.

Vous vous rappelez quand on vous a diagnostiqué cette maladie ?
Oui.

[...]

Qui vous a diagnostiqué ?

Le docteur.

D’accord.

Il m’a fait faire des examens tout ¢a puis il m’a dit bon bah...c’est un début d’Alzheimer.
Ca a été difficile pour vous ?

Non. J’ai dit bon bah vous savez docteur, de toute fagon il faut bien partir par quelque part.

Avec...On n’peux pas partir bien (rires). On y arrive... [...] »
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Par ailleurs, il est possible d’observer des passages inter-clusters plus ou moins
réguliers. Par exemple, le profil 3 (utilisation moyenne de mécanismes, faible des modes
d’expression et faible niveau de conscience de soi et des troubles) est associé¢ a chacun des
autres profils (P de .06 a .20). Ce profil semble donc, étre davantage un profil temporaire par
lequel I’individu passe au cours du mois et demi. Les profils ont tendance & co-communiquer,
c’est-a-dire que les individus passent de I’un a I’autre et inversement. Soit de facon égale,
comme par exemple entre le profil 4 et le profil 3 (P de .12) ou de facon plus disparate,
comme par exemple entre le profil 4 et le profil 1 (P de .07 et .24). Pour ce dernier exemple,
la personne a plus de probabilité¢ de passer du profil 4 au 1 que I’inverse. La probabilité la
plus haute de passage d’un profil a 1’autre se situe entre le profil 5 vers le profil 2 (P de .60).
C’est-a-dire qu’en dehors d’une stabilité de leur profil, les participants de 1’étude ont une forte
probabilité d’évoluer d’un niveau faible de conscience des troubles (avec une faible utilisation
des mécanismes et modes d’expression), vers un niveau faible-moyen de conscience des

troubles (avec une utilisation moyenne des modes d’expression et faible des mécanismes).
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Vignette clinique marquant la transition entre le profil 5 et le profil 2 :
T3 : «[...] Et physiquement est-ce que ¢ca va ?

Qu’est-ce que vous appelez physiquement ?

Vos jambes, les bras, les doigts

Bah oui, je ne me plains pas vous savez je suis ici je ne me plains pas

Je vois que vous bougez beaucoup avec le fauteuil, vous voulez le faire vous méme
Ah bah oui

[...]

Je suis venue pour discuter, si vous avez des problémes de mémoire

Ah de mémoire oui oul

Beaucoup ?

Non m’enfin j’en ai vous savez on me dit quelque chose et puis je ne sais plus aprés ouais

coe [ ]

T4 (J+15) : « Et moralement comment ¢a va ?

Entre les deux vous savez

Pourquoi entre les deux ?

Je sais pas je suis pas trop, peut étre que je suis pas gai tout ¢a (...)

Oui mais qu’est-ce qui vous tracasse, je vois que quelque chose vous tracasse

Bah ... me tracasse oh ... je sais pas, je ne saurais pu vous dire

Quelque chose ne va pas mais vous n’arrivez pas a mettre les mots dessus

Ah bah peut étre oui oui¢ca ...

Physiquement, vous avez peut-étre mal quelque part

Non Mme ¢a va je n’ai pas mal ¢a va

Non c’est dans la téte ?

(Acquiesce)

C’est la mémoire ?

Peut-étre, ou bien la mémoire aussi vous savez Mme oui [...] »
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Enfin, certains profils ne partagent pas d’association, comme entre le profil 5 et le
profil 1. C’est-a-dire qu’une personne avec un niveau faible de conscience des troubles (avec
une faible utilisation des mécanismes et modes d’expression) n’évolue pas vers un niveau
moyen de conscience des troubles (avec un niveau moyen d’utilisation des modes

d’expression et haut d’utilisation des mécanismes), et inversement.

3.3.3. Focus sur les fluctuations individuelles

A ce stade, les résultats ont mis en évidence a la fois des profils de conscience de soi et
des troubles, mais aussi leurs divers patterns de fluctuation sur deux semaines. Pour rappel,
les trois patterns, précédemment mis en €vidence, sont retrouvés, a savoir la stabilité du profil,
une amélioration de la conscience de soi et des troubles et enfin un déficit. Disposant d’un
¢chantillon de 28 résidents, il est, aussi, possible d’observer les fluctuations individuelles pour
chacun de ces résidents.

Le constat majeur est celui de la variabilité inter-individuelle des trajectoires (tableau
17). En effet, 24 résidents présentent des trajectoires singuliéres, combinant stabilité plus ou
moins longue et fluctuation(s) dans le sens d’une amélioration et/ou d’un déficit. Toutefois,
deux paires de résidents semblent partager des trajectoires communes. La premicre trajectoire
commune est celle de la stabilité¢ continue au cours des passations du profil 2 (i.e., un faible
niveau de présence des mécanismes, un niveau moyen de présence des modes d’expression et
un niveau moyen de conscience sur les objets). La seconde trajectoire commune est celle de la
stabilité continue au cours des passations du profil 3 (i.e., un niveau moyen de présence des

mécanismes, un niveau faible de présence des modes d’expression et un faible niveau de
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conscience sur les objets). Ces trajectoires communes de stabilité ne renvoient pas a des
résidents vivant au sein des mémes €tablissements. Ainsi, les établissements (i.e., le type de
prise en charge, les ateliers suivis etc...) ne semblent pas €tre un facteur influencant la
stabilité ou la fluctuation de la conscience de soi et des troubles.

De fagon globale, la stabilité compléte sur un mois et demi est retrouvée chez six
participants (environ 21% de 1’échantillon). Cette observation vient pondérer les probabilités,
parfois fortes, obtenues (i.e., P de stabilit¢ a .84 pour le profil 1). En outre, huit participants
restent stables durant trois temps de passation (environ 29% de 1’échantillon). Ainsi, en
gardant en téte que la compléte stabilité ne représente qu’un quart de I’échantillon, la relative
stabilité (i.e., sur au moins un mois) concerne pres de la moitié de 1’échantillon. En revanche,

un seul participant passe par quatre profils différents au cours des quatre passations.
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Tableau 17
Fluctuations individuelles pour chacun des participants aux quatre temps de la passation

Temps de passation

T1 T2 T3 T4

E1-P1 1 1 2
E2-P2 1 1 4
4
3

W W

E3-P2 1 1
E4-P7 1 1

E5-P6 1 1
E6-P2
E3-P3
E5-P5
E1-P2
E4-P3
E4-P2
E4-P6
E5-P1
E2-P3
E4-P1
E4-P5
E4-P4
E2-P4
E5-P2
E3-P1
E7-P2
E5-P3
E6-P1
E7-P4
E5-P4
E7-P3
E7-P1
E7-P5
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3.4.DISCUSSION
3.4.1. Rappel des objectifs et des résultats obtenus

La littérature actuelle sur la conscience des troubles dans la maladie d’ Alzheimer, nous
fournit de nombreuses informations notamment liées a son caractere hétérogene (Avondino &
Antoine, 2016; Bertrand et al., 2019; Gainotti, 2017). Si, ces informations permettent de
préciser I’impact sur les objets de la conscience au cours d’une maladie d’Alzheimer, elles ne
permettent pas d’en saisir ’hétérogénéité portant sur les processus, tels que les mécanismes et
les modes d’expression (Billiet et al., 2009; Mayelle et al., 2019; Mayelle et al., In press). La
premicre partie de ce travail porte sur I’observation de différents profils de conscience des
troubles caractérisés par des objets, des mécanismes et des modes d’expression issus d’une
approche phénoménologique.

La temporalité de la conscience des troubles est également un enjeu de recherche
majeur. Les perspectives transversales et longitudinales explorées jusque-la, ont permis de
mettre en évidence que le phénomene se caractérise par une évolution déficitaire au cours de
la maladie, marquée par des fluctuations au cours d’une ou deux années. Ces fluctuations
renvoient a des mouvements entre déficit, stabilité et/ou amélioration de la conscience. Si ces
informations permettent de modéliser le phénomene de conscience chez les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, il n’y a pour le moment pas de données disponibles quant
a la fluctuation quotidienne relatée par les proches. La seconde partie de ce travail porte sur
I’observation de ces fluctuations hebdomadaires de la conscience des troubles.

Ainsi, la présente étude a été menée avec deux objectifs majeurs. Le premier est de
mettre en évidence des profils de conscience des troubles chez les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer. Pour répondre a cet enjeu, nous avons choisi une approche centrée sur

la personne, pour rendre compte a la fois des objets, des mécanismes et des modes
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d’expression, mais aussi de 1’expérience personnelle telle qu’elle est vécue par les personnes.
Le second enjeu est de fournir une modélisation possible de la fluctuation de ces profils sur
une perspective hebdomadaire, et ainsi une fois de plus, au plus prés de ’expérience de vie

quotidienne.

3.4.1.1.Les résultats de profils de conscience

Nous avons fait une premiére hypothése selon laquelle, les profils de conscience
(caractérisés par des objets, des mécanismes et des modes d’expression) iraient de certains
extrémes (i.e., conscients vs non-conscients) a des profils plus contrastés (e.g., un profil avec
un faible niveau sur les objets, moyen sur les mécanismes et modes d’expression, ou un profil
avec un bon niveau sur les mécanismes et modes d’expression et moyen sur les objets). Nous
avons observé cing profils différents, dont deux renvoyant & des niveaux complets de
conscience et de déficit de conscience. Les trois autres profils se différencient principalement
sur la différence d’utilisation (i.e., fréquence et niveau d’adaptation) des mécanismes et des
modes d’expression de conscience de soi et des troubles. A partir de ces résultats, nous
pouvons affirmer que la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer est hétérogene
(Sacco et al., 2012), avec la mise en lumicre de niveaux distincts a la fois sur les objets (le
« quoi »), et les processus (le « comment ») qui la caractérisent (Mayelle et al., In press).
Cette hétérogénéité, a tous les niveaux de la conscience de soi et des troubles, oblige a se
détacher d’une perspective dichotomique d’un symptome plus ou moins présent (Cotrell,
1997) et confirme la nécessité de se recentrer sur la personne et son vécu (Emery Trindade et

al., 2018; Johannessen et al., 2018; Mayelle et al., 2019).
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3.4.1.2.Les résultats de fluctuations des profils de conscience

Dans une seconde partie, nous avons fait I’hypothése, sur base des précédentes études
réalisées sur des €chelles temporelles plus larges, que les profils de conscience peuvent ne pas
évoluer (i.e., rester stables), devenir déficitaires et/ou s’améliorer. Nos résultats sont cohérents
avec ceux des précédentes études et attestent de la non-linéarité du phénomene (Lacerda et al.,
2018). L’étude s’inscrivait dans une temporalité originale d’un mois et demi, avec une
¢valuation une fois toutes les deux semaines, se rapprochant ainsi de la perspective du vécu de
la personne malade. Si nous avons mis en évidence que chaque participant présentait une
perspective temporelle unique de fluctuation(s) de conscience des troubles, I’analyse des
transitions entre profils met en évidence certaines tendances. En effet, nous avons pu observer
que les différents profils de conscience tendent a rester stables sur la période donnée. Mais
aussi, que les profils pouvaient s’améliorer ou diminuer sur certaines composantes de la
conscience (i.e., les objets, les mécanismes et/ou les modes d’expression). Par ailleurs, si un
haut niveau général de conscience peut devenir trés faible sur la courte période donnée,
I’inverse ne s’avére pas vrai. Ainsi, une chute brutale de conscience est possible, mais une
nette amélioration a tous niveaux n’est pas observée.

De méme, nous constatons que la plus forte probabilité de changement se situe dans
une légere amélioration des niveaux de conscience sur les objets et les modes d’expression.
Pour ce mouvement particulier, nous effectuons deux lectures. Premiérement, aprés un retour
sur les entretiens, nous supposons que ce mouvement est particulierement li¢ a des
événements et/ou changements dans 1’environnement et le quotidien (e.g., un changement de
chambre). La personne présente un certain profil de conscience de soi et des troubles qui est
influencé par un changement environnemental. Une fois celui-ci intégré, la personne revient

au niveau initial, ce qui est schématisé¢ au travers d’un déficit suivi d’une amélioration. Cette
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lecture fait particuliérement écho aux mouvements d’intégration et de rejet de la maladie
comme caractéristique de soi (Frazer et al., 2012; Pearce et al., 2002). Secondement, toujours
par rapport a ce mouvement d’amélioration dans 1’échantillon, la lecture des entretiens
concernés tend a mettre en exergue également, I’influence de I’attitude de 1’investigateur sur
le niveau de conscience de soi et des troubles. En effet, face a un discours désorganisé parfois
proche du délire, la reformulation, la mise en mot ou la stimulation de productions verbales
semblent soutenir le discours de la personne, I’amener a produire davantage, de facon plus
adaptée, cohérente et ainsi remettre du sens (Ducato et al., 2013). Pour vérifier au mieux cet
effet de I’interaction sur le niveau de conscience des troubles et sa fluctuation, nous pourrions
envisager pour la suite d’inscrire la passation d’ASDA au sein d’un protocole interventionnel,
employant par exemple la Dignity Therapy (Martinez et al., 2017) ou la Validation Therapy
(Neal & Barton Wright, 2003). Ces deux derni¢res approches s’attachent a soutenir la
production verbale de la personne malade de fagon empathique afin de 1’encourager a la
production verbale et la mise en sens des événements. Une évaluation ASDA de la conscience
en pré et post intervention pourrait quantifier ’effet de 1’attitude d’autrui sur le niveau de

conscience de soi et des troubles du malade.

3.4.2. Les perspectives et les limites
Les premicres données obtenues permettent la modélisation de la fluctuation de la
conscience des troubles déja constatée et €évoquée par les proches des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer (Clare & Woods, 2005; Rozotte, 2001; Walmsley & McCormack, 2017).
La présentation de ces profils et de leur possible fluctuation aux professionnels de santé (e.g.,

les aides-soignantes, les infirmiéres, les paramédicaux) permettrait de mettre en mots leur
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vécu quotidien dans le soin et le suivi, mais aussi de les accompagner dans la compréhension
de la réalité du patient. Par exemple, la mise en pratique de la méthodologie employée dans la
présente étude au cas par cas dans les établissements d’hébergement, permettrait aux
soignants de comprendre puis de s’ajuster aux réactions des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer lors de leur prise en soins. En effet, le soignant évolue dans une réalité différente
de la personne malade (Hertogh et al., 2004) et peut se retrouver démuni face a un refus de
soin ou une observance de traitement fractionnée dont il ne comprend pas tous les processus

sous-jacents (Fischer et al., 2019).

Toutefois, il semble nécessaire de procéder a une augmentation de 1’échantillon, pour
renforcer la validation des profils de conscience obtenus. Cette augmentation de 1’échantillon
permettrait aussi d’obtenir davantage de clusters et donc plus de nuances dans les profils de
conscience constatés. Par ailleurs, ’augmentation de 1’échantillon permettrait de confirmer et
d’aller vers une généralisation des trajectoires possibles observées. L’augmentation des
participants permettrait aussi de revenir & une répartition de genre équitable, offrant la
possibilité de vérifier I’impact de celui-ci sur les niveaux de conscience (Liu et al., 2017) et la
répartition des profils. En effet, les limites de 1’étude sont principalement liées a la
caractérisation de 1I’échantillon et I’impact de ces parametres sur les profils de conscience et
leur possible fluctuation. Par exemple, nous n’avons pas repris les informations quant a la
sévérité¢ de la maladie, les symptomes neuropsychiatriques (évalués par le NPI, Yoon et al.,
2017), la personnalité (Rankin et al., 2005), le recueil précis et systématique d’événements
quotidiens vécus et potentiellement impactant, mais aussi le type de prise en charge
(Ryvicker, 2009; Volpi et al., 2011). Par rapport a ce parametre de la prise en charge, nous

avons vérifié le pourcentage de présence des profils dans les différents établissements
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d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD). Les profils tendent a se
retrouver aléatoirement dans chacun des EHPAD, le type d’intervention ne semble, donc, pas

ici influencer le niveau de conscience de soi et des troubles.

La présente étude s’attache a comprendre la conscience de soi et des troubles chez les
personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, en adoptant une perspective en profil plutot
qu’en score simple. Ces profils ont été étudiés au travers de leurs fluctuations inscrites dans
une perspective temporelle restreinte. De multiples profils et trajectoires ont été obtenus
illustrant toute la variabilité inter et intra-individuelle de la conscience des troubles. Bien que
de prochaines études doivent venir compléter ces observations, ces premiers résultats
réaffirment la nécessité de retourner a I’expérience subjective vécue par la personne dans une

temporalité proche de la vie quotidienne.
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DISCUSSION

1. Résumé des principaux résultats

1.1.Un retour a I’expérience subjective de la maladie

La premiere étude, composant la partie expérimentale de cette thése, avait pour
objectif de vérifier la faisabilité d’une mesure de conscience de soi et des troubles centrée sur
le vécu des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. En effet, depuis quelques années
nous faisons face a la multiplication des approches, pour évaluer la conscience des troubles
dans la maladie d’Alzheimer ne reflétant pas le vécu et la pratique en institution (Alexander et
al., 2019). Ainsi, il nous a semblé nécessaire de proposer une nouvelle approche revenant au
vécu des personnes malades en institution. L’approche ASDA (Awareness of Self and Disease
Assessment), composée d’un entretien semi-directif, semble répondre a un enjeu pratique et
méthodologique. Au niveau pratique, 1’approche part du vécu des personnes en institution et
de la représentation qu’elles en ont. Au niveau méthodologique, la grille de cotation présente
des propriétés psychométriques reflétant la faisabilit¢ de se baser sur le discours de la
personne.

L’originalit¢ de notre approche réside également, dans le stade de la maladie
principalement étudié. En effet, si la majorité des études tend a se concentrer sur les stades
précoces, nous avons inclus des personnes plutdt en stades modéré et sévere. Ainsi, nous
avons montré, au-dela de la faisabilit¢ de considérer le discours pour évaluer la conscience,
que les personnes en stade sévere €taient encore en capacité de parler d’elles-mémes de fagon
claire et plus ou moins précise (O’Shaughnessy et al., 2020).

Notre échelle renvoie a trois domaines de la conscience : les objets, les mécanismes et

les modes d’expression. Nous pouvons ainsi, au travers du discours saisir le niveau de
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conscience, comment elle s’élabore et comment la personne I’exprime. Cet ensemble de
données, issu de 1’expérience vécue par les personnes, permet de construire des « profils » de
conscience et de sortir d’une vision binaire conscient/non conscient. Par ailleurs, cette
approche phénoménologique est a considérer dans une temporalité et une évolution influencée
par de nombreuses caractéristiques et événements colorant le quotidien des personnes. Pour
conclure, si Aristote défendait déja que le tout référait a plus que I’unique somme des parties
qui le compose, nous pouvons faire le méme parallele pour la conscience. Ainsi, la conscience
dans la maladie d’Alzheimer refléte plus que ’'unique somme de la conscience des déficits, la
conscience de la mémoire, la conscience de la santé et la conscience des changements
quotidiens qui la compose. En outre, la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer est

davantage que I’unique somme de ces consciences.

1.2. Les objets et les processus d’un enchevétrement de la conscience des troubles et
de la conscience de soi

La deuxiéme étude de la partie empirique de cette theése avait pour objectif de
comprendre I’hétérogénéité du phénomeéne de la conscience des troubles et des évaluations
associées en combinant deux perspectives. En effet, nous avions fait le constat de deux
approches de la conscience des troubles dans la maladie d’Alzheimer jusque-la jamais
combinées. La premicre renvoie a 'utilisation d’un systeéme de référence explicite (i.e., le
paradigme de prédiction-performance) se concentrant sur les objets de la conscience. La
seconde renvoie a 1’utilisation d’une approche centrée sur la personne (i.e., un entretien semi-
directif) évaluant les objets, mais aussi les mécanismes et les modes d’expression de la

conscience. Le double objectif était donc d’observer les similarités et différences entre ces
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deux approches et de les observer dans trois domaines (i.e., les objets, les mécanismes et les
modes d’expression).

Nos résultats fournissent de premicres données qualitatives et quantitatives quant a
I’étendue du phénoméne de conscience. En effet, selon nos résultats, la conscience renvoie a
la synergie d’objets, de mécanismes et de modes d’expression, variant d’un individu a un
autre, mais aussi potentiellement variable pour un méme individu dans le temps. Si dans la
premicre perspective plus « classique » de la conscience, les mécanismes et les modes
d’expression ne sont pas explicitement évalués, nos résultats mettent en évidence leur
implication sous-jacente. Il ne s’agit pas alors, de remettre en cause les échelles développées
et validées pour évaluer la conscience des troubles. Il s’agit plutot de redevenir attentif a ce
qui est précisément évalué au cours des passations, c’est-a-dire non plus seulement le fait
d’étre conscient ou non de quelque chose, mais aussi comment la personne en est consciente
et comment elle I’exprime.

Par ailleurs, la conscience des troubles semble enchevétrée a une entité plus grande,
celle de I’identité de I’individu. En effet, si la synergie entre les objets, les mécanismes et les
modes d’expression est observée, elle 1’est aussi au travers d’items relevant des changements
identitaires. Ces résultats font écho a d’autres défendant également la pluralité des processus
existant par rapport au self (Griffin et al., 2016; Mograbi et al., 2009). Toutefois, il est
nécessaire d’interpréter ces résultats avec précaution. Si I’identité (le self) et la maladie (et les
déficits cognitifs) semblent intimement liées dans la conscience, le self ne peut pas tre réduit
a un versant cognitif, comme la perte cognitive ne renvoie pas systématiquement a une perte
identitaire (Beard, 2004; Caddell & Clare, 2013; Strikwerda-Brown et al., 2019).

Pour conclure, nous avons fourni de premiéres données quant a la synergie et

I’étendue de la conscience dans la maladie d’Alzheimer. Si la variabilité inter-individuelle du
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phénomene tend déja a se dessiner dans cette étude, la variabilité intra-individuelle est encore
difficile a modéliser. Une perspective pour comprendre davantage cet enchevétrement dans sa

variabilité intra-individuelle du phénomene a été d’effectuer une étude longitudinale.

1.3.Une variabilité inter et intra-individuelle

A ce stade, le premier constat possible est que la conscience présente une véritable
variabilité inter-individuelle, y compris dans les stades les plus avancés, ne se traduisant pas
par un complet déficit du phénomeéne (O’Shaughnessy et al., 2020). En effet, nous avons vu
en introduction que la conscience de soi et des troubles est un phénoméne multidimensionnel,
mais qui présente ¢galement une temporalité particuliere. L’enjeu suivant est donc de rendre
compte de cette temporalité.

Le coeur de cette these est de saisir la variabilité inter et intra-individuelle de la
conscience des troubles et de soi dans la maladie d’Alzheimer, par un retour au vécu et au
récit des personnes. Cette approche pour rendre compte de la conscience est, d’ailleurs,
présentée comme la plus adéquate (Baudry & Juchs, 2007). Le choix d’inclure des résidents
d’EHPAD en stade plutot avancé aurait pu représenter une limite a notre approche. Toutefois,
chez les personnes ayant encore des capacités de verbalisation, avoir un temps d’échange avec
elles sur leur vie quotidienne, permet une construction du discours et ainsi de rendre aussi
compte de I’expérience des personnes au cours des stades les plus avancés (Mayhew et al.,
2001). Ces eéchanges permettent d’établir des profils de conscience de soi et des troubles, puis

en les répétant, d’observer la fluctuation de ceux-ci.
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1.3.1. Les profils de conscience de soi et des troubles

Le premier objectif de la derni¢re étude était de rendre compte de la variabilité inter-
individuelle de la conscience au travers de différents profils composés d’objets et de
processus (i.e., des mécanismes et des modes d’expression).

A partir des entretiens effectués chez les résidents d’EHPAD, nous avons obtenu cing
profils de conscience distincts. Deux se caractérisent par la dichotomie « conscient / non
conscient ». C’est-a-dire qu’un profil renvoie a un bon niveau de conscience tant sur les objets
que sur les processus, alors que le second renvoie a un déficit de conscience a la fois sur les
objets et sur les processus. Les trois autres profils sont davantage nuancés et se caractérisent
par une hétérogénéité des déficits soit sur les objets, soit sur les mécanismes et sur les modes
d’expression. L’obtention de cinq profils de conscience pour 112 entretiens vient illustrer la
variabilité inter-individuelle déja discutée dans les précédentes études. Ces profils viennent
¢galement illustrer la multidimensionnalité du phénomeéne de conscience au travers des profils
nuancés. Par exemple, chez un individu, les mécanismes peuvent étre déficitaires, alors que
les modes d’expression et les objets sont conservés. Cette approche en profils pour étudier la
conscience, met donc en exergue toute la variabilit¢ du phénomene qui est lui-méme
multidimensionnel (Clare, Whitaker, et al., 2011; O’Shaughnessy et al., 2020).

Cette multidimensionnalité se caractérise aussi au travers du récit des personnes par la
coexistence de la conscience des troubles et de la conscience de soi (Macrae, 2010). Si le
développement de la maladie et I’entrée en institution constituent des menaces pour 1’identité
et la conscience de soi, un retour au récit de la personne malade et une écoute active de celui-
ci semblent propices a un maintien de la conscience (Surr, 2006). Notre approche centrée sur

les personnes et leur vécu est, donc, fortement favorable a la fois pour saisir toutes les
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caractéristiques de la conscience, mais aussi pour la prise en charge des personnes (Clare et
al., 2010; Stirati-Buron et al., 2008).

Pour conclure, la variabilité inter-individuelle de la conscience de soi et des troubles
est a considérer au travers du discours de la personne, notamment des résidents en institution.
Par ailleurs, si cette variabilité est constatée a un instant T, nous avons vu que la conscience
des troubles est un phénomeéne ayant sa propre temporalité (Hanseeuw et al., 2020). Le
second objectif de notre troisiéme étude était de rendre compte de la variabilité au travers de

cette temporalité en revenant a une perspective hebdomadaire.

1.3.2. La fluctuation du phénomene au rythme de la personne

Ainsi, le dernier objectif de la theése, au travers de la troisieme étude, était d’observer
et de modéliser les fluctuations hebdomadaires des profils de conscience de soi et des troubles
chez des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Comme pour les perspectives
transversales et longitudinales, sur une période de deux semaines, nous avons constaté que les
profils de conscience des troubles s’avéraient plutdt stables, mais pouvaient aussi s’améliorer
ou étre davantage déficitaires. Dans 50% des cas, les trajectoires sont plus ou moins stables.
Dans I’autre moiti¢ des cas, ou la fluctuation est présente, une large majorité des trajectoires
sont individuellement différentes.

Ainsi, notre étude vient compléter les approches transversales et longitudinales dans la
compréhension de la temporalit¢ de la conscience de soi et des troubles. Nous pouvons
conclure que la conscience évolue de facon déficitaire au cours de la maladie,
individuellement marquée par des fluctuations au cours des années, mais aussi caractérisée

par des fluctuations a un niveau hebdomadaire.
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La variabilité inter et intra-individuelle mise en évidence tout au long de cette thése,
met en lumiere la nécessité de renforcer les approches centrées sur la personne, tant au niveau
de la recherche sur la conscience des troubles qu’au cours de la prise en charge, notamment en
¢tablissement (Simm et al., 2015). La variabilité mise en évidence nous permet d’aller plus
loin encore dans la compréhension de la conscience des troubles, en soulevant son intrication
particuliere avec la conscience de soi et la notion d’identité. Ces derniéres sont également
soumises a une variabilité inter et intra-individuelle, ainsi qu’a une temporalit¢ marquée de
changements (Cohen-Mansfield et al., 2000).

Ainsi, 1l y a une véritable nécessité de développer les services et prises en charges
proposées selon les facteurs environnementaux et sociaux, mais aussi en fonction de la
conscience de soi et des troubles (Rice et al., 2019). Par ailleurs, Rice et al. (2019) montrent
que plus 1’aidant connait et anticipe le déficit de conscience de son proche, au plus il se

positionne en fonction pour fournir un soin appropri¢ et de qualité.
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4 Résumé : )
En résumé, nos trois études, constituant la partie empirique de cette thése, nous
amenent a faire les constats suivants :
* Lorsque 1’échange est possible avec la personne, il permet d’accéder a la
conscience de soi et des troubles et permet son évaluation.
» La conscience des troubles est enchevétrée a la conscience de soi, elle-méme
renvoyant au concept d’identité chez I’individu.
* La conscience des troubles est un phénomeéne multidimensionnel composé
d’objets, de mécanismes et de modes d’expression.
* Les ¢échelles de la conscience des troubles développées jusque-la évalueraient
davantage que le fait d’étre conscient de quelque chose.
» La variabilité¢ inter-individuelle peut s’appréhender via des patterns complexes
mettant en jeu des objets, des mécanismes et des modes d’expression.
 Les patterns constitués d’objets, de mécanismes et de modes d’expression sont
stables dans 50% des cas. Dans les autres cas, des fluctuations individuelles mettent en
évidence une variabilité intra-individuelle y compris sur une période de temps réduite.
« Il semble exister des trajectoires de fluctuations pour chaque groupe de personnes
permettant 1’hypothése d’une forme plus complexe de variabilité inter et intra-

individuelle.
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2. Limites

Cette thése présente plusieurs limites induites par les trois études de sa partie
empirique. Si chacune des limites induites par les études ont été présentées et développées
dans les parties « Discussion » des chapitres de la partie empirique, plusieurs constats
généraux sont possibles, premiérement concernant les échantillons, deuxiémement concernant
les approches utilisées pour évaluer la conscience des troubles et enfin concernant 1’objectif

général de la thése.

2.1. Les limites induites par les échantillons

Tout d’abord, il faut revenir a la taille des échantillons respectivement égaux a n = 28
et n = 46. Si I'inclusion auprés d’une population considérée comme vulnérable et en
¢tablissement d’hébergement est rendue compliquée par diverses raisons, ces tailles nous ont
paru cliniquement significatives. En effet, grice a ces participants, nous avons pu déja
observer des profils de la conscience et leur(s) variabilité(s) a partir d’indicateurs qualitatifs et
quantitatifs. Cependant, ces derniers peuvent étre statistiquement critiqués. Les résultats
obtenus avec ces petits échantillons doivent étre répliqués avec une plus large population afin
de vérifier les tendances obtenues.

De plus, il existe un biais de recrutement. En effet, au sein des deux échantillons nous
ne recrutions que les personnes diagnostiquées de la maladie d’Alzheimer, mais toujours en
capacité d’échanger pendant plusieurs minutes avec 1’investigateur. Par conséquent, nous
avons exclu de nombreuses personnes qui elles n’étaient plus en capacité d’échanger. Ainsi, la
capacité de verbalisation que nous avons observée tout au long de nos études dans les stades

les plus avancés de la maladie, est a pondérer au regard de ce biais de recrutement.
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Par ailleurs, 1’inclusion de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en EHPAD
induit inévitablement un biais de concentration sur les stades les plus avancés de la maladie.
Ainsi, il n’y a pas de considération de I’influence du niveau de sévérité¢ de la maladie. Nous
pourrions faire I’hypothése que les fluctuations observées au cours des stades les plus séveéres,

ne seraient pas observées pour les stades précoces.

2.2. Les limites induites par les approches de la conscience

Dans le champ des limites induites par les approches de la conscience, il est a mettre
en évidence un manque d’informations psychométriques pour ASDA. En effet, comme
énoncé dans le chapitre 1 de la partie empirique qui concerne sa validation, il n’y a pas de
vérification de la validité concurrente et divergente de 1’échelle. Le deuxieme chapitre
comparant ASDA a MISAWARENESS tend a fournir une certaine base pour cet indicateur. A
partir des résultats obtenus en comparaison, nous pouvons aisément considérer que 1’échelle
ASDA est une échelle fiable pour évaluer le niveau de conscience et que les résultats obtenus
en l’utilisant restent valables. Néanmoins, il serait nécessaire de comparer ASDA & une
échelle ayant la méme approche de la conscience des troubles. En effet, si ASDA se définit
comme une approche centrée sur la personne, MISAWARENESS quant a elle renvoie a
I’utilisation d’un référentiel explicite (i.e., le paradigme de prédiction-performance). Les
données de validation nécessaires qui ont été observées jusque-la doivent, donc, étre finement

complétées.
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Concernant la méthodologie, si deux types d’approches sont employés, un référentiel
manque a la globalisation du phénomeéne de conscience étudié. En effet, les études n’intégrent
pas le référentiel de la comparaison du proche. Pourtant, I’emploi d’une méthode ou d’une
autre, influence le niveau de conscience obtenu (O’Shaughnessy et al., 2020). Dans cette
méme revue, I’environnement est aussi présenté comme influencant le niveau de conscience
observé. Au cours de nos études, cette influence et celle du proche ne sont pas pleinement

considérées (Clare, 2010).

2.3. Les limites induites par 1’objectif de la theése

En s’intéressant a I’objectif initial de la these (i.e., revenir au discours, au vécu de la
personne pour appréhender la variabilit¢ de la conscience des troubles), il est possible de
noter des manquements. En effet, en revenant au vécu des personnes, nous avons tenté¢ de
créer des « profils » plus ou moins globaux et larges du phénomeéne de conscience.
Cependant, ces profils de conscience sont a replacer dans le quotidien de la personne et en
paralléle de plusieurs indicateurs que nous n’avons pas inclus. Premiérement, il semble
nécessaire, maintenant, de s’intéresser aux symptomes neuropsychiatriques (Conde-Sala et
al., 2016; Vogel et al., 2010), aux traits de personnalité (Rankin et al., 2005) ou au genre (Liu
et al., 2017) de la personne. En effet, si ces indicateurs sont importants dans la prise en charge
et la construction de celle-ci en institution, ils peuvent également aiguiller sur I’explication du
niveau de conscience et de sa variabilité dans le temps. Par ailleurs, nous avons mis en
évidence un enchevétrement certain entre la conscience des troubles et la conscience de soi.
Cet enchevétrement doit également étre étudié a la lumicre des différents indicateurs

psychosociaux (i.e., au travers de leurs influences communes ou divergentes sur la conscience
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des troubles et la conscience de soi). Enfin, I’identité ne se résume pas a cet enchevétrement
de la conscience de soi et de la conscience des troubles, comme ceux-ci ne se résument pas
aux items évalués présentement. La synergie de la personne incarnée, influencée et

influencant I’environnement est désormais a penser.

Pour terminer, il faut également considérer ’attitude sociétale évolutive envers la
maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées. En effet, bien que la maladie d’Alzheimer
soit depuis plusieurs années un enjeu de société majeur, grandissant et bien connu par tous,
nous pouvons nous poser la question suivante : qu’en est-il pour les générations précédentes ?
Si les jeunes générations semblent plus sensibilisées a cette maladie et que les démarches
diagnostiques sont de plus en plus précises et discutées (Ngatcha-Ribert, 2019), cela pourrait
étre différent pour nos ainés actuellement en EHPAD et constituant nos échantillons. Nous
faisons I’hypothése que dans certains cas le déficit de conscience des troubles étudié ici
renvoie plutdt a un défaut de connaissances quant a la maladie et/ou a un diagnostic peu

discuté et peu compris.
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3. Perspectives de recherche et cliniques

A la lumicre du vécu subjectif de la maladie d’Alzheimer et de 1’appréhension de la
conscience des troubles au travers de celui-ci, une perspective de recherche se dessine et deux
perspectives cliniques semblent appropriées. La premicre perspective de recherche se
concentre davantage sur I’impact de la conscience des troubles chez les proches au sens large
(aidants et professionnels). Les perspectives cliniques s’attachent a recentrer les prises en

charge autour du vécu des personnes malades.

3.1.L effet de la conscience des troubles sur les aidants formels et informels

Comme vu tout au long de cette theése, la maladie d’Alzheimer est une maladie
neurodégénérative de plus en plus présente au sein de la population vieillissante dans le
monde. Les symptomes font une apparition graduelle sur plusieurs années et influencent
toutes les spheres de la vie quotidienne de la personne malade, I’amenant progressivement a
réduire son champ d’actions et son cercle social (McKhann et al., 2011). Au cours de la
maladie, la majorité des personnes malades est amenée a entrer en institution ou établissement
pour personnes agées dépendantes (EHPAD) (Bourbonnais & Ducharme, 2010; Teng et al.,
2019). Un objectif de prise en charge au sein de ces EHPAD est de rendre la personne actrice
de son projet de vie et de soins en I’incluant aux diverses décisions qui y sont associées (Loi
n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale). Comme présenté
dans cette thése, pour répondre a cet objectif, il est nécessaire de considérer la subjectivité et
I’expérience vécue par la personne atteinte de maladie d’Alzheimer. Considérer cette
subjectivité amene a considérer le niveau de conscience des troubles. Pour la personne atteinte

de la maladie d’Alzheimer, ce processus a des répercussions au quotidien (Prigatano, 2009).
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Par exemple, comparée a plusieurs facteurs, la conscience des troubles semble influencer le
niveau de dépression, d’anxiété ou encore la qualit¢ de vie (Conde-Sala et al., 2014). Les
résultats tendent a montrer qu’une baisse du niveau de conscience des troubles diminue les
niveaux de dépression et d’anxiété, et par conséquent améliore la qualité de vie. Ainsi, bien
que variable et hétérogene, la progression d’un déficit de conscience des troubles semble
favorable pour la personne atteinte de maladie d’Alzheimer. Toutefois, ce déficit influence
¢galement les proches de la personne malade et leur relation. En effet, le care-giver et le care-
receiver n’évoluent plus au sein de la méme réalité (i.e., respectivement avec une bonne
conscience des troubles et avec une conscience partielle ou absente) (Hertogh et al., 2004).
Ainsi, il est observé que le déficit de conscience des troubles complique le care-giving
(Fischer et al., 2019).

Dans son role d’aidant et face aux conséquences de la maladie, le proche doit donc
développer de nouvelles compétences et ressources pour faire face au vécu de la maladie
(Wawrziczny et al., 2017). Cela a pour objectif notamment de maintenir un certain équilibre et
bien-étre au quotidien. Le bien-&tre de la personne aidante s’observe majoritairement dans les
études au travers des émotions négatives. Plusieurs études illustrent I’impact du déficit de
conscience chez les proches, a partir du sentiment de fardeau (Bertrand et al., 2019;
DeBettignies et al., 1990; Fischer et al., 2019; Kelleher et al., 2016; Rymer et al., 2002;
Seltzer et al., 1997; Turré-Garriga et al.,, 2013). Le sentiment de fardeau renvoie a une
émotion négative issue d’une expérience de prise en charge d’un tiers. Ces études sont
principalement effectuées auprés des familles aidantes de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et notamment les épouses. Dans ces études, le résultat récurrent et majeur est que
le déficit de conscience grandissant s’accompagne d’une augmentation du sentiment de

fardeau chez le proche. Ce sentiment de fardeau n’est pas uniquement présent chez les
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proches aidants, il I’est aussi chez les professionnels (Zwijsen et al., 2014). En effet, le
sentiment de fardeau commence a étre de plus en plus étudié chez les professionnels de santé
prenant en charge les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. Par exemple, Song et Oh
(2015) le mettent en évidence sur des données relatives aux symptomes neuropsychiatriques
(au travers de la passation du NPI-Q). Plus largement, la prise en charge d’un résident, en
¢tablissement avec une maladie neurodégénérative, serait associée a plus de sentiment de
fardeau, notamment physique et associé¢ au burnout (Albers et al., 2014). Ainsi, comme pour
les aidants familiaux, nous pouvons supposer que les professionnels de santé tendent a
présenter davantage de sentiment de fardeau avec I’augmentation du déficit de conscience
(Al-Aloucy et al., 2011). A notre connaissance, cet effet chez les professionnels n’est pas
davantage mesuré. L’hypothése proposée par Mograbi et Morris, (2013) pour expliquer cet
impact chez les professionnels, est que le sentiment de fardeau serait le résultat de la difficulté
de gestion du refus de compliance au traitement de la personne.

Ces professionnels et les proches des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ne
sont pas tous impactés de la méme fagon. C’est ce qu’observent Cheng et al. (2009) et Lin et
al. (2012) a partir des niveaux de détresse induits par les symptomes neuropsychiatriques de
la maladie. Selon les auteurs, les professionnels de santé, de par leur statut, seraient protégés
d’un niveau de détresse plus important, observé chez les proches-aidants. Il en serait de méme
concernant ce sentiment de fardeau, ressenti a la fois chez les proches aidants et les
professionnels prenant en charge la personne. Le statut du professionnel agirait comme un
facteur protecteur au sentiment de fardeau. Ainsi, bien qu’impactés tous les deux, les
informal et formal caregivers n’auraient pas le méme niveau de sentiment de fardeau

(Mengelers et al., 2019). Les auteurs observent un pourcentage de 32% de sentiment de
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fardeau rapporté par des proches aidant de personnes atteintes de maladie Alzheimer, contre
12 a 22% de sentiment de fardeau rapporté par des professionnels.

Le sentiment de fardeau chez les aidants (les proches et les professionnels) influence
la qualité de la relation par une diminution des compétences d’empathie (pour revue voir :
Wilkinson et al., 2017). Par ailleurs, une diminution des capacités d’empathie dans la relation
entraine une diminution de la qualité des soins prodigués (Han et al., 2019; Jiitten et al.,
2019). En effet, ’empathie est considérée comme un aspect important dans la relation a
autrui, notamment par la facilit¢ de communication induite (Hemmerdinger et al., 2007) et
particulierement dans la relation de soin (Yu & Kirk, 2009). Ainsi, un proche qui se montre
moins empathique pourra avoir une communication amoindrie avec le malade et la qualité de
la relation sera altérée. Dans le cadre d’une relation avec soin (formel ou informel), ce dernier
pourra étre ¢également influencé.

Pour résumer, la littérature actuelle met en évidence des liens entre le déficit de
conscience de la personne malade et le sentiment de fardeau des aidants et des professionnels.
La littérature met également en exergue des liens entre ce vécu émotionnel négatif et la
capacité¢ d’empathie. Toutefois, il y a a ce jour, un manque d’informations quant a deux
aspects. Le premier aspect est celui de I’impact négatif du déficit de conscience sur le bien-
étre subjectif chez 1’aidant (au sens large : formel et informel). Car, si les études tendent
jusque-la a se concentrer sur les objets de la conscience, nos résultats ont indiqué
I’implication de processus. L'utilisation d’ASDA permettrait de comprendre quel(s) objet(s) et
quel(s) processus du déficit de conscience influencent le plus le bien-étre des proches (aidants
et soignants). Le second aspect est celui de la relation entre le déficit de conscience de la
personne malade et I’empathie des proches (au sens large : formel et informel). L objectif

serait, désormais, de comprendre et de modéliser I’impact du déficit de conscience sur les
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capacités d’empathie, au travers de I’effet médiateur du sentiment de fardeau et du bien-étre
subjectif des proches de personnes résidentes en établissement et atteintes de la maladie
d’Alzheimer. Il est aussi possible d’envisager la modélisation inverse, a savoir, comment
I’empathie des proches influence la conscience des troubles. Cette influence pourrait étre
observée de fagon générale, mais aussi plus finement au travers d’ASDA, notamment en
observant quel(s) objet(s) et quel(s) processus de la conscience des troubles sont les plus
sensibles a I’empathie d’autrui.

L’objectif pratique de cette perspective de recherche serait d’¢élaborer et proposer des
interventions psycho-éducatives relatives a la notion de conscience (i.e., sur son
hétérogénéité, les profils possibles et leurs fluctuations) aux proches et aux professionnels,
afin d’augmenter leur compréhension du vécu du résident (Clare, Markova, et al., 2011;
Wijma et al., 2018), diminuer leur sentiment de fardeau, soutenir ou améliorer leur bien-étre
subjectif, augmenter leur niveau d’empathie (Jiitten et al., 2018) et mieux les accompagner

dans la prise en charge du résident (O’Shaughnessy et al., 2020).

3.2.La conscience des troubles et la prise en charge en institution

Cette derniére partie de la présente thése s’attache particulierement a la prise en charge
aux personnes malades en institution et donc en stades modéré et sévere. En effet, I’ensemble
de nos études ont eu lieu au sein d’établissements pour personnes agées dépendantes
(EHPAD). Cet ¢épisode de vie particulier (Digby et al., 2017) représente un véritable
changement dans le quotidien, une « crise » (Dubar, 2010) ou encore un « life
marker » (Orona, 1990) pour la personne. Les soignants (e.g., les infirmiers et les aides-

soignantes) sont les premiers acteurs de cette prise en charge. De la gestion de I’hygiéne, a
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I’administration des traitements éventuels, en passant par la co-animation d’ateliers
thérapeutiques, chez les soignants les aspects « fonctionnels » et ceux « centrés sur la
personne » sont en tension (Digby et al., 2017). Cette tension résulte d’un manque de
connaissances quant au vécu psychologique des personnes malades et la difficulté de
comprendre leur réalité. Ainsi, pour pallier cela, une des priorités dans I’accompagnement des
soignants est de les (re)familiariser avec les approches centrées sur la personne, afin qu’ils
reviennent a la philosophie de « la personne en premier » dans le soin (Kitwood, 1997) et
ainsi saisissent et mettent en sens le vécu des personnes malades. Deux exemples de prises en
charge, centrées sur la personne semblent répondre a cet enjeu : la Dignity Therapy et la

Validation Therapy.

3.2.1. La Dignity Therapy et la conscience des troubles

Initialement développée en 2002, la Dignity Therapy (DT) renvoie a une prise en
charge psychologique individuelle, basée sur un modéele de dignité s’attachant a comprendre
au travers d’un échange entre 1’équipe soignante et la personne, ses souhaits, ses désirs, mais
aussi ses valeurs (Chochinov, 2002). Cette compréhension permet d’orienter ’ensemble de la
prise en charge de la personne, de la définition des objectifs thérapeutiques aux soins
quotidiens dans le respect de ses souhaits et ses valeurs. Par ailleurs Chochinov (2002) insiste
sur le fait que cette approche ne permet pas uniquement de savoir « quoi » faire avec les
personnes malades, elle permet aussi de les « voir » de nouveau derriere la maladie.

Développée pour les soins palliatifs, la DT a, ensuite, été proposée a la population
vieillissante et présentant des déficits cognitifs (Chochinov et al., 2012). Les premiers

constats sont que les personnes ayant des déficits cognitifs, ne peuvent pas participer de fagon
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optimale a la DT, nécessitant a priori une certaine flexibilit¢ mentale au cours de 1’échange.
Une solution est de passer par le proche aidant, afin de rester au plus pres des valeurs de la
personne malade. Toutefois, plus récemment, une étude a attesté¢ de la faisabilité d’une DT
pour les personnes présentant une maladie neurodégénérative en stade précoce (Johnston et
al., 2016). Une seconde étude a, quant a elle, mis en évidence I’importance de la DT dans le
soutien des personnes (Tranvag et al., 2013). Par ailleurs, nos différents résultats attestent de
la possibilité pour certaines personnes, dans les stades les plus avancés, de parler de leurs
expériences de vie. Il est possible, d’ailleurs, de faire un rapprochement entre I’entretien semi-
directif d’ASDA et I’échange que nécessite la DT. En pratique, face a une population
vulnérable et fatigable, il pourrait étre économique d’effectuer un entretien sur la base de la
trame d’ASDA (i.e., qui évoque aussi les souhaits pour I’avenir, annexe 6) a la fois pour
comprendre la conscience des troubles et, en connaissance de cet indicateur, appliquer de
facon optimale la DT (e.g., proposer une entrée au Pdle d’Activités et de Soins Adaptés
(PASA) a une personne qui se définit comme trés dynamique et souhaitant maintenir une
certaine fréquence d’activités, sans lui présenter comme étant « bon pour sa maladie » en cas
de conscience des troubles déficitaire).

Pour rappel, la conscience des troubles semble étre un phénomene intriqué a la
conscience de soi, cette derniére renvoyant au concept d’identité. Johnston et al. (2017) ont
montré, qu’au travers de 1’utilisation de la DT, la verbalisation des valeurs associées a des
souvenirs et des événements particuliers permettait de consolider ces derniers en mémoire.
Les auteurs ont observé une préservation de 1’identité et donc une « bonne » conscience de soi
au passé, au présent, mais aussi au futur. Pour les stades précoces de la maladie d’ Alzheimer,

durant lesquels la conscience de soi et des troubles semble préservée, la mise en place d’une
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DT permettrait d’atténuer le déficit et de répondre a la peur des personnes malades de
« devenir quelqu’un de différent » (Johnston et al., 2017).

Ce type de psychothérapie a également un effet bénéfique pour les proches aidants et
les professionnels de santé. En effet, les professionnels de santé qui ont participé a ce type de
prise en charge et ayant eu accés au contenu des souhaits et des valeurs, ont affirmé mieux
comprendre la personne malade (Martinez et al., 2017). Au travers de cette compréhension,
les soignants peuvent s’ajuster dans leurs soins et intégrer la réalit¢ de la personne (i.e.,
différente de la leur). Cela permet d’améliorer le soin, mais aussi d’augmenter la satisfaction

des soignants envers leur travail (Martinez et al., 2017).

Au travers de la DT, soutenir la production verbale permet de remettre du sens pour la
personne et les soignants. Par ce soutien, la personne met davantage de sens a son expérience
vécue, ainsi, la compréhension de la conscience est plus fine et permet aux soignants de
s’ajuster au mieux a celle-ci. Adopter une approche centrée sur la personne en EHPAD, nous
amene a considérer les personnes comme les expertes de la maladie, comme étant celles qui
peuvent le plus fidélement expliciter leur vécu au quotidien et ses conséquences. En
redonnant la parole aux personnes, pour évaluer leur conscience des troubles, puis pour les
accompagner au cours de la prise en charge, les soignants adoptent une position bottom-
up venant combler le manque de connaissances auquel ils font face au quotidien (Chalk &

Page, 2016).
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3.2.2. La Validation Therapy et la conscience des troubles

La Validation Therapy (VT) est développée par Feil (1993) sur des principes de
communication entre les proches (i.e., 1’aidant, la famille et les professionnels) et les
personnes agées atteintes de la maladie d’Alzheimer et maladies apparentées. Le principe
central de la VT est celui d’accepter la réalité de 1’autre, comme une expérience unique vécue
et porteuse de sens soutenant, ainsi, les approches centrées sur la personne en institution (Neal
& Barton Wright, 2003). Ce principe fait écho a notre approche concernant la conscience des
troubles (Mayelle et al., 2019). Feil (1993) construit son approche sur d’autres principes,
notamment celui que toutes les personnes sont uniques, ce qui renvoie a la variabilité inter-
individuelle des expériences de vie. Elle base aussi son approche sur le principe que les
comportements sont issus d’une combinaison entre des facteurs sociaux, physiques et
psychologiques, ce qui fait, ici, écho au modele biopsychosocial de la conscience (Clare,
2004b). Par ailleurs, la VT considére la personne dans son entiéreté, en accordant autant
d’importance aux souvenirs passés, qu’aux événements présents et aux projections dans le
futur (Scott & Clare, 2003). Dans sa conception théorique et pratique, la VT semble
indirectement ou implicitement faire référence au concept de la conscience de soi et des

troubles des personnes touchées par la maladie d’ Alzheimer.

De fagon plus concréte, la VT suit des techniques particuliéres, comme I’utilisation de
questions ouvertes stimulant la production verbale, I’exclusion du mot « pourquoi » dans les
échanges, 1’utilisation de la reformulation, le maintien du contact visuel lors de la discussion,
le fait de rester dans 1’ambiguité si celle-ci est émise chez la personne malade ou encore
I’adaptation du rythme verbal (i.e., clair et doux) (Feil, 1993). Au cours de notre derniére

¢tude, nous avons constaté que lorsque 1’investigateur suit ces techniques (i.e., de fagon
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involontaire), la personne met davantage de sens au sein de son discours et réinstaure une
cohérence et une certaine logique, permettant de comprendre sa conscience des troubles et de
soi. L’emploi de la VT, au cours de la prise en charge en EHPAD, permettrait aux soignants de
comprendre la réalité de la personne malade, d’y mettre du sens, de faire coincider sa propre
réalité a celle du résident et ainsi de mieux s’ajuster. Par exemple, si un résident refuse de
participer a un atelier mémoire, c’est peut-étre parce que dans sa réalité il n’en a pas besoin,
alors au lieu de lui présenter comme « ¢a permet de faire travailler la mémoire, c’est bon pour
vous », le soignant pointera davantage le lien social possible avec les autres résidents au cours
de Datelier, « vous pourrez discuter avec d’autres personnes, donner votre point de vue ... ».
Ce type d’accompagnement, associ¢ a d’autres interventions, ont été¢ mises en place au sein
d’un EHPAD francais et ont montré un effet positif chez des personnes en stade sévere de la
maladie, en réduisant 1’isolement, le repli sur soi et en maintenant la communication (Ducato

etal., 2013).
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CONCLUSION

La maladie d’Alzheimer représente un défi fondamental humain et de société. Son
impact se traduit par des vulnérabilités partagées par la personne malade, ses proches et les
acteurs de la prise en charge. Les changements progressifs de la personne touchée par la
maladie, I’évolution de sa place dans la société, de son identité et le regard particulier qu’elle
porte sur elle-méme entrainent un décalage avec I’entourage. Ce regard, ou la conscience de
soi et des troubles, parfois a I’opposé de celui de 1’entourage, oblige a évoluer dans un
environnement anxiogeéne ou différentes réalités se rencontrent, ou l’impression de vivre
étranger ’'un a Dautre et a soi-méme prend de ’ampleur. L’objectif de cette thése était de
saisir et comprendre la variabilité inter et intra-individuelle de cette conscience des troubles et
de soi dans la maladie d’Alzheimer. Nous avons montré qu’il était possible d’approcher la
conscience en se basant sur le discours des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.
Cette démarche, centrée sur les personnes, associée a une autre méthode d’évaluation de la
conscience, a mis en évidence la nécessité de ne plus penser en « étre conscient de quelque
chose », mais plutdt en une synergie entre les quoi et les comment du phénomeéne. Enfin, nous
avons observé que cette synergie particuliére €tait variable d’un individu a un autre au travers
de « profils » différents, mais aussi variable pour un méme individu au cours d’un mois et
demi. Ces résultats obtenus au travers des récits des personnes qui vivent avec la maladie,
rappellent ’humanité toujours présente y compris dans les stades les plus avancés. Si les
stéréotypes parlent de la mort psychique d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer,
nos résultats encouragent plutot a envisager des transformations identitaires. Cela engage la
réflexion quant a ’accompagnement des personnes vivant en institution avec la maladie. Les

récits des personnes a un stade plus précoce permettraient de les considérer comme personnes
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expertes de la maladie, favorisant leur empowerment. Pour les personnes a un stade plus
sévere, leurs récits, s’ils demeurent accessibles ne serait-ce que par bribes, véritables
témoignages de leur humanité dans une réalit¢ différente de celle de leur entourage,

encouragent la coopération et la bienveillance dans I’étayage de leur vie quotidienne.
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Annexe 1 : Avis du comité éthique pour le protocole ESTA

Université
de Lille

Comite d’éthique en sciences comportementales

President -
Yvonne DELEVOYE-TURRELL

Présid goint :
céline DOUILLIEZ

Personne ressource (dossier administratif) : villeneuve d’Ascq le 12 /04/2018

Stella BOUAMRIRENE
Tél : 03 -62- 26- 80- 82
E-mail : Stella.Bouamrirene @univ-fille fr

Références comité d’éthique : 2018 -267-S58

Sigle : ESTA

Numéro de version et date : Version 2 du 12/02/2018
Promoteur :

Porteur projet : Pascal ANTOINE

Date de la soumission : 14/02/2018

Date de la réunion du comité d’éthique :

Avis du comité d’éthique : Avis favorable

Merci de faire parvenir au comité d'éthique, dans un délai de 3 semaines, le nouveau protocole (avec nouveau
numéro de version et date correspondante) tenant compte des modifications demandées a I'adresse :
ethigue.administration@univ-lille3.fr ainsi qu’une lettre reprenant point par point les réponses apportées aux
remarques du comité d'éthique afin d'y expliquer, le cas échéant, les changements apportés.

Passé ce délai, le protocole devra faire I'objet d’une nouvelle soumission.

Pr Yvonne DELEVOYE-TURRELL
Présidente du comité d’éthique
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Annexe 2 : Lettre d’information a destination du résident
Madame, Monsieur,

Dans le cadre d’une recherche sur le vécu de la personne agée, nous organisons et mettons
en place un travail d’étude et de recherche basé sur le recueil d’un récit au plus pres de la vie
quotidienne. Afin de mener a bien cette étude, nous souhaitons procéder a des entretiens individuels
aupres de personnes résidentes en établissement d’hébergement pour personnes agées
dépendantes. Nous souhaitons rencontrer le résident une fois toutes les deux semaines a raison de 4
rencontres. Ces échanges dureront 30 minutes. Lobjectif est de recueillir le témoignage du vécu de la
personne, afin d’obtenir une meilleure compréhension de leur expérience au sein de I'établissement
au quotidien. Les entretiens seront enregistrés a l'aide d’un dictaphone de facon a recueillir un
maximum d’informations et pouvoir procéder a une retranscription exacte du discours. Les données
recueillies seront anonymisées et resteront strictement confidentielles. Le résident s’il le souhaite

pourra prendre connaissance des résultats de I'étude a la fin de celle-ci.

Les participants sont en droit d’accepter ou de refuser de participer a tout moment, sans justification
et sans encourir de préjudice. Par ailleurs, la fatigue du résident sera prise en considération dans la

poursuite ou I'arrét des entretiens pour rendre plus confortable la participation a I'étude.

Des informations complémentaires peuvent étre demandées a Mlle Amandine Mayelle par

téléphone au 03.20.41.67.09, par mail a amandine.mavelle@univ-lille3.fr ou par courrier a l'adresse

suivante :

Amandine Mayelle

Laboratoire SCALab UMR CNRS 9193 - Université de Lille Sciences Humaines et Sociales
Domaine universitaire du Pont de Bois

BP 60149 F-59653 Villeneuve d’Ascq Cedex

Des informations complémentaires peuvent étre aussi demandées au Pr Pascal Antoine par

téléphone au 03.20.41.67.09, par mail a pascal.antoine@univ-lille3.fr ou par courrier a lI'adresse

suivante :

Pr Pascal ANTOINE

Laboratoire SCALab UMR CNRS 9193 - Université de Lille Sciences Humaines et Sociales
Domaine Universitaire du Pont de Bois

Rue du Barreau

BP 60149 F-59653 Villeneuve d’Ascq cedex

Amandine MAYELLE
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Annexe 3 : Lettre d’information a destination du tuteur légal

Madame, Monsieur,

Dans le cadre d’une recherche sur le vécu de la maladie d’Alzheimer, nous organisons et mettons en
place un travail d’étude et de recherche basé sur la conscience de soi et des troubles.

Afin de mener a bien cette étude, nous souhaitons procéder a des entretiens individuels aupres des
personnes résidentes en établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes. Nous souhaitons
rencontrer le résident une fois toutes les deux semaines a raison de 4 rencontres. Ces échanges dureront 30
minutes. L'objectif est de recueillir le témoignage du vécu de la personne, afin d’obtenir une meilleure
compréhension de leur expérience au sein de I'établissement au quotidien. Les entretiens seront enregistrés a
l'aide d’un dictaphone de fagon a recueillir un maximum d’informations et pouvoir procéder a une
retranscription exacte du discours. Les données recueillies seront anonymisées grace a des identifiants et
resteront strictement confidentielles. Dans la cadre de I'altération de la perception des troubles, les expressions
« maladie d’Alzheimer » ou « trouble cognitif » ne seront pas employées spontanément par I'investigateur et le
coordinateur de la recherche, afin d’éviter de porter atteinte a la I'intégrité psychologique de la personne
durant les entretiens. Par ailleurs, la fatigue du résident sera prise en considération dans la poursuite ou l'arrét
des entretiens pour rendre plus confortable la participation a I'étude.

L'étude sera conduite conformément aux principes éthiques de la déclaration d'Helsinki de 1964 révisée a
Edimbourg en 2000, a la loi n°® 2004-801 du 6 ao(t 2004 relative a la protection des personnes physiques a
I'égard des traitements de données a caractere personnel et modifiant la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative
a I'informatique, aux fichiers et aux libertés, a la loi de Santé Publique (Lois n° 2004-806 du 9 ao(t 2004 et
2006-450 du 18 avril 2006).

Conformément a la loi « Informatique et Liberté », les participants et tuteurs sont en droit d’accepter
ou de refuser la participation a tout moment, sans justification et sans encourir de préjudice. Le résident et son
tuteur s’ils le souhaitent pourront prendre connaissance des résultats de I'étude a l'issue de celle-ci.

A tout moment des informations complémentaires peuvent étre demandées a Mlle Amandine Mayelle
par téléphone au 03.20.41.67.09, par mail a amandine.mavelle@univ-lille3.fr ou par courrier a l'adresse
suivante :

Amandine Mayelle

Laboratoire SCALab UMR CNRS 9193

Université de Lille Sciences Humaines et Sociales
Domaine universitaire du Pont de Bois

BP 60149

F-59653 Villeneuve d’Ascq Cedex

Des informations complémentaires peuvent étre aussi demandées au Pr Pascal Antoine par téléphone
au 03.20.41.67.09, par mail a pascal.antoine@univ-lille3.fr ou par courrier a I'adresse suivante :

Pr Pascal ANTOINE

Laboratoire SCALab UMR CNRS 9193

Université de Lille Sciences Humaines et Sociales
Domaine Universitaire du Pont de Bois

Rue du Barreau

BP 60149

F-59653 Villeneuve d’Ascq cedex

Amandine MAYELLE
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Annexe 4 : Formulaire de consentement a destination du résident

Formulaire de consentement

1€ SOUSSIZNEA(E) oeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e enaaanaees déclare accepter
librement, et de facon éclairée, participer a une recherche sur le vécu et
I’expérience des personnes agées afin d’amener a une meilleure

compréhension de leur vécu au sein de I'établissement au quotidien.

La participation consiste a rencontrer 4 fois I'investigateur pour des entretiens
en face a face de 30 minutes, une fois toutes les deux semaines. Ces entretiens
sont enregistrés de maniére auditive et les données sont retranscrites a des fins
de recherche scientifique. La participation est facultative et gratuite, une
interruption de la participation est possible a tout moment, sans justification, et
sans encourir de préjudice. Par ailleurs, la fatigue du résident sera prise en
considération dans la poursuite ou l'arrét des entretiens pour rendre plus
confortable la participation a I'étude.

Linvestigateur principal et le promoteur de la recherche s'attachent a mener
cette recherche en suivant les dispositions éthiques et déontologiques, a
protéger l'intégrité physique, psychologique et sociale des participants tout au
long de la recherche et assurer la confidentialité des informations recueillies.
Ainsi, les informations sont conservées de facon anonyme et confidentielle. Par
ailleurs, les résultats de I'étude seront disponibles pour le résident a l'issue de

celle-ci.

Signature du résident : Signatures de l'investigateur principal :
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Annexe 5 : Formulaire de consentement a destination du tuteur

l1égal

Formulaire de consentement

1€ SOUSSIBNE(E) .evveeeeiiieeeeiiee ettt e s déclare accepter librement, et de facon éclairée,
la participation de Mr / MME .....coeeeeeieeiereeeee et ve e e a la recherche sur le vécu de la maladie
d’Alzheimer et la conscience de soi et des troubles, ayant pour objectif de mieux comprendre I'expérience des
personnes agées atteintes de troubles cognitifs vivant au sein d’établissement d’hébergement pour personnes
agées dépendantes.

La participation consiste a rencontrer I'investigateur pour des entretiens en face a face de 30 minutes a raison
d’une fois toutes les deux semaines, pour un total de 4 rencontres. Ces entretiens sont enregistrés de maniere
auditive et les données sont retranscrites, de fagon anonyme par des identifiants, a des fins de recherche
scientifique. Cette participation est facultative et gratuite. Conformément a la loi « Informatique et Liberté »,
une interruption de la participation est possible a tout moment, sans justification, et sans encourir de préjudice.
Par ailleurs, la fatigue du résident sera prise en considération dans la poursuite ou I'arrét des entretiens pour
rendre plus confortable la participation a I'étude.

Linvestigateur principal et le promoteur de la recherche s'attachent a mener cette recherche en suivant les
dispositions éthiques et déontologiques de la déclaration d'Helsinki de 1964 révisée a Edimbourg en 2000, a la
loi n° 2004-801 du 6 aolt 2004 relative a la protection des personnes physiques a I'égard des traitements de
données a caractére personnel et modifiant la loi n® 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux
fichiers et aux libertés, a la loi de Santé Publique (Lois n° 2004-806 du 9 aolt 2004 et 2006-450 du 18 avril
2006). Linvestigateur principal et le promoteur de recherche s’engagent donc a protéger l'intégrité physique,
psychologique et sociale des participants tout au long de la recherche et a assurer la confidentialité des
informations recueillies. Ainsi, les informations sont conservées de fagon anonyme et confidentielle. Le résident
et / ou son tuteur s’ils le souhaitent pourront prendre connaissance des résultats de I'étude a I'issue de celle-ci.

Signature du responsable légal : Signatures de l'investigateur
principal :
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Annexes 6 : Brochure des évaluations du protocole ESTA

MMSE — Mini Mental State Examination

MINI MENTAL STATE EXAMINATION (M.M.S.E)
Date :

Evalué(e) par :

Etiquette du patient

+ S la réponse est Incorrecte oumwnpléte,posezlesqusdmsrsbéssarsrépome,dwslbnteswm
'Ooul!

1 Iml
1. en quelle année sommes-nous ? 1 4, Quel jour du mois ? !
2. en quelle saison ? 1 5. Quel jour de la semaine ? ! '
3. en quel mois ? ! !
- Je vais vousposernummnmquehuesqusuomsurl’endmlodmusnwsuwwns

Q.lelealenomdel‘lbnﬂounwsm ! !
mellebviledseuvuve-ti’dm e : :
! nom du département dans lequel est située cette vi ! '
. Dans quelle province ou région est situé ce département ? 1
0. A quel étage sommes-nous id ? ! !

Hwéga

vouslesdemanderalwéﬁmue

11. Cigare [atron [Fauteuil ! !
12. fleur ou [de ou [tulipe ! '
13. porte [ballon [canard ! !
Répéter les 3 mots.
* Voulez-vous compter 3 partir de 100 en retirant 7 & chaque fols ? 14, 93

épeler le mot MONDE 2 I'envers » : EDNO M.

« Pouvez-vous me dire quels étalent les 3 mots que je vous al demandé de répéter et de retenir tout &

15 Cigare [ [Fauteu i
20. fleur ou [de ou [tulipe ! '
21. porte [ballon [canard ! !

22. quel est le nom de cet objet?  Montrer un crayon. ! !
23. Quel est le nom de cet objet Montrer une montre

24, Ecoutez bien et répétez aprés moi : « PAS DE MAIS, DE SI, NI DE ET »
< Poser une feullle de papier sur le bureau, la montrer au sujet en lui disant : cmbenetfammque
je vais vous dire » (consignes a formuler en une seule fois) :

25. prenez cette feuille de papier avec la main droite. ! !
26. Pliez-la en deux. ! '
27. et jetez-la par terre ». ! !
<+ Tendre au sufet une feullle de papler sur laquelle est écrit en gros caractéres : « FERMEZ LES YEUX » et
dire au sujet :

28, «faites ce qui est eqit ». ! !
~'TMausujetmeleuﬂe&paplerelunstybmdlsant
29. voulez-vous m'écrire une phrase, ce que vous

mais une phrase entiére, » 1 1

<+ Tendre au sujet une feullle de papler et lul demander :
30. « Voulez-vous recopier ce dessin ». ! !

SCORE TOTAL (0 & 30) ! !

Service de Gé -100é 2007. 2
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1.

2.

3.

4.

S.

Trame de ’entretien ASDA

Perception de soi, description de ’apparence, la personnalité, les biens

a.

Parlez-moi de vous, qui étes-vous ? Pouvez-vous vous décrire ? Quels sont vos
qualités et vos défauts ?

Avez-vous changé ? Quels sont ces changements ? Depuis combien de temps les avez-
vous remarqués ? Comment vous sentez-vous par rapport a ces changements ? D’ou
viennent-ils ?

Qu’est-ce que qui vous appartient dans cette piéce ? Parlez-moi de ces (photos / fleurs
/ tout autre objet dans la piece).

Données générales sur I’humeur et le moral, les sensations et le bien-étre physique

Comment vous sentez-vous ce moment/aujourd’hui ? Avez-vous le moral ?
Etes-vous de bonne / mauvaise humeur la plupart du temps ?
i. Qu’est-ce qui fait que vous étes plutot de bonne ou de mauvaise humeur ?
ii. Ressentez-vous de la tristesse ? A quelle fréquence ? A quelle intensité ?

iii. Est-ce qu’il vous arrive de manquer d’énergie, de perdre I’envie de faire
certaines choses ? Comment réagissez-vous dans ces cas-1a ?

Parlez-moi de votre santé, a-t-elle changé ? Depuis combien de temps ? D’ou viennent
ces changements ? Que ressentez-vous par rapport a ces derniers ?

Données la vie quotidienne et les activités occupationnelles

Que faites-vous de vos journées ? Qu’aimez-vous faire ?

Y a-t-il des choses auxquelles vous avez dii renoncer ? Pourquoi ? Depuis combien de
temps ? Comment vous sentez-vous par rapport a ces changements ?

Y a-t-il des choses que vous n’arrivez plus a faire seul(e) au quotidien ? Depuis
combien de temps ? D’ou viennent ces changements ? Comment vous sentez-vous par
rapport a cela ?

Données sur I’entourage, la famille, les amis, changements percus dans les relations

Parlez-moi de votre entourage (famille, amis, voisins)

Vous rendent-ils visite ? Si oui, combien de fois, et que faites-vous quand ils
viennent ?

Y a-t-il eu des changements avec / par rapport a eux ? Depuis combien de temps ?
D’ou viennent ces changements ? Que ressentez-vous par rapport a ces changements ?

Données sur les fonctions psychologiques (fonctions cognitives, attention, concentration)

a.

b.

Arrivez-vous a rester concentré sur une méme activité pendant un certain temps ?

Avez-vous parfois du mal a comprendre ce que I’on vous dit, a suivre, a participer a
une conversation ?
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6. Données sur la mémoire et la maladie d’Alzheimer

a. Parlez-moi de votre mémoire ? A-t-elle changé ? Depuis combien de temps ?
Comment vous sentez-vous par rapport a ces changements ?

b. Pensez-vous souffrir d’une maladie ?
i. Si le résident évoque la maladie d’ Alzheimer de lui-méme :

1. Qui vous a parlé de cette maladie ? Dans quel contexte ? Comment
vous sentez-vous par rapport a cela ?

2. Qu’est-ce que cela implique pour vous d’avoir cette maladie ?
ii. Si le résident n’évoque pas la maladie d’ Alzheimer de lui-méme :

1. Est-ce que vous connaissez des maladies qui touchent la mémoire / le
cerveau ?

2. Est-ce que quelqu’un vous en a déja parlé ? Connaissez-vous
quelqu’un qui en souffre ?

3. Pensez-vous étre concerné par ce type de maladie ?
7. Données sur le vieillissement, I’ajustement a la perte
a. Selon vous qu’est-ce que vieillir ?

b. Etes-vous « vieux/vieille » ? Qu’est-ce que cela représente pour vous la vieillesse / le
vieillissement ?

8. Les attentes vis-a-vis de I’avenir

a. Qu’espérez-vous pour I’avenir ? Comment 1’envisagez-vous ?
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Guide de cotation

Meécanismes de prise de conscience : processus par lesquels les changements sont percus (2
différents niveaux et de facon (non)adaptée)

Non évalué (NA)

1 : Minime

2 : Légére

3 : Moyenne

4 : Modérément présent

5 : Fortement présent

6 : Trés fortement présent

M1 : Observation du contexte : conscience des changements par 1’observation de I’environnement et ses
changements (i.e., le nouveau lieu de vie (identification de ’EHPAD), I’entourage, le mode de vie etc.)

Cotation | Exemple

1-2 «Je vis toujours chez mes parents »

3-4 «ici on est dans un maison pour les personnes agées »

5-6 «lci je suig dans des affaires qui ne sont pas a moi. Ici aussi ¢a s’appelle la maison, mais il ne faut pas confondre : ce n’est
pas ma maison »

M2 : Regard des autres : conscience des changements a travers le discours, les comportements ou actions des

autres.
Cotation | Exemple
1-2 « Mes enfants me disent qu’ils ne comprennent pas ce que je fais ici »
3-4 « Ma plus vielle fille 13, elle dit "Oh toi maman, y'a quelque chose qui ne tourne pas rond!"
5-6 « (Mes enfants) ils sont trés affectueux. Plus qu’avant. Ba oui j’étais pas malade hein »

M3 : Comparaison avec le passé : conscience des différences concernant 1’état physique, psychologique, et/ ou
I’état mental, constat d’une perte de 1’indépendant et d’autonomie. Attention a I’importance du temps utilisé par
la personne dans le discours.

Cotation | Exemple

1-2 « J'ai toujours eu I'habitude d'étre attentive a mon travail »

3-4 «Je fais plus grand chose maintenant. Quand j'avais la boucherie, j'ai beaucoup travaillé. Aujourd'hui je me repose ».

5-6 « C'est plus la jeunesse. Avant, je pouvais faire des km a pieds. Ca, faut plus m’en parler beaucoup, hein. Je veux bien faire
50, méme 100m mais pas plus. Je suis un vieux bonhomme maintenant »

M4 : Introspection, métacognition : discours portant sur des changements issus d’une méta-représentation,
d’une auto-analyse.

Cotation | Exemple

1-2 «Je ne me sens pas vieillir »

3-4 « Vieillir, ¢a veut dire qu’on vieillit, qu’on a moins de gotit que quand on est jeune, qu’on change d’allure. On vieillit, on
pense a beaucoup de choses, des choses qu’on ne fait plus, des trucs comme ¢a»

5-6 « Je me sens diminuée. Je sais que je suis en train de devenir folle. Quand on est handicapé et que I'on s'en rend compte. »

MS : Confrontation directe aux difficultés : conscience des changements par observation de la baisse des
capacités physiques, psychologiques ou mentales (ou nouvelles difficultés)

Cotation | Exemple

1-2 « Je n'ai pas de difficultés »

3-4 « Bah...avant je bricolais, j’allais...jardiner un peu mais a c’t’heure euh 80 ans euh...j’en ai marre hein. Puis j’peux plus ».
5-6 « Physiquement, je suis diminuée, j’ai I’esprit moins vif, et puis je me suis alourdie, je ne fais pratiquement plus rien »
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1L Objets de conscience : objets a partir desquels les changements sont percus
Indéterminable / Item non évalué (NA)
1 : Appréciation des changements fortement erronée (Anosognosie +++)
2 : Appréciation des changements moyennement erronée (Anosognosie ++)
3 : Appréciation des changements faiblement erronée (Anosognosie +)
4 : Appréciation légére des changements (Awareness +)
5 : Appréciation moyenne des changements (Awareness ++)
6 : Appréciation compléte des changements (Awareness +++)

O1 : Environnement : Changements provenant de 1’environnement (cadre de vie, des objets et entourage)

Cotation | Exemple

1/3 «Je vis encore chez mes parents »

4/6 « Ce sont des maisons de repos alors ils ne nous font pas faire grand-chose... J'ai eu cinq enfants alors j'avais toujours des
choses a faire. Alors maintenant c'est dur de rester a rien faire comme ¢a. On se sent inutile. Il faut toujours demander si on
peut sortir, tout ¢a... alors ¢a ne va pas. On a plus la méme vie du tout »

02 : Emotion : Ensemble des affects qui n’étaient pas ressentis auparavant par la personne.

Cotation | Exemple

173 « J’ai toujours un bon moral »

4/6 « Le moral est plus mauvais qu'avant... Avant je vivais toujours avec beaucoup d'espoir, je disais "faut pas t'en faire, ¢a ira
mieux"... et je vois que je reste toujours pareil... Mon plus beau jour c'est quand je vais mourir »

O3 : Corps : les changements sont pergus sur des sensations corporelles ou des capacités physiques

Cotation | Exemple

173 « Je suis plus dynamique qu'avant. Ah oui. Je me sens mieux aussi moi, hein. Oui »

4/6 « Physiquement je suis diminuée. Ah, ¢a oui! C'est incontestable, (...), je me suis alourdie. Je sens que j’ai vieilli, je sens mes
limites que je ne sentais pas avant »

04 : Communication : Manifestations des difficultés pergus dans le traitement de I’information verbale et la
capacité de verbalisation, de compréhension d’autrui, exemple : oubli de mots, barrage, etc. ...

Cotation | Exemple

173 «Je n’ai pas de problémes de compréhension ou pour m’exprimer »

4/6 «Jarrive pas a dire ce que je pense »/ « y’a des fois euh (...) je peux pas répondre a une question »

O5 : Autonomie : les difficultés pergues dans I’ensemble des de la vie tiches quotidiennes

Cotation | Exemple

1/3 «Iciily en a qui font faire leur chambre par les dames ... mais moi je me suis dit « non, je fais ma chambre moi-méme ». Je
nettoie la chambre (...). Je prends ma douche... tout. J'ai toujours tout fait toute seule »

4/6 « Pour m’habiller tout ¢a, je suis toujours obligé d’avoir quelqu’un »

06 : Changements identitaires : la personne pergoit des changements dans ses traits de personnalité, dans son
état mental et son statut / réle social

Cotation | Exemple

1/3 « Je ne me vois pas vieillir »

4/6 « Tu sais dans...dans ton corps, ¢a vieillit hein. Tu sens bien (...) tu sens bien que tu peux plus aller si vite. Tu veux attraper
quelque chose tu pourras pas. Tu veux te baisser, bah tu ne peux pas te baisser des fois. Si tu veux attraper quelque chose la-
bas...mettons, essayer de lever un rideau, bah tu ne peux pas. Y’a des choses que tu pourras plus faire »
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O7 : Perte des capacités cognitives : Difficultés pour se concentrer, pour se situer en terme temporo-spatial

Cotation | Exemple
1/3 « Pour me concentrer, ¢a va. Je lis beaucoup, le programme tél¢ par exemple. »
4/6 « Je n’arrive pas rester concentrer sur une activité »

O8 : Mémoire : Ensemble des difficultés concernant 1’apprentissage et la remémoration des informations

Cotation | Exemple
173 «Non, moi je me souviens bien. J’ai une bonne mémoire. »
4/6 « Avant, automatiquement j’avais une bonne mémoire, il fallait pour mon travail. (...) Maintenant, elle va plus bien ma

mémoire. Parce que si vous me dites quelque chose maintenant, et que vous me dites « vous me le répéterez dans 2 jours »,
(...)je n’y arriverai pas. Avant, j’avais une mémoire du tonnerre. Maintenant, j'ai plus de mémoire du tout »

09 : Maladie : Conscience d’une atteinte dii a une maladie neurodégénérative (Alzheimer)

Cotation | Exemple
1/3 « Ah ¢a oui on peut I’avoir hein la maladie euh...c’est la téte qui se euh... qu’on ne sait plus quoi hein. Mais jusqu’a
maintenant, (...) ma téte elle est encore bonne. (...). Non je n’ai pas de...soucis. Question de ¢a non (...) J’ai encore toute ma
téte moi hein »
4/6 « J'ai la maladie d'Alzheimer. Donc (...) ¢a me fout en rogne, pas possible parce que (...) je sais et que je n'arrive pas a
retrouver ou a....ou a expliquer. Ah ¢a c'est un handicap »
1. Modes d’expression de la conscience : facon d’exprimer le niveau de conscience des

(non)changements, a différents degrés et adaptatifs
0 : Absence / Non évalué (NA)

1 : Minime

2 : Légére

3 : Moyenne

4 : Modérément présent

5 : Fortement présent

6 : Trés fortement présent

E1 : Nier les changements : Opposition, négation des changements ou des causes de ces changements

Cotation | Exemple

1-2 « C’est toujours comme ¢a. Non, non, je ne vais pas dire qu’il y a du changement, non ».

3-4 La personne oscille entre I’affirmation et la négation des changements

5-6 « Je m'efforce, je ne veux pas qu'on sache que je suis malade mais j'arrive pas a cacher complétement. Ca doit faire trois

ans ».

E2 : Perplexité : Expression de doutes ou d’hésitations concernant la vie quotidienne et 1’avenir

Cotation | Exemple

1-2 « Peut-étre qu'un jour j'aurais des petits problémes... mais depuis que je suis ici, je n'ai pas de difficultés »

3-4 « J‘espére que je suis ici a cause de mon ceeur. Ca pourrait m'arriver, d'étre atteint d'une maladie qui touche le cerveau, mais je
ne sais pas »

5-6 « Je sais pas comment ¢a va évoluer ma maladie d’Alzheimer »

E3 : Attribution : Expression de changements par I’attribution causale

Cotation | Exemple

1-2 « C’est a cause du soleil »

3-4 « Tout ¢a c’est I’age »

5-6 « Tout ¢a, ce sont les rejetons de ma maladie (d’Alzheimer) ».

271




E4 : Se décrire soi-méme : Expression des changements par une auto-description

Cotation | Exemple

1-2 « J’arrive pas a me décrire ».

3-4 « « Je sens que mon esprit déraille un petit peu ... C’est vrai que je suis moins attentive ... J’ai aussi des petits moments de
dépression ».

5-6 « Physiquement je suis diminuée. Ah, ¢a oui! C'est incontestable, j'ai I'esprit moins vif, et puis je me suis alourdie. Je sens que
j’ai vieilli, je sens mes limites que je ne sentais pas avant. »

E5 : Jugements sur ses propres fonctionnements : Expression de la conscience des changements par le biais
d’une auto-évaluation

Cotation | Exemple

1-2 « Ah non moi je suis toujours a peu pres pareil ».

3-4 « Je sais pas d’ou viennent ces difficultés mais c’est normal ».

5-6 « Je pense que c’est triste d’étre comme ¢a. On a du mal a I’admettre ... je suis tombée vraiment bas. C’est triste de devenir
sotte »..

E6 : Reconnaitre le besoin d’étre aidé : Expression de la conscience des changements par la reconnaissance de
la nécessité d’étre aidé dans les activités de la vie quotidienne

Cotation | Exemple

1-2 « Je me débrouille toute seule ».

3-4 « Ce que j’aimerais bien c’est pouvoir rentrer chez moi. Il faudrait avoir quelqu’un qui vienne le matin et le soir m’aider,
mais je n’ai pas les moyens »

5-6 « Je ne suis pas bien, en plus j'embéte les gens, ils sont obligés de tout faire pour moi... ».

E7 : Utilisation d’une stratégie d’ajustement : expression de la conscience des changements par le
développement de stratégies pour faire face

Cotation | Exemple

1-2 « Je ne pense qu’a une chose, ¢’est mourir le plus vite possible. Pour étre tranquille. Quelquefois j’en réve la nuit. Qu’est-ce
que vous voulez : on vieillit. J’ai eu 90 ans hier ».

3-4 « Je prends des notes... il faut quand méme le temps d’établir, de planifier I’ordre du jour de ce qu’on fait... on ne peut pas
dire tout de suite. C’est plus pour m’organiser, sinon je me rappelle bien ».

5-6 «Il'y a des fois je marque pour ne pas oublier. Quand mes enfants ils sont pour venir je marque. J'essaie de les aider, tout ¢a...
pour essayer de faire travailler ma mémoire ». « Je ne sais plus marcher alors j'utilise une canne ».

E8 : Confirmation de la maladie : expression de la conscience des changements par la reconnaissance de la
maladie

Cotation | Exemple

1-2 « Alzheimer ! C’est une maladie grave ¢a, non ? J’en avais déja entendu parler avant. Mais, il y a des moments ici on en voit.
Il y a beaucoup de gens qui en sont malades ici. J’en connais deux ou trois... mais comme on ne sait jamais, ¢a pourrait
s’attraper, moi je préfére m’en tenir éloigner. Je ne m’en méle pas, ¢’est mieux comme ¢a ».

3-4 « Perdre un peu la mémoire, c’est une vieillesse... (...) ! Le cerveau... les... les membranes la... elles s’usent aussi, hein !...
Heu, les cervelles. ».

5-6 « Quand je vais chez les enfants, parfois je fais un malaise et ils sont obligés de me ramener, c’est ¢a la maladie d’Alzheimer,

avant je n’avais pas tout ¢a. Je suis soignée pour ¢a, parce qu’on oublie trop vite, alors faut essayer de faire travailler sa
mémoire »
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Fiche d’évaluation et cotation

Date:  / / Participant : E_P_E
MECANISMES NA 1 2 3 4 5 6
ITEMS Minime Léger Moyen Modéréement Fortement forzzjfent
M Observation du
contexte
M2 Regard des autres
M3 Comparalsor}
avec le passé
M4 Meétacognition
Confrontation
M5 aux difficultés
EXPRESSION
El Nier les
changements
E2 Perplexité
E3 Attribution
E4 Se decArlre Soi-
méme
Jugement sur ses
ES propres
fonctionnements
E6 Reconnaitre le
besoin d’étre aidé
Utilisation de
E7 stratégies de
coping
Confirmation de
E8 .
la maladie
OBJETS NA 1 2 3 4 5 6
Fortemf: nt Moyennement Faiblement App tégiation Moyenne Compléte
erronée légere
01 Environnement
02 Emotions
03 Corps
04 Communication
05 Autonomie
06 Changprr}ents
identitaires
Pertes des
o7 capacités
cognitives
08 Mémoire
09 Maladie
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MisAwareness « auto évaluation »
Date :
Code participant :
Investigateur :
Si TO : « Vous venez de passer un test (MMSE) » Vous allez passer un autre test qui lui ressemble.
Si T1 ou T2 « vous avez passé un test a notre derniére rencontre »
Je voudrais savoir aujourd’hui si vous trouvez que ce test est facile ou alors difficile pour vous. Je vais donc vous
expliquer ce qu’il faudra faire et vous allez me dire si vous pensez que vous allez réussir "plutét bien" ou "plutét
mal”.

[Faire des pauses régulierement]

1. Ordre direct : « Je vais vous dire quelques chiffres. Dés que j'aurai terminé, il faudra les répéter dans le
méme ordre. » Par exemple, quand je vous dirais 5-8-9, il faudra me répéter 5-8-9. Pensez-vous que vous

allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

2. Ordre indirect : « Je vais vous dire d’autres chiffres. Dés que j'aurai terminé, il faudra les répéter en ordre
inversé, c’est-a-dire en commengant par le dernier. Par exemple, si je dis 1-2-6, vous direz 6-21 ». Pensez-

vous que vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

3. Doubles commandes : « Je vous demanderai d’ouvrir la bouche, de fermer les yeux, etc... » Pensez-vous
que vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

4. Initiation verbale spontanée : « Je vous demanderai de me dire le maximum de choses que 'on peut
trouver dans un supermarché. » Pensez-vous que vous allez réussir plutot bien O ou plutét mal O ?

5. Mouvements alternés 1 : « Je placerai mes mains comme ¢a : une paume en haut [gauche], une paume en
bas [droite], et je vous demanderai de faire plusieurs fois comme moi en changeant la position des deux

mains en méme temps. » Pensez-vous que vous allez réussir plutot bien O ou plutét mal O ?

6. Copie d’une frise : « Je vous donnerai un crayon et je vous demanderai de copier ce dessin (montrer la frise)
en entier [suivre la frise de gauche a droite avec le doigt] ». Pensez-vous que vous allez réussir plutot bien

0O ou plutét mal O ?

7. Lignes verticales : « Je vous demanderai de recopier également ce dessin (montrer le dessin) ». Pensez-vous

que vous allez réussir plutot bien O ou plutét mal O ?

8. Losange dans carré : « Je vous demanderai de recopier également ce dessin (montrer le dessin) ». Pensez-

vous que vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Similitudes et différences visuo-spatiales : « Je vous montrerai trois dessins comme ceux-ci (montrer le
dessin) et je vous demanderai quels sont les deux qui se ressemblent le plus et quel est celui qui est différent

des autres ? » Pensez-vous que vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

Similitudes verbales : « Je vous demanderai en quoi se ressemblent certains objets : par exemple un

tournevis et un marteau ». Pensez-vous que vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

Lecture de phrase : « Je vous montrerai une feuille comme celle-ci avec une phrase écrite (montrer un
feuille) et je vous demanderai de la lire a haute voix ». Pensez-vous que vous allez réussir plutot bien O ou

plutét mal O ?

Construction de phrase : « Je vous demanderai de construire une phrase aussi simple que possible en

utilisant les mots ‘cheval’ et ‘écurie’ ». Pensez-vous que vous allez réussir plutot bien O ou plutét mal O ?

Orientation « Je vous demanderai quelques renseignements comme : quel jour on est, la date, le mois...
I'année... qui est le président de la république... le premier ministre... le maire... dans quelle ville on est et

quel le nom de cet hépital ». Pensez-vous que vous allez réussir plutot bien O ou plutét mal O ?

Comptage 1 : « Je vous montrerai une feuille comme celle-ci et je vous demanderai de me montrer et

compter tous les ‘A’ ». Pensez-vous que vous allez réussir plutdt bien O ou plutét mal O ?

Comptage 2 : « Je vous montrerai une feuille comme celle-ci et je vous demanderai de me montrer et

compter tous les ‘A’ ». Pensez-vous que vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

Rappel de la phrase lue : « Quelques minutes aprés que vous aurez lu la phrase sur le papier (montrer de
nouveau le papier) je vous demanderai de vous en souvenir et de me dire cette phrase ». Pensez-vous que

vous allez réussir plut6t bien O ou plutét mal O ?

Rappel de la phrase inventée : « Quelques minutes apres que vous aurez inventé une phrase avec les mots
‘cheval’ et ‘écurie’, je vous demanderai de vous en souvenir et de me dire cette phrase ». Pensez-vous que

vous allez réussir plutét bien O ou plutét mal O ?

Lecture de mots : Présenter la planche et demander « Je vous montrerez une liste de mots sur une feuille
comme celle-ci [montrer la feuille] et je vous demanderai de lire plusieurs fois cette liste ». Pensez-vous que

vous allez réussir plutot bien O ou plutét mal O ?

Reconnaissance de mots : « Je vous montrerez deux mots a la fois. Un des deux mots était dans la liste que
vous aurez lu juste avant. Il faudra me montrer ce mot. » Pensez-vous que vous allez réussir plutét bien O

ou plutét mal O ?

Appariement visuel : « Je vous montrerai une série de dessin comme ceci. (Montrer la planche). Les dessins

du bas sont exactement les mémes que les dessins du haut. Quand je vous montrerai un dessin en haut, il
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21.

faudra me montrer le méme dessin en bas. » Pensez-vous que vous allez réussir plutét bien O ou plut6t
malOd?

Reconnaissance de dessins : « Ensuite je vous montrerai deux dessins a la fois. Un des deux dessins était

dans la série que vous aurez vu juste avant. Il faudra me montrer ce dessin ». Pensez-vous que vous allez

réussir plutdt bien O ou plutét mal O ?
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Abstract.

Background: People with Alzheimer’s disease (PwAD) remain able to speak coherently about their daily life for a long
time, and their level of awareness could be determined through their discourse. In a grounded-theory approach, awareness of
self and awareness of disease are intertwined and can be observed through three domains: mechanisms, objects and modes
of expression.

Objective: Based on preliminary results, in this article, we present the ASDA (Awareness of Self and Disease Assessment), a
new subjective measurement tool for awareness in PwWAD. To consider its use in research and practice, we initially performed
validation analyses, including internal consistency, test-retest reliability and interrater reliability analyses.

Methods: The new assessment tool consists of a semi-structured interview and ratings of 22 items divided into three categories.
As part of our observational study, we assessed a sample of 28 PwAD who participated in four interviews (one every two
weeks).

Results: The ASDA shows good homogeneity within the domains of awareness and a certain degree of stability between
two measurement times and between investigators. Missing values in the results provided information regarding awareness
levels within and across the subjects.

Conclusion: The results suggest that awareness could be assessed through subjective experience without reference to a
comparison.

Keywords: Alzheimer’s disease, anosognosia, awareness, self, self-assessment

INTRODUCTION ence. An explicit system refers to an informant (e.g.,
a caregiver and/or health professional) or perfor-

Awareness in Alzheimer’s disease (AD) can be mance. An implicit system refers to clinician ratings.
assessed with an explicit or implicit system of refer- Although such assessments are very useful and stan-
dardized and provide some information about the

“Correspondence to: Amandine Mayelle, Univ. Lille, CNRS, level of awareness, they do not adequately reflect the
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daily experiences of people with Alzheimer’s disease
(PwAD). However, research has shown that PwAD

ISSN 1387-2877/19/$35.00 © 2019 ~ IOS Press and the authors. All rights reserved

278



842

remain able to talk about their experiences with the
disease for along time [1, 2]. Based on these findings
and a grounded theory approach to disease aware-
ness [3], we develop a new subjective assessment
tool for awareness in PWAD and verify its psycho-
metric properties (i.e., internal consistency, test-retest
reliability and interrater reliability). This study pro-
vides initial information to address the challenge of
the implementation of person-centered approaches in
care [4].

Assessing awareness through a system of
reference

Discrepancies between the ratings of informants
and PwAD

A preliminary approach, which is the most
common method in basic research [5], considers
discrepancies between informants’ and PwAD’s rat-
ings of the disease or newly perceived difficulties
[6] (e.g., the Anosognosia Questionnaire-Dementia
[7-9]; Assessment Scale of Psychosocial Impact of
the Diagnosis of Dementia [10]). The informant may
be a caregiver [11-14] or a clinician [15, 16]. This
approach considers many objects, such as functional
abilities [17], cognitive functions [18-21], health
[14], autonomy [17,22,23], and emotional and social
functioning [24]. This first paradigm (i.e., discrep-
ancies between informants’ and PwAD’s ratings)
provides a broad understanding of awareness levels
in AD. This method considers caregiver feedback (in
anursing home or at home) but has some limitations.
For instance, caregivers may deny the existence or
lack knowledge of the disease. Additionally, clini-
cians may overestimate the deficits of PwAD [16].
Some factors may influence related assessments [25],
such as relationships, time spent with PwAD, psycho-
logical state [26], and knowledge of the disease [16].
The prediction-performance paradigm was proposed
to address these limitations.

Prediction-performance discrepancies

Another type of assessment of the awareness
of disease has been presented [3] in which dis-
crepancies between the predictions of PwAD and
their performance on an objective task are exam-
ined (e.g., the Multidimensional Isomorphic Simple
Awareness Assessment (MIS Awareness) [27, 28]; the
Memory Awareness Rating Scale (MARS) [29]; the
MARS-Adjusted [30]). This prediction-performance
paradigm is considered “experimentally more cor-
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rect” because it avoids all subjective and emotional
biases [31], although it also has limitations. For
instance, differences may exist between the actual
task and mental representations. Moreover, most
tasks are cognitive and specifically assess memory
performance [6, 32]. Although the MISAwareness
was developed to avoid these limitations [27], the
paradigm still focuses on cognitive functions without
considering daily life activities.

These two methods based on comparison are the
most commonly used, eitherindependently or in com-
bination, in research on awareness in AD. Recently,
two studies [33, 34] have relied on clinician ratings
to add information to these explicit systems of refer-
ence.

From assessing awareness with an implicit
system of reference toward the subjective
experiences of PWAD

Clinical ratings are used in assessments based
on PwAD’s responses [6] (obtained with a ques-
tionnaire, a semi-structured interview [35, 36] or
observation [37, 38]). These clinical ratings have
good psychometric properties and seem to be con-
venient for care in nursing homes. Moreover, such
assessments can address items ranging from cognitive
function to self-perception. The first validated assess-
ment was the Clinical Insight Rating [39]. Gil et al.
(2001) [40] suggested an assessment with a broader
perspective on awareness, ranging from awareness of
the disease to awareness of self, which consists of 14
questions regarding general information, emotions,
relationships and abilities. This assessment includes
awareness of self, and this clinician rating consid-
ers the experiences of PwAD. Nevertheless, this type
of method has limitations. The information required
to determine the level of awareness is obtained from
clinical appointments, which are framed by patho-
logical guidelines. Consequently, an impaired level
of awareness is considered a symptom. PwAD are
defined only as “Aware” or “Unaware” according to
their scores. To summarize, clinician ratings, which
more closely reflect PwAD’s experiences, constitute
an implicit system of reference: knowledge of the
disease and generalization of its evolution. Such rat-
ings do not fully consider PwAD’s discourse and
their daily experiences to understand their levels of
awareness.

One purpose of person-centered approaches is to
optimally reflect the subjective experiences of PWAD
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that we regard as “a return to the things themselves”
[41]. From this perspective on subjective experi-
ences, Johannessen, Engedal, Haugen, Dourado, and
Thorsen (2018) and Emery Trindade, Santos, Lac-
erda, Johannessen and Dourado (2018) [1, 2] showed
that PwAD are still able to talk about their experi-
ences with the disease. Thus, the consideration of
how PwAD live with the disease and perceive them-
selves seems helpful for determining their awareness
of the disease. To study PwAD’s experiences and
how they make sense of their situation, Billiet et al.
(2009) [3] adopted a phenomenological approach and
focused on PwAD’s dialogue to model the process of
awareness of the disease. With this grounded theory
approach, they observed an intertwined relationship
between awareness of the disease and awareness of
self. The authors identified a comprehensive model
organized into three categories: objects, mechanisms
and modes of expression. The objects represent the
basis of changes and new information perceived by
PwAD (e.g., the environment, emotions, the body,
communication, autonomy, identity changes, loss of
cognitive abilities and the disease). The mechanisms
are the processes of awareness (e.g., observation
of the environment, perception of the look of oth-
ers, comparison between the past and the present,
metacognition and confrontation with difficulties).
The modes of expression are how PwAD express
their awareness of the disease and/or self (e.g.,
denial, bewilderment, attribution, description, judg-
ment, recognition of the need for help, the use of
coping strategies and confirmation of the disease). In
this category, awareness is considered using only ver-
bal reports that can reflect explicit awareness [42].
These initial approaches demonstrate the possibil-
ity of considering PwAD’s subjective experiences in
awareness assessments.

To summarize, many scales with different method-
ologies assess awareness in PwWAD. Recently, studies
have shown the importance and possibility of con-
sidering the subjectivity and discourse of PwAD in
relation to the disease [1, 2]. In addition, a phe-
nomenological study introduced a new perspective
for considering awareness in a subjective manner by
combining the self and the disease [3]. Based on the
above findings, we aim to propose and validate a new
subjective measurement of awareness in AD. With
this assessment, we aim to reflect the experiences
of PWAD as closely as possible. Here, we present
our original rating instrument and an initial statistical
validation.

1, t and Validati, 843
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METHODS
Design

The aim of this study was to develop and vali-
date a subjective measure of awareness in PwAD.
This observational study was conducted with nursing
home residents suffering from Alzheimer’s disease.
Each participant provided written informed consent.
Ethical approval was granted by the University of
Lille ethics committee.

Participants

The participants were residents in seven nursing
homes in the north of France for three months or
more. The criterion of three months or more reduced
the influence of a new environment on awareness.
To be included, participants had to have been diag-
nosed with Alzheimer’s disease as described by the
National Institute on Aging-Alzheimer’s Association
clinical criteria [43]. There was no criterion regard-
ing disease severity, and there was no minimum or
maximum score on the Mini-Mental State Examina-
tion (MMSE). To be included, participants had to be
native French speakers or had to speak in French with
the investigator. Finally, they had no previous psy-
chiatric illness, history of traumatic brain injury or
cerebrovascular disease.

The sample consisted of 28 participants (Mean
(M) age=85.21 years, SD=6.71), including 23
women (aged 70 years to 96 years; M =86.04 years,
SD=5.83) and five men (aged 66 years to 90 years;
M =85.25 years, SD =5.25).

Each participant had four individual interviews
(one interview every two weeks). The initial data
were collected from one investigator who interviewed
and rated the participant. The second investigator also
rated each interview using the audio records and tran-
scriptions. We obtained 112 scores for each item in
our dataset. The dataset was used for all statistical
analyses except to measure test-retest reliability. This
last analysis was based on data from the first and the
second interviews.

Awareness of Self and Disease Assessment
(ASDA)

The ASDA is a subjective measure of awareness in
PwAD based on the initial results obtained by Billiet
et al. (2009) [3]. It is composed of a semi-structured
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Table 1
The 22 items of the Awareness of Self and Disecase Assessment (ASDA)

Objects 1. Environment Changes of the environment

2. Emotions All new emotions

3. Body Changes in sensations and physical abilities

4. Communication Difficulties with verbal treatment information and verbalization

5. Autonomy Difficulties during activities of daily living

6. Identity changes Personality / mental / social status changes

7. Loss of cognitive abilities Difficulties in concentration and location in space and time

8. Memory Difficulties in learning and remembering information

9. Disease Awareness of being a person with Alzheimer’s disease
Mechanisms 1. Observation of the environment Awareness of changes with environment observation

2. Perception of the looks of others Awareness of changes in the look / discourses / actions of others

3. Comparison between the past and Awareness of differences in physical and psychological state and

the present loss of independence and autonomy
4. Metacognition Discourse on changes during a meta-representation / self-analysis
5. Confrontation of difficulties Awareness of changes by observation of decreased physical and
psychological abilities

Modes of expression 1. Denial Opposition, denial of changes and/or causes

2. Bewilderment Expression of doubts/hesitations about daily life and the future

3. Attribution Expression of changes with a causal attribution

4. Description Expression of changes with a self-description

5. Judgment Expression of changes with a self

6. Recognize the need for help Expression of changes in recognizing the need

7. Use of coping strategies

8. Confirmation of the disease

Table 2
Summary of the data
Item Investigator 1 Investigator 2
% of missing  Spearman correlati e of g Spearman correlations Rater IcC 1cc Kappa
values between T1 and T2 values between T1 and T2 variance ~ consistency agreement

M1 2.7 0.76* 125 0.80** -0.00 0.79 0.79*** 0.08
M2 19.6 0.69** 348 0.79** 0.17 0.74 0.70** 0.50*
M3 2.7 0.50% 125 0.75** -0.00 0.67 0.67** 0.08
M4 1.8 0.55** 125 0.58** -0.00 0.77 077 0.23*
M5 5.4 0.42* 143 0.65** -0.00 0.71 0.71** 0.21*
01 3.6 0.62** 125 0.58** -0.00 0.73 0.74** 0.18
02 27 0.65** 12.5 0.67* -0.00 0.59 0.59* 0.08
03 179 0.59** 179 0.87** 0.01 0.57 0.57* 0.09
04 429 0.32 473 0.76** 0.32 0.32 0.25 0.30%
05 33 0.72** 36.6 0.70** -0.00 0.69 0.70** 0.61*
06 4.5 0.58** 11.6 0.61** 0.00 0.65 0.65** 0.05
07 152 0.37* 304 0.36* 0.04 0.59 0.58* 0.39%
08 1.8 0.56* 11.6 0.62** 0.06 0.83 0.81** 0.11
09 11.6 0.73** 24.1 0.71* 0.00 0.85 0.85%* 0.53*
El 0.9 0.73** 10.7 0.80** 0.00 0.66 0.66** -0.02
E2 24.1 0.61** 29.5 0.69** 0.07 0.63 0.60* 0.33*
E3 179 0.59* 42 0.40* 0.01 0.60 0.59* 0.46%
E4 271 0.29 259 0.27* -0.00 0.58 0.58* 0.50**
ES 2.7 0.69* 10.7 0.84* -0.00 0.73 0.73** -0.04
E6 28.6 0.59* 348 0.83* 0.00 0.60 0.60* 0.49*
E7 424 0.13 455 0.17 0.03 0.41 0.40* 0.52*
E8 17 0.69* 348 0.71* -0.00 0.85 0.85* 0.55*

*p<0.05; **p<0.001. ICC: *Fair agreement >0.40; **Good agreement >0.60; ***Excellent agreement >0.75. Cohen’s kappa: *Low agree-
ment >0.21; **Mild agreement >0.41; ***Strong agreement >0.61.

interview and an associated rating. A semi-structured
interview refers to a meeting in which the interview
guide covers many topics and is composed of ques-

tions determined by the knowledge of these topics
in relation to the object of the study to collect data
[44]. For the initial data collection in this study,
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each participant engaged in a semi-structured inter-
view that included themes such as mood, emotions,
well-being (physical and psychological), daily life,
self-perception (body, personality), family, friends,
relationship changes, cognitive functions, memory
loss, elderly experience, disease and expectations for
the future. The interviews were conducted by one
of two investigators trained in semi-structured inter-
views. The interviews did not have to follow each
theme, and the main questions were evasive, such as
“How are you?”, “What are you doing today?” or
“Talk to me about you”. Moreover, during the inter-
view, the investigator mainly used reformulations or
repetitions. The objective of the ASDA was to fol-
low only the experience of PWAD and what they
wanted/were able to say about it. The ASDA was
designed to be as close as possible to the subjective
experience of having the disease.

Subsequently, each interview was transcribed and
rated. In detail, Billiet et al. (2009) [3] proposed a
theoretical approach to disease experience composed
of three categories. To assess awareness based on the
interview, our scale followed these categories. Each
semi-structured interview was rated with objects,
mechanisms and modes of expression. The assess-
ment tool was composed of 22 items: nine for the
objects, five for the mechanisms and eight for the
modes of expression (Table 1). Each mechanism and
mode of expression item was rated on a 6-point Likert
scale (1: “Minimally present”, 2: "Slightly present”,
3: “Mildly present”, 4: “Moderately present”, 5:
“Strongly present” and 6: “Extremely present”). Each
object item was rated on a 6-point Likert scale (1:
“Strong unawareness”, 2: “Mild unawareness”, 3:
“Slight unawareness”, 4: “Slight awareness, 5: “Mild
awareness” and 6: “Strong awareness”). When an
item was not evoked during the course of the inter-
view, it was noted as “Not Assessed”. A higher rating
was associated with a higher level of awareness. No
cut-off score was applied to the ratings; the ASDA
provides “a profile of awareness” (i.e., a map of
awareness) for each person with AD.

Data analysis

Allstatistical analyses were performed with R (ver-
sion 3.5.2) and the packages “psych”, “FactoMineR”
and “MissMDA”. For each investigator and item,
preliminary analyses were conducted to verify the sta-
tistical assumption of normality (graphically and with
Shapiro-Wilk tests). With the small sample (N =28),
normality was not found, so Spearman correlations

1, t and Validati, 845
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were used for test-retest reliability. Internal con-
sistency reliability was examined with Cronbach’s
alpha. Interrater reliability was observed between the
two investigators with Cohen’s kappa and intraclass
coefficient correlation (ICC).

RESULTS
Preliminary analysis

Missing values

The ASDA is a subjective measure based only
on what PwAD were able to say. Consequently, this
method resulted in missing values. All ASDA items
had a minimum of one missing value (0.9% of rating
items) and a maximum of 53 missing values (47.3%
of rating items) (Table 2). The strong presence of
missing values (>30%) for some items (O4: Com-
munication, O5: Autonomy, O7: Loss of cognitive
abilities, E6: Recognize the need for help, E7: Use of
coping strategies and E8: Confirmation of the disease)
introduces clinical consequences about the inter- and
intravariabilities of awareness for PWAD in nursing
homes. For this study, missing values influenced the
quality of the analysis. To address the loss of infor-
mation, we used the “FactoMineR” and “MissMDA”
packages to impute data.

Internal consistency

Internal consistency was obtained by assessing
Cronbach’s alpha values. For each investigator, Cron-
bach’s alpha was high (>0.77) for all ASDA scales
and for each category (objects, mechanisms and
modes of expression) (Table 3). While the Cron-
bach’s alpha values differed between investigators,
lower values were for the “Objects”, and higher val-
ues were for the “ASDA” scales. Internal consistency
was confirmed for the ASDA.

Test-retest reliability

Test-retest reliability was examined with Spear-
man correlations using the ratings from the first
and the second interviews of all 28 participants
(Table 2). Each participant underwent four inter-
views (one every two weeks) to obtain information
for test-retest reliability and to examine fluctuations
in awareness in another study protocol. This analysis
was performed for each investigator. At the two-week
follow-up, test-retest correlations showed that the
ASDA had good test-retest reliability (p <.05). How-
ever, for investigator 1, items E4: Self-description
and E7: Use of coping strategies had lower cor-
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Table 3
Cronbach’s alpha and correlation summary
Investigator 1 Investigator 2

ASDA Number of Cronbach’s Cronbach’s r(MMSE) 1(AGE)
category items alpha alpha

ASDA 22 0.93 091 0.27 0.05
Mechanisms 5 0.87 0.86 0.34% 0.07
Objects 9 0.81 0.77 0.22 -0.06
Modes of expression 8 0.87 0.82 0.25 -0.01

*p<0.05; **p<0.001.

relations (r=0.13; p>0.05 and r=0.29; p>0.05,
respectively). For investigator 2, only item E7 had
a lower correlation (r=0.17; p>0.05).

Interrater reliability (ICC and Cohen’s kappa)

Interrater reliability was first assessed with
Cohen’s kappa to measure agreement regarding the
presence or absence of items in the discourse of
PwAD. A second analysis was conducted with intra-
class correlation coefficients to measure agreement
in the level of item rating between the investiga-
tors. Seven items had mild agreement (Cohen’s kappa
between 0.46 and 0.61; M2: Perception of the look of
others, O5: Autonomy, O9: The disease, E3: Attribu-
tion, E4: Self-description, E6: Recognize the need for
help, E7: Use of coping strategies, E8: Confirmation
of disease). Six items had low agreement (Cohen’s
kappa between 0.21 and 0.39; M4: Metacognition,
MS5: Confrontation of difficulties, O4: Communica-
tion, O5: Autonomy, O7: Loss of cognitive abilities,
E2: Bewilderment). There was no agreement between
the investigators regarding the absence or presence
of items in the discourse of PwAD (Table 2). These
results were skewed by missing values introduced
by the methodology. One investigator interviewed
the participants four times (i.e., established a rela-
tionship) and had access to information about health
professionals and care in nursing homes. The sec-
ond investigator had only the audio recording and
transcription without additional information.

This methodological bias was more relevant for the
items than for the level of rating for each item; that is,
intraclass correlation coefficients showed good inter-
rater reliability (ICC between 0.40 and 0.85), with
the exception of item O4.

Correlations (Spearman correlations with age
and MMSE score)

Correlations were assessed to observe potential
relations between age, MMSE scores and aware-
ness as assessed with the domains of the ASDA.
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These correlations were established in the first ASDA
interview for each participant (n=28), and the rat-
ings were assigned by an investigator who had
not directly interviewed the participant. The data
are available in Table 3. Only the “Mechanisms”
domain of the ASDA had a significant correlation
(r=0.34, p<0.05) with the MMSE score. For the
other domains, the correlations were weaker and non-
significant. No significant correlation was found for
age.

DISCUSSION

In this article, we aimed to draw upon Billict etal.’s
(2009) [3] results to propose a new structure for a rat-
ing of awareness that investigates multiple domains.
In this assessment, we wanted to stay as close as pos-
sible to the experience of PwAD and have attempted
to respond to the challenge of the implementation of
person-centered approaches in care. These objectives
address the limitations of other approaches, such as
the lack of a person-centered approach in comparative
assessments or a tendency to focus on one object of
awareness. This article describes this original rating
tool and an overview of its feasibility.

The ASDA is based on grounded theory and
PwAD’s comments about their daily lives with the
disease. This new rating system is based on clini-
cal investigations, which allow close representations
of PwAD’s experiences. In this study, we observed
that PWAD could self-report their daily lives and
confirmed the possibility and the need to con-
sider subjectivity during care [45-50]. Moreover, the
assessment of awareness with the ASDA provided
information about the broader personal daily experi-
ences of PWAD from their perspective. The ASDA
extends beyond disease symptoms by investigating
several aspects of the respondents’ daily lives (e.g.,
mood and relationships).

The ASDA satisfies the social policy of imple-
menting a person-centered approach with good
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psychometric properties (internal consistency, test-
retest reliability and interrater reliability) for PwWAD
in an institution. We provided initial statistical infor-
mation regarding the feasibility of the ASDA and
observed good internal consistency for all items and
for each category. Although the ASDA is based on
a grounded approach using the discourses of PwAD
instead of theoretical definitions, it revealed common
processes of awareness in each person. For the most
part, the ASDA also had good interrater reliability and
test-retest reliability. These two psychometric indica-
tors suggest that the ASDA is not far removed from
the processes of awareness as experienced by each
PwAD regardless of the investigator or temporality.
With regard to interrater reliability, the analyses were
influenced by the methodology. Although the relia-
bility of the level of awareness was good, there was
disagreement between the investigators regarding the
absence/presence of items during the interviews. This
discrepancy may be explained by the accessibility
of information about the participants. Whereas one
investigator had full information (he/she met the par-
ticipant four times, met health professionals, and had
information about care in the institution), the other
investigator had only the transcriptions and audio
recordings. With this material, the second investiga-
tor could not appreciate all the information that was
available to the first investigator, which led to differ-
ences in ratings. This bias highlights the importance
of the relationship created between clinicians and
PwAD and the accessibility of other types of informa-
tion (e.g., nonverbal behaviors, communication with
health professionals and information on care in an
institution) in the assessment of awareness. A future
study could measure this bias by providing the same
information to each investigator (e.g., transcriptions
and audio or video recordings).

Considering the characteristics of the sample, the
level of awareness determined by the ASDA is not
associated with psychosocial factors such as age. This
absence of an association can be explained by cop-
ing strategies developed by both younger and older
participants with aging (e.g., to minimize their abil-
ities and to anticipate and adjust to changes) [51].
Similarly, the level of awareness is not associated
with the cognitive deficit assessed by the MMSE,
except for the mechanisms assessed by investigator
1. These results are inconsistent with those of other
studies [52, 53]. These differences in the findings can
be explained by the type of methodology used to
assess awareness. Previous studies mainly assessed
awareness through a system of reference with a
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greater emphasis on cognitive functioning than our
phenomenological approach. Future research should
explore this methodological influence.

This study has some limitations mainly related to
the characteristics of the sample (e.g., the severity
of the disease, gender, neuropsychiatric symptoms or
personality traits). As reported in previous studies,
cognitive functions and disease severity [52, 53] may
influence awareness. However, we did not verify the
influences of objective indicators except the MMSE.
Considering the gender distribution of our sample
(more women than men), we could not verify the
influence of gender [54]. A future protocol to spec-
ify awareness profiles according to individual traits
should consider neuropsychiatric symptoms (e.g., the
NeuroPsychiatric Inventory [55, 56]) or personality
traits (e.g., the Interpersonal Adjectives Scales [57]).

Additionally, given the focus on the development
of the assessment, the present study did not explore
information about the concurrent validity of the
ASDA. Future studies could conduct this analysis
through a comparison with another assessment in
the PwAD population. This suggests two possibil-
ities. The first possibility is to compare the ASDA
with a similar assessment, such as the measure of
Gil et al. (2001) [40]. Combined with the initial
statistical information in the present study, this com-
parison will provide a complete validation of the
ASDA. The second possibility is to compare the
ASDA with a different type of assessment, such as
prediction-performance paradigms (e.g., the MIS-
Awareness [27]), or discrepancies between the ratings
of PwAD and informants (e.g., ASPIDD [2, 10]). The
concurrent validity will include only a few items in
common but will allow a broader understanding of
awareness. A broader understanding ranging from
cognitive functions to daily experiences may pro-
vide a complete awareness cluster for PwAD. It will
also satisfy the clinical objective of a person-centered
approach in Alzheimer’s disease. Moreover, from a
theoretical perspective, this comparison of methods
will provide information about the concept of aware-
ness evaluated in each method (i.e., whether and how
they are similar and/or different).

In this study, we used a dataset composed of 112
scores from 28 participants who were each inter-
viewed four times. We used this dataset without
taking into account repeated assessments except for
test-retest reliability. This choice was the conse-
quence of variability in the occurrence of particular
themes. For each participant, we could not rate all
items of the ASDA in one interview. Therefore, we
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could note the absence of items in the rating. The lack
of items in the rating does not reflect unawareness
but rather reflects an absence in the discourse dur-
ing the assessment. This temporal dependency could
be induced by individual (e.g., cognitive impairment,
personality, fatigue), environmental (e.g., adapted,
stimulating) and/or social factors (e.g., relationship
with the investigator). Despite this influence on the
precision of the statistical analysis, we obtained
clinical information. First, there are inter- and intrain-
dividual variabilities of awareness over time. Second,
more than one interview seems necessary to address
all the processes of awareness in research and in
practice. A more detailed analysis of the different
clusters obtained and the level of temporal fluctuation
of awareness could help to enhance the personaliza-
tion of care in nursing homes. In France, for example,
upon entry to a nursing home, each PwAD, with
the help of health professionals, establishes a “life
project’” [58]. This project, which is regularly revised,
represents guidelines for care and activities in the
institution and depends on cognitive impairments,
autonomy, and self-preferences and their evolution.
There is no assessment of awareness in these indi-
cators, although Rice, Howard, & Huntley (2019)
[4] argued for the need to understand the perspec-
tive of PwAD to improve the quality of care. The
ASDA could easily be incorporated into these pro-
tocols because the ASDA can be conducted by all
care staff (e.g., psychologists, doctors, nurses), who
only need to understand the interview and rating
procedures. For practicing professionals, the accessi-
bility of the ASDA procedure would provide a better
understanding of the disease experience of PwWAD
according to their level of awareness. This would
address the urgency of understanding the subjective
experience of PWAD in care (4] and “acknowledging
the person behind the patient” [59]. Going beyond
this main advantage of the personalization of care, a
better understanding of awareness could also produce
benefits such as reducing professionals’ stress during
care [37, 60].

Although recent studies have preferred the advan-
tages of assessments with reference to comparison,
we chose to develop and observe the feasibility of
a self-report assessment of the awareness of PwAD.
The study showed that PwAD can talk about their
daily life with the disease and that their discourse can
be used in care. The appreciation of the central place
of the experience of PwAD may help to meet social
policy healthcare perspectives such as those currently
being developed in dementia-friendly communities.
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W Semreen

Graphique 4 : Cas d'alternance, Mme K.

Graphigue 2 ; Cas de diminution, Mr C.

_— e

!

DISCUSSION

Une forte variabilité interindividuelle, mais aussi intra-individuelle sont obsarvées. Il semble
nécessaire de poursuivre |es inclusions afin de procéder 3 des analyses de cluster de ces profils.

bjectif de Iz

Pour lz du vécu

p est essentiells, avec,
cependant, la mise en perspective de sa fluctuation dans /e temps. Ce constat implique pour
certaines démarches (exemple : le projet de vie) de tavoriser la répétition des évaluations de la

conscience de s5oi.

288

CONTACT : amandine mayelle@univ-lille3.fr



Annexe 9 :

Mayelle, A. & Antoine, P. (2019, Juin). Appréhender et comprendre la conscience de soi et des troubles dans la
maladie d'Alzheimer : combinaison de deux types d'évaluation. Poster présenté au GREPACO, Reims, France.

#ir SCALab s 2

Région
Hauts-de-France

Appréhender et comprendre la conscience de soi et des troubles
dans la maladie d'Alzheimer : combinaison de deux types
d'évaluation

A. Mayelle!, P. Antoine!

! Univ. Lille, CNRS, UMR 9193 - SCALab - S¢ences Cognilives el Stiences Alfectves, F-59000 Lille, France

* Introduction

La conscience des troubles ou « capacité a reconnailre la présence des déficits dans le fonctionnement » (Ketler-Cope & Kamp, 1995) est généralement appréhendée par deux types

d'évaluation : celles avec un systéme de référence explicite (ie. e calcul des différences entre prédictians de performances et performances réelles et le calcul des différences entre

I"évaluation d’un tiers et la personne malade), celles avec un systéme de référence implicite (i.e. les échelles cliniques surlesc i du professi | é ). Bien que
ces méthodes fourni: de b i { sur le processus de conscience, elles utilisent toujours un systéme de référence. Les résultats sont, alors, décontextualisés de

I'expérierce quotidienne des personnes malades. De récentes études (Emery Trindade ot a'., 2018; Johznnessen et al,, 2018) montrent, pourtant, qu'elles restent longtemps capables

d'évoquer leur vie avec |la maladie. D'ailleurs, une approche compréhensive montre la possibilité dobserver leur niveau conscience des troubles au travers de leur discours (Billiet et al.,
2009, 2010). Objectif : Prop une lle compréh ion de la i des troubles en bii une évaluation avec un eme de référence explicite (i.e.
un paradi de prédiction-perfor ) et une bjective (i.e. un entretien semi-directif).

* Méthode

Multidimensional Isomorphic Simple Awareness of Self and Disease Assessment

46 personnes atteintes de la
Awareness Assessment

maladie d'’Alzheimer
Paradigme prédiction-performance sur la Dementia i Entretien semi-directif
40 femmes et 6 hommes Rating Scale

22 items (échelle de Likert 1 a 6, NA : Non Apprécié):
Items concernant des tiches d’zttention, d'initiation, de i Mécanismes, objets et modes d'expression

construction, de conceptualisation, de mémoire

{Agemoyen=84.5,SD=7.27;
Mini Mental State Examination moyen
=18.15, 5D = 4.39)

Un haut score — bonne conscience de soi et des

Un haut score — faible conscience des troubles troubles

* Résultats

* Conclusion
Nous observons des associations d’items entre lss deux
- i Awareness of Self and
Multidimensional Disease Assessment types d'évaluation principalement quant aux processus
Isomorphic Simple cognitifs. Ces associations ne concernent pas la totalizé des
Awareness Assessment processus évalués. Ce constat soutient I'hétérogénéité du
* Mécanisme :_ - processus de conscience dans la maladie dAlzheimer. Les
« Confrontation directe : i
g A résultats concernant les changements identitaires semblent
= Conscience des troubles r =..43 aux difficultés »
généraux moyen = ° * illustrer un enchevétrement de la conscience des troubles au
{p<.05) = Mode d’expression : sein de la conscience de soi. Ce constat renvoie 3 la guestion
= Conscience des troubles Min =317 « Reconnaitre le besoin de |a gestion de la maladie comme une nouvelle caractérist que
” a
des fonctions exécutives Max =-.545 drétre aidé » de l'identité personnelle (Frazer et al., 2012). Celte gesticn
A M . s . fluctuante au cours de la maladie invite de futures études a
* Conscience des troubles * Objets: « Mémoaire »,
mnésiques « Changements répéter les présentes mesures pour en comprendre I'évoluticn
identitaires » temporelle (& plus ou moins long terme).

* Références

s Contact : amandine.mayelle@univ-lille.fr
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Annexe 10 :

Mayelle A. & Antoine, P. (2019, Septembre). Awareness of Self and Disease Assessment: développement et
validation d’une mesure subjective de la conscience dans la maladie d’Alzheimer. Poster présenté au colloque

Vieillissement : tours, contours et perspectives, Tours, France.
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Awareness of Self and Disease Assessment (ASDA): Development and
validation of a subjective measure in people with Alzheimer’s disease

A. Mayelle?, P. Antoine?!

1 Univ. Lille, CNRS, UMR 9193 - SCALab - Sciences Cognitives et Sciences Affectives, F-59000 Lille, France

Introduction

Awareness in Alzheimer’s disease (AD) can be assessed with an explicit or implicit system of reference. Although such assessments are very useful

and standardized and provide some information about the level of awareness, they do not adequately reflect the daily experiences of people with

Alzheimer’s disease (PwWAD). However, research has shown that PwAD remain able to talk about their experiences with the disease for a long time

(Emery Trindade et al., 2018; Johannessen et al., 2018). Based on these findings and a grounded-theory approach to disease awareness (Billiet et al.,

2009), we develop a new subjective assessment for awareness in PwAD and verify its psychometric properties.

Method

28 PWAD living in

nursing home for

three months or
more

23 women and five

men,
Age =85.21; +/-6.71;
MMSE =13.68 ; +/-4.29

Four interviews: one
every two weeks

Results
PSYCHOMETRIC DATA

Internal consistency: a good homogeneity for the total scale and each category (a >.77)
Test-retest reliability: a certain temporal stability between two weeks (r > .40, p < .05)
Interrater reliability: a good interrater reliability for the levels of awareness (/CC > .57),
(less concerning the absence / presence of the items in PWAD'’s discourses

Clinical correlations: no correlation found with age and cognitive deficits

PHENOMENOLOGICAL DATA
Missing values: observed between the participants that showing the inter individual
variabilities, observed between the follow-up that showing the intra individual variabilities,
observed inside the scale (between items) showing the necessity to repeat the measure to
obtain an exhaustive profile.

e
T Ty
e e T e N s
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Wk 14, e >
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Awareness of Self and Disease Assessment

Conclusion
ASDA provided information about the
broader personal daily experiences of PwWAD
from their point of view by investigating
several aspects of the respondents’ daily lives.
ASDA satisfies the social policies objectives of
implementing a person-centered approach for
PWAD in an institution. A better understanding
of the disease experience of PwWAD according
to their level of awareness would address the
urgency of understanding the subjective
experience of PWAD in care (Rice et al., 2019).

8 Contact : amandine.mayelle@univ-ille.fr



Annexe 11 :

Mayelle A. & Antoine, P. (2019, Octobre). Clustering of awareness profiles in people with Alzheimer’s disease.

Poster présenté a Alzheimer Europe, La Haye, Pays-Bas.
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Clustering of awareness profiles in people with Alzheimer’s

disease
A. Mayelle, P. Antoine
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F-59000 Lille, France

Introduction

Firstly, the evolution of awareness was mainly observed through the comparison of
the stages of Alzheimer’s disease (AD) (Baptista et al., 2019). The decrease was the main
and «

result, but the studies not compared the same p ly not

considered the personal evolution. The evolution of awareness was also observed
through one- or two-years follow-up, considering the personal evolution (Clare &
Wilson, 2006; Dourado et al., 2016). Three patterns were found: decrease, increase and
freezing. But there was no information about daily or weekly experiences. Secondly,
these studies assessing awareness over time mainly used assessment with systems of
reference. There is now a necessity to return to subjective experience (Mayelle et al., In

press).

Observations: Lack of information about daily/weekly evolution of awareness, lack of
consideration for the personal subjective experience in the assessment of awareness

Objective: To understand awareness through a weekly fluctuation assessed by a person-

Method

Levels of awareness

assessing by ASDA at 4

28 people with Alzheimer’s disease
(PWAD) in a nursing home (>= 3 months)
different times (One

23 women - 5 men
Agepan=85.21
Mini Mental State Examination e =14

interview every two weeks)

Awareness of Self and Disease Assessment (ASDA)

centered approach.
Results
Step 1: 5 Clusters in Hierarchical Ascendant Classification (HAC) analysis compared to 5 Clusters in K-MEANS analysis
K-MEANS 1 K-MEANS 2| K-MEANS 3 K-MEANS 4 K-MEANS S |8 MECHANISMS
S 13 1 0 0 5
7 0 20 0 0 3
0 0 28 0 o 3
3 9 0 9 0 5
0 0 0 0 17 2

fabie I: Comparison between HAC and K Msans, number of saricipants shared

Step 2: Observation of inter-cluster movements for each participant

N

CAH1 CAH2 CAH3 CAH4 CAHS

.07
04 @D

OBJECTS | EXPRESSIONS
N . Conclusion
3 2
5 5 The results show that awareness can
2 1 change or stay the same in a weekly

Table 2 Wisans of ASDW categories per chzers

perspective. Inter and intra individual
variabilities in awareness are also
observed. These results confirm the
necessity lo

return  to the daily

experience as lived by PwAD (Mayelle et

07 08 11 al., In press). Future studies have to
.08 .02 .04 w11

@ @ 06 o0 07 confirm these first results (e.g. with the
HACS HAC2 T 3 Prebuahiitions of ke <hador mersverents same protocol or with other types of
* More stability than change assessment). In practice, these daily
*More deficit awareness than fluctuation of awareness need to be
preserved awareness considered to adapt care, particularly in

* No two same individual trajectory nursing homes.

HAC4 HAC3
Inter and intra individual

—

Fiowr - Summary al aterchister mosmeess

References
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variabilities in awareness
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Annexe 12 : Portfolio du doctorant

EXPERIENCES D’ENSEIGNEMENT

2017 — Aujourd’hui

Activité d’enseignement, Université de Lille (Villeneuve
d’Ascq) — 164h eq. TD

Psychopathologie, Licence 1 (112h eq. TD)

Me¢éthodologie, Licence 1 (16h eq. TD)

Anosognosie et maladie d’ Alzheimer, Master 2 (18h eq. TD)
Psychopathologie clinique et thérapie du couple, Licence 3 (2h
eq. TD)

Introduction a la psychologie, Licence Professionnelle Qua2Vie
(8h eq. TD)

Détresse, dépression et mort, Licence Professionnelle Qua2Vie

(8h eq. TD)

PARCOURS ACADEMIQUE

2017 — Aujourd’hui
2017

2016
2015
2012

Doctorat de psychologie (CNU 16) Université de Lille

Master 2 Psychopathologie et psychologie de la santé
Mention : TB, Université de Lille

Master 1 Psychologie Mention : B, Université de Lille

Licence 3 Psychologie Université de Lille

Baccalauréat Littéraire Spécialité Mathématiques, Option
Art Cinéma Audio-visuel Mention : B, Lycée Henri Darras

Liévin

FORMATIONS COMPLEMENTAIRES

2018-2019  Formation pro., Ethique de la recherche, (Certification MOOC)

Formation pro., Intégrité scientifique dans les métiers de la recherche

(Certification MOOC)

Formation méthode, Ateliers d'anglais scientifique, (Ecole doctorale SHS,

Lille Nord de France)

Formation méthode, Analyse de données multidimensionnelles

(Certification MOOC)
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2017-2018  Formation méthode, Atelier « Voix », (Collége Doctoral, Lille Nord de
France)
Formation méthode, Initiation a la statistique avec R, (Certification
MOOC)
Séminaire interdisciplinaire, Ethique de la recherche et intégrité, (Ecole
doctorale SHS, Lille Nord de France)
Séminaire « Déontologie des enseignants du supérieur : libertés,
obligations et relations avec I’étudiant », (Collége Doctoral, Lille Nord de
France)
Formation pédagogique, « Des objectifs d'apprentissage aux méthodes
d'enseignement : comment bien démarrer dans I'enseignement supérieur
», (Collége Doctoral, Lille Nord de France)
Formation pédagogique, « Préparer un oral pédagogique », (College

Doctoral, Lille Nord de France)
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