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RESUME

RESUME

Quitter son domicile pour intégrer une «maison de retraite » est un événement
particulierement redouté et mal accepté, aussi bien par les personnes agées elles-mémes que par
leur famille. L’entrée en institution représente un enjeu social, financier, et identitaire. Elle
souléve la question cruciale des possibilités d’adaptation et de maintien d’une qualité de vie
satisfaisante dans un lieu de vie dans lequel personne ne semble vouloir aller. Paradoxalement,
il existe peu d’études qui s’intéressent a I’impact de I’entrée en institution sur la qualité de vie,
ces dernieres étant principalement transversales. Pourtant, si I’on veut évaluer objectivement
les conséquences de I’entrée en EHPAD, il est impératif d’avoir accés a des donnees
longitudinales capables de mesurer les changements qui s’opeérent entre le domicile et
I’institution. Ce travail s’appuie ainsi sur deux approches : une approche épidémiologique,
basée sur les données de deux études de cohortes en population générale, les cohortes PAQUID
et AMI, et une approche de recherche clinique, avec la mise en place d’une étude prospective
observationnelle multicentrique, I’étude QOL-EHPAD. Dans un premier temps, nous avons
évalué la pertinence et la validité d’un proxy de qualité de vie subjective sur la base des données
de cohortes. Ce proxy était composé de six items : les quatre items positifs de I’échelle de
dépression CES-D (Centre for Epidemiological Studies - Depression Scale), ainsi que d’un item
évaluant la santé percue, et un la satisfaction de vie. Ce proxy s’est avéré étre associé aux
facteurs habituellement associés a la qualité de vie (dépression, dépendance, nombre de
comorbidités, événements de vie négatifs, surrisque de déces) dans la cohorte PAQUID. Ces
résultats ont été répliqués dans une deuxieme cohorte, la cohorte AMI, confirmant la robustesse
de ces associations. Grace a ce proxy, nous avons pu analyser dans PAQUID les trajectoires de
qualité de vie des individus ayant intégré une institution au cours du suivi. Les résultats ont
montré une baisse significative de la qualité de vie aprés I’entrée en institution, signant une
rupture substantielle dans la vie de I’individu. Néanmoins, cette baisse n’était pas suivie d’un
déclin plus important par rapport aux personnes vivant a domicile, illustrant une relative
adaptation a ces nouvelles conditions de vie. Les études de cohorte, bien que trés utiles pour
appréhender, notamment, I’étude des trajectoires de qualité de vie sur un grand nombre de
personnes, ne nous donnent néanmoins pas acces a certaines informations plus fines en lien
avec le contexte de I’admission, comme la participation de la personne agée dans la décision,
ou encore le niveau d’urgence associé a I’entrée. Pour aller plus loin dans la compréhension de
cette transition domicile-institution, nous avons mis en place I’étude QOL-EHPAD. La

rédaction du protocole, la mise en place de I’étude ainsi que I’inclusion et le suivi des 25



premiers participants et leurs aidants ont fait partie intégrante de cette these. L’étude, toujours
en cours, nous permettra de mieux comprendre les déterminants liés au contexte de I’entrée en
EHPAD de I’adaptation et de la qualité de vie ultérieure des personnes souffrant de démence
entrant en institution. Ces recherches autour de la qualité de vie des personnes agées en
institution se poursuivront avec la mise en place de deux études observationnelles en
Guadeloupe, KASEHPAD et KASAF, qui s’intéresseront aux résidents en EHPAD mais
également aux personnes agées accueillies en familles d’accueil pour personnes ageées
dépendantes. En filigrane, ce travail questionne finalement les limites d’une prise en charge
collective dans I’appréhension des parcours individuels, dans un contexte ou, malgré des
besoins croissants en terme d’accompagnement de la dépendance, les alternatives a ’EHPAD

restent encore rares.

Mots-clés : qualité de vie ; personnes agées ; EHPAD ; démence ; transition



SUMMARY

Having to move into a retirement home is usually a dreaded and poorly tolerated situation,
whether for the residents-to-be or their families. Indeed, nursing home admission challenges
one’s social role, financial situation and sense of self. It raises fundamental questions about the
likelihood to adjust to a place where no one wants to live, and to uphold a satisfactory quality
of life in this context. Surprisingly, few studies, mainly cross-sectional ones, have dealt with
the impact of nursing home admission on quality of life. Nevertheless, an objective assessment
of these consequences requires access to longitudinal data, in order to capture changes over the
course of the institutionalisation process. Therefore, this work relies on two complementary
approaches: an epidemiologic approach, based on data from two population-based cohorts
(PAQUID and AMI), and grounded clinical research, with the implementation of QoL-EHPAD,
a prospective, observational, multicentre study. First, we assessed the relevance and validity of
a subjective quality of life proxy, made up of six items: the four items of the positive affects
subscale from the CES-D (Centre for Epidemiological Studies - Depression Scale), one item
assessing subjective health, and one assessing life satisfaction. Based on data from PAQUID,
the proxy was validated against known objective predictors of subjective quality of life:
depression, number of comorbidities, dependence and negative life events for the cross-
sectional analyses, and risk of death over ten years for the longitudinal analyses. A replication
study using data from the AMI study confirmed these associations. We then used this proxy in
the PAQUID study over a twenty-year period, to study the quality of life trajectory of people
who entered a nursing home. Results showed a significant drop after admission, evidencing a
disruption in quality of life related to nursing home admission. Nevertheless, despite this initial
decrease, nursing home residents showed no greater decline over time compared to community-
dwellers, denoting a relative adjustment to their new living conditions. Cohort studies, while
helpful in capturing gross quality of life trajectories in large samples, do not inform us on the
specifics surrounding the transition from home to nursing home, such as the decisional
involvement of the resident, or the planned or unplanned character of the admission. The QoL-
EHPAD study is a step towards the characterization of these specifics. Edition of regulatory
documents and implementation of the different stages of the study, including baseline and
follow-up visits of the first 25 dyads, were integral components of this doctoral research. This
study should provide a better understanding on how the circumstances of admission shape
subsequent subjective quality of life and adaptation in residents suffering from dementia. The



implementation of two observational cohort studies in Guadeloupe, France, will provide
further information on the living conditions and quality of life of elderly people in nursing
homes, but also in foster care homes. Overall, this work questions the apprehension
of individual trajectories in a context of collective care, especially since, despite ever-

increasing needs, alternatives to nursing homes remain scarce.

Keywords: quality of life; elderly people; nursing homes; dementia; transition



« Bofai, & Zippia, 7 mov yorendg v Todg 8ALOVG AvOPOTOVG TEIGALUL OC 0V GLUPOPAY
Nyoduon TV Tapodoay Toxnyv, 6te Y& und’ VA dHvauat teibev, aAAAG Pofeics un

duoKoAMTEPOV TL VOV dtakelpon ) &v T® mpdcbev Piw. »

« Ah, Simmias, j’aurais vraiment de la peine a persuader les autres hommes que je ne regarde pas
ce qui m’arrive comme un malheur, quand je ne puis méme pas vous en persuader vous-mémes,

et quand vous avez peur de me trouver d’humeur plus chagrine que dans ma vie passée. »

Platon, Phédon
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PREAMBULE

I. PREAMBULE

Au moment de notre rencontre, Mr et Mme S résident tous deux dans un Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) public depuis quelques mois.
Mme S, 84 ans, souffre d’une démence de type Alzheimer a un stade modéré. Elle présente une

forte désorientation spatio-temporelle ainsi que de I’agitation et de I’agressivité lors des soins.

Lorsqu’il était encore au domicile avec son épouse, Mr S, 88 ans, ne se sentait plus
capable de gérer seul la situation, d’autant que Mme S n’acceptait pas d’aide extérieure, hormis
celle, ponctuelle, de leurs trois enfants. Ce couple, jusque-la trés uni et complice, n’envisageait
pas de vivre séparé. C’est donc sur la promesse qu’ils rentreraient ensemble en maison de
retraite que Mme S avait accepté, a contrecceur, de quitter son domicile, que le couple occupait
depuis prés de 50 ans. Mme S était ainsi rentrée en EHPAD, suivie quelques jours apres par son
époux. A leur arrivée, au vu des troubles du comportement de Mme S et de I’état de fatigue de
Mr S, il leur avait été propose non pas une chambre double comme envisagé au départ par le

couple, mais des chambres mitoyennes.

Durant les premiéres semaines, Mme S se levait presque toutes les nuits et tambourinait
a la porte qu’elle avait identifiée comme étant celle de son époux — il lui arrivait parfois de se
tromper de chambre. Les autres résidents et leurs familles se plaignaient de ces incidents
récurrents qui impactaient le sommeil de nombreux résidents et mettaient en difficulté les
soignants. Ces derniers avaient constaté que Mme S ne réclamait pas son époux pendant les
activités proposees durant I’aprés-midi, notamment le chant et les jeux de cartes. Sur la base de
ces observations, une prise en charge au Pdle d’Activité et de Soins Adaptés (PASA) de
I’EHPAD avait donc été proposée a Mme S et accueillie avec soulagement par Mr S, qui se
sentait autant sollicité qu’au domicile, de jour comme de nuit. Les activités proposées par le
PASA permettaient & Mr et Mme S de profiter de leur journée chacun de leur cote, pour se
retrouver plus sereinement en fin d’aprés-midi. Quelques semaines plus tard, Mme S avait
déménagé au rez-de-chaussée afin de faciliter ses soins, mettant un terme aux visites nocturnes

a son mari a I’étage.

Cette étude de cas illustre un parcours bien connu de I’entrée en maison de retraite : celui
d’une personne agée, dépendante, souffrant de troubles cognitifs, dont I’accompagnement est

considéré comme un fardeau pour I’entourage, lequel n’a d’autre choix que de se résoudre a
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PREAMBULE

faire des démarches fastidieuses, repoussées jusqu’au moment ou I’urgence est seule

décisionnaire.

Qu’en est-il néanmoins de I’époux et des enfants ? A priori, ce Monsieur, contrairement
a son épouse, a fait le choix d’intégrer ’EHPAD. Pourtant, rien ne le prédestinait a cela : il est
autonome pour tous les actes de la vie courante, il ne souffre d’aucun trouble cognitif. La raison

principale de son entrée reste I’admission de son épouse.

Néanmoins, Mr S trouve dans cette entrée de nombreux bénéfices, et notamment le
rétablissement d’un lien social qui pourrait en partie expliquer le caractére réussi de cette entrée
en institution pour lui. Ce n’est plus pour son épouse qu’il reste & ’EHPAD : cette derniére
n’est « plus la femme qu’il a épousée », tout semblant de complicité ayant disparu de leurs
interactions avec I’évolution de son trouble neurodégénératif. Moyennant la mise en place
d’aides, il serait possible pour Mr S de retourner a son domicile, qu’il n’a pas voulu vendre.
Pourtant, il ne le désire pas. Il a trouvé dans I’EHPAD un nouvel équilibre de son
fonctionnement familial, avec des visites de ses enfants non plus conditionnées par I’inquiétude
pour leur mére ou par le sentiment d’obligation, mais par une envie réciproque de partager un
moment ou le soin n’est plus une préoccupation, car il est assuré par d’autres. Cela lui a permis
de réinvestir les relations avec ses enfants et petits-enfants, en leur accordant un temps qu’il
n’avait plus au domicile. Les enfants eux-mémes sont plus sereins, sachant leur mere prise en
charge et leur pére allégé d’une partie du fardeau qui lui incombait au domicile. D’apres Mr S,
Mme S semble également mieux profiter de ces moments passés ensemble, la géne et
I’agacement des enfants étant moins présents qu’au domicile. Mr S considére que, si la situation
ne peut pas étre satisfaisante en tant que telle, elle aurait difficilement pu étre mieux gérée dans
I’état actuel des choses. Il estime ainsi sa prise en charge et celle de sa femme par I’institution

adéquates.

Pour sa part néanmoins, Mme S reste toujours anxieuse, et en tres forte demande de son
époux. Elle tente toujours de le rejoindre la nuit plusieurs fois par semaine, malgré le PASA, la
réassurance apportée réguliérement par les soignants et la prescription d’un anxiolytique en

soirée.

Cette vignette est finalement le reflet d’une situation bien plus complexe qu’il n’y parait.
Elle nous dit que I’entrée en EHPAD n’a rien d’anodin, et qu’elle est souvent le résultat de
plusieurs années d’ajustements et de remises en question. Elle nous parle des limites de la prise

en charge au domicile mais aussi a ’EHPAD ; de I’épuisement de I’aidant principal et de ses
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difficultés a échapper a ce r6le malgré les possibilités de relais qui ne sont pas toujours
exploitées ; des transitions complexes que peuvent représenter la démence et I’entrée en

institution pour la dynamique familiale et de couple.

Au-dela de I’aspect médical, elle interroge I’expérience de chacun des protagonistes, leur
ressenti et leur interprétation de la situation, ainsi que les conséquences sur la qualité de vie de
chacun en fonction des trajectoires personnelles et des relations interpersonnelles. Si, en
EHPAD, I’accent est souvent mis sur la qualité de la prise en charge comme pilier d’une
bonne qualité de vie, une prise en charge satisfaisante ne suffit pas a appréhender toute la

complexité de ce que peut representer une bonne qualité de vie pour chacun.
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ETAT DE L’ART

ETAT DE L’ART

1. La qualité de vie, un concept en évolution au cceur des problématiques de santé

L’organisation mondiale de la santé (OMS) définit la qualité de vie comme «la
perception qu’a I’individu de sa place dans I’existence, dans le contexte de la culture et du
systéme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et
ses inquiétudes. C’est un concept trés large, influencé de maniére complexe par la santé
physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations
sociales, ainsi que sa relation aux élements essentiels de son environnement ». L’OMS
considere la qualité de vie comme un des objectifs principaux de la santé publique, au méme
titre que I’amélioration de la santé (World Health Organization. Division of Health Promotion,

Education, and Communication, 1999).

Si cette définition permet d’appréhender globalement ce qu’est la qualité de vie, elle est
loin de faire consensus dans la littérature. En effet, de nombreuses conceptualisations de la
qualité de vie ont vu le jour au fil du temps, notamment dans le champ de la médecine et de la
santé, ce qui pourrait expliquer pourquoi elle a pu étre qualifiée de «terme fourre-tout »
(umbrella term) (Veenhoven, 2000).

L’une des plus anciennes maniéres de qualifier la qualité de vie s’ancre dans le modéle
purement médical, qui définit un niveau de qualité de vie « optimal » par I’absence de maladie
(Farquhar, 1995). Selon ce modeéle, la dépendance et les maladies chroniques entraineraient
donc inexorablement une moins bonne qualité de vie. En effet, cette derniére impliquerait un
niveau de base du fonctionnement physique que certaines personnes pourraient soit ne jamais
atteindre, soit ne jamais retrouver. Le risque de cette approche est de définir la qualité de vie
non pas telle qu’elle est appréhendée par le patient, mais telle qu’elle est pensée par le corps
médical (Leplége, 2008). 1l s’agit d’une approche qui trouve ses limites dans de nombreux cas.
Des personnes qui présentent de lourds problemes de santé peuvent ainsi estimer leur qualité
de vie comme tout a fait satisfaisante, malgré leur reconnaissance d’une santé dégradée (Rabins,
Kasper, Kleinman, Black, & Patrick, 1999). Ces résultats, d’ailleurs relativement courants, ont
donné lieu a ce que d’aucuns appellent le « paradoxe du bien-étre ». Si I’on définit le bien-étre
uniquement dans son acception de bien-étre physique, il est nécessairement paradoxal de se

sentir bien lorsque I’on est dépendant ou en mauvaise santé. Néanmoins, se sentir bien, et de
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maniére plus générale avoir une bonne qualité de vie, ne peut se limiter a I’aspect physique —

la notion de paradoxe apparait dés lors moins pertinente (Hansen & Slagsvold, 2012).

Dans le champ de la médecine, cette qualité de vie en lien direct avec la santé a évolué
dans sa définition, pour accorder une importance particuliére a I’impact des problémes de santé
sur différents domaines de la vie du patient. Ware et al., s’appuyant sur la définition de la santé
de I’OMS, c’est-a-dire «un état de complet bien-étre physique, mental et social, [qui] ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » (Organisation Mondiale de
la Santé, 1946), considerent ainsi la qualité de vie liée a la santé comme étant associée aux
limitations physiques, sociales ou dans le cadre du travail, consécutives a des problémes de
santé, physiques ou émotionnels. Parmi les domaines concernes : la présence de douleur, la
santé mentale, la vitalité, mais également les perceptions de la santé par un individu ou un
groupe mesurées en terme de satisfaction et d’insatisfaction (Ware & Sherbourne, 1992). Il
existe également des conceptualisations de la qualité de vie spécifiques a certaines
pathologies, dont I’évaluation s’appuie sur des outils construits au regard de le la pathologie en
question: cancer (Aaronson et al., 1993), atrophie multi-systématisée (Schrag et al., 2007), sida
(Cooper, Clatworthy, Harding, & Whetham, 2017), démence (Perales, Cosco, Stephan, Haro,
& Brayne, 2013; Sarah C. Smith et al., 2005), etc. L’approche plus globale de Bullinger
(Bullinger, Anderson, Cella, & Aaronson, 1993) définit la qualité de vie liée a la santé comme
« I’impact d’un état de santé percu sur le potentiel d’un individu a vivre une vie subjectivement

satisfaisante ».

La question de la satisfaction nous amene ici a distinguer les indicateurs objectifs et les
indicateurs subjectifs de la qualité de vie. Cette notion, déja présente dans la définition de
I’OMS, est particuliérement mise en avant dans la conceptualisation de Lawton (Lawton, 1991),
trés utilisée dans les travaux en psychologie (Missotten, Dupuis, & Adam, 2016). Il la définit
comme « un construit multidimensionnel, qui devrait inclure non seulement des indices
objectifs (observables) de bien-étre en accord avec les criteres socio-normatifs, mais aussi la
perception subjective qu’a un individu de sa condition de vie ». Les indicateurs objectifs
mesureraient ainsi ce qui influence I’expérience (et seraient donc a considérer comme des
prédicteurs de la qualité de vie), et seraient partagés par une méme communauté (Campbell,
1981). Parmi les nombreux indicateurs objectifs identifiés, on pourrait citer par exemple le
Produit Intérieur Brut (utilisé en économie pour évaluer la qualité de vie d’une population), la

catégorie socio-professionnelle, le temps de survie sans maladie, ou encore I’indépendance
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fonctionnelle. Les indicateurs subjectifs se rapporteraient quant a eux a I’évaluation de
I’expérience de vie, au regard de la satisfaction des attentes et des besoins de chaque individu
(Dalkey & Rourke, 1973). Ainsi, la satisfaction vis-a-vis de ces grandes dimensions objectives
(comme la santé, I’entourage social, les revenus) serait variable, et aurait un impact différent
sur la qualité de vie globale selon le poids qu’on lui accorde (Nordenfelt, 1994), avec une
composante se rapportant au bien-étre, voire au bonheur (Dalkey & Rourke, 1973). La
satisfaction de vie dans sa globalité serait alors la « différence percue entre les aspirations et les
réalisations, [et] fait intervenir le jJugement ou la cognition, alors que le bonheur est davantage
du ressort du sentiment ou de I’affect » (Campbell, 1981). Le bien-étre, quant a lui, parait aussi
insaisissable que la qualité de vie. Il existerait plusieurs dimensions du bien-étre : une bonne
estime de soi, de bonnes relations avec les autres, le sentiment d’étre autonome, de maitriser
son environnement et ses choix, de s’inscrire dans une continuité (Ryff & Keyes, 1995) ; en ce
sens, il revét des points communs avec la notion de qualité de vie. Pour cette raison, le bien-
étre est de plus en plus utilisé comme un synonyme de la qualité de vie subjective, au point que
certains chercheurs se sont tres sérieusement pose la question de I’intérét de garder les deux
termes (Skevington & Béhnke, 2018).

L’écart entre la qualité de vie objective et la qualité de vie subjective peut apporter des
informations particulierement riches sur I’adaptation a des problématiques, notamment dans le
cas de maladies chroniques. Il serait ainsi pertinent de les considérer separément dans les
évaluations, selon ce que I’on cherche a mesurer chez un individu, et ce que I’on cherche a

modifier.

L’aspect vague de la définition de la qualité de vie pourrait presque nous amener a
considérer ce terme comme ayant plusieurs homonymes, au sens certes proches, mais pas tout
a fait identiques. Veenhoeven (2013) propose une clarification de ces différentes
conceptualisation en décomposant la qualité de vie en quatre instances et selon différentes
modalités croisées : selon une approche externe ou interne a I’individu, et selon une vision qui
s’ancre soit dans les opportunités disponibles, soit dans les résultats obtenus. Il en résulte deux
qualités de vie « externes » a I’individu, definies soit par les opportunites fournies par la qualite
de I’environnement (en lien avec les caractéristiques de la société dans laquelle nous évoluons),
soit par la valeur accordée a notre existence en tant qu’individu par la société (résultats) ; et
deux qualités de vie « internes », définies soit par les ressources individuelles, les capacités de

faire face et la santé (opportunités), soit par I’appréciation subjective de notre existence
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(résultats). Cette derniere instance correspond ainsi a la qualité de vie subjective telle que nous

I’utiliserons au cours de ce travail.

Au fur et a mesure, la qualité de vie, objective et subjective, est devenue un objectif de
soin a part entiere, que ce soit dans les stratégies curatives ou palliatives, mais également un
objectif plus large des stratégies d’accompagnement médico-psycho-sociales. Ces objectifs
sont particulierement pertinents pour la prise en charge des personnes agées, notamment en

présence de maladies chroniques et de dépendance.
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2. Laqualité de vie des personnes agées
a. Pourquoi s’intéresser a la qualité de vie dans le vieillissement ?

L’intérét pour la qualité de vie des personnes agées s’ancre avant tout dans une volonté
sociétale et politique dépendante de I’évolution démographique. En effet, la part des plus de 65
ans ne cesse de croitre, I’espérance de vie ayant régulierement augmenté depuis plusieurs
dizaines d’années (79,5 ans pour les hommes et 85,3 ans pour les femmes en 2018 (INSEE,
2019)

Conséquence directe des avancées de la Médecine, cette vie plus longue et globalement
en meilleure santé - malgré I’amorcement d’un recul, I’espérance de vie en bonne santé est de
64,9 ans chez les femmes et 62,6 chez les hommes (INSEE, 2019) — a été favorisée par des
efforts gouvernementaux en faveur des personnes agées et/ou dépendantes, avec un intérét
particulier pour la question des maladies neurodégénératives. Ainsi, en France, en 1962, le
rapport Laroque, rédigé par celui qui contribua a la naissance de la Sécurité sociale en 1945,
faisait état d’une population agée en cours de paupérisation importante (Haut Comite
Consultatif de la population et de la famille, 1962). Ce rapport fut le point de départ d’une série
de mesures prises en faveur des personnes agées, pour aboutir a la loi d’ Adaptation de la société
au vieillissement (LOI n° 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I’adaptation de la société
au vieillissement, 2015), entrée en vigueur le ler janvier 2016, qui met I’accent sur I’importance
des aidants et la prévention de la dépendance. Cette succession de lois, plans et consultations
reflete la prise de conscience progressive du défi politique et social que représente le
vieillissement de la population.

Le corolaire de cette augmentation de I’espérance de vie est I’augmentation des maladies
chroniques et de la dépendance, dont la fréquence croit avec I’age (Christensen, Doblhammer,
Rau, & Vaupel, 2009). On assiste ainsi a une médicalisation du vieillissement sans précédent,
avec I’émergence de structures spécialisées dans la prise en charge des populations agées. Les
accompagnements au domicile ou en institution adoptent en général une approche médico-
psycho-sociale, la prise en charge purement médicamenteuse ayant montré ses limites a bien

des égards, notamment dans le cadre des troubles cognitifs majeurs.

S’intéresser a la qualité de vie chez les personnes agees s’inscrit en fin de compte dans

deux grandes perspectives :

La prévention. Une mauvaise qualité de vie apparait associée sur le long terme a plus de

dépendance, de problématiques psycho-sociales et médicales, ainsi qu’a un surrisque de
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mortalité (Bilotta et al., 2011). L’identification des facteurs de risque et de protection dans le
domaine de la qualité de vie et leur impact a long terme peut participer a la mise en place de

recommandations visant a favoriser une bonne qualité de vie dans le vieillissement.

La mise en place d’interventions médico-psycho-sociales. 1l est nécessaire d’évaluer les
bénéfices d’une intervention pour s’assurer de I’efficacité et de la balance bénéfice/risque de
cette derniére afin de ne pas mettre en place des prises en charge inutiles, voire déléteres pour
les personnes agées. La qualité de vie est un outcome particulierement pertinent dans la mesure
ou il s’abstrait des conditions purement objectives pour apprécier le point de vue de la personne

agée sur ce que peut lui apporter cette prise en charge (ainsi qu’a ses aidants le cas échéant).
b. Qu’est-ce qu’une bonne qualité de vie quand on est age ?

Lorsque I’on interroge les personnes agées sur ce que représente une bonne qualité de
vie, le bien-étre physique occupe une place importante (Leeuwen et al., 2019). Pendant
longtemps, la qualité de vie de la personne &gée a d’ailleurs été réduite au domaine de la santé,
reflet d’une conceptualisation surannée du vieillissement comme une maladie qu’il faudrait
soigner a tout prix. Néanmoins, la qualité de vie des personnes agées ne saurait se résumer au
domaine de la santé (Ward, McGarrigle, & Kenny, 2019). En opposition a cette conception
réductrice, de nombreux modéles de la qualité de vie chez les personnes agées ont vu le jour,
basés notamment sur le bien-étre (Lawton, 1991) ou encore sur le concept de gap theory, qui
s’appuie plutét sur une approche de la qualité de vie en terme d’écart entre ce qui est désiré
et I’état actuel de la situation (Dupuis, Perrault, Lambany, Kennedy, & David, 1989;
Pierre Missotten, Ylieff, Etienne, Adam, & Dupuis, 2012), pour aboutir finalement a une
conceptualisation bio-psycho-sociale qui fait écho aux définitions de la qualité de vie dans
la population générale (Kelley-Gillespie, 2009). Ainsi, Van Leuuwen et al. (2019), sur la
base d’une revue de la littérature couvrant les 25 derniéres années, ont identifié neuf
domaines récurrents cités par les personnes agées comme étant fortement liés a leur qualité
de vie : la santé percue, I’autonomie, les activités, les relations sociales, I’adaptation,
le soutien émotionnel, la spiritualité, I’environnement immédiat (le domicile et le

voisinage) ainsi que la sécurité financiere (voir Tableau 1).
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Tableau 1- Domaines de la qualité de vie des personnes agées, in Van Leuuwen et al., 2019

Domains and subthemes
Health perception

- [Physical conditions and
symptoms]

- [Point of reference]

- [Health as an ability]

Autonomy

[Independence]
- [Control]
- [Burden]

[Dignity]
Role and activity
- [Control over time]
- [Keeping busy]
- [Valuable activities]
- [Staying connected]
- [Helping others]

- [Achievements]

[Self-worth]
Relationships

[Close relationships]
- [Family]
- [Experiencing support]
- [Love and affection]
- [Reciprocality]
Attitude and adaptation
- [Positive attitude]
- [Acceptance]
- [Changing standards/
expectations]

- [Changing behaviour]

Emotional comfort

- [Calm vs worried/anxious]
- [Happy vs sad/depressed]
- |Loneliness]

- [Reminiscence]
Spirituality

- [Being religious]

- [Being spiritual]

- [Religious activities]

Home and neighbourhood
[Meaning of home]

- [Living at home]

- [Safety]|

- [Neighbourhood]

- [Accessibility]

Financial security

- [Sufficient money]

- |Financial freedom]

- [Materials and conditions]

Description
Feeling healthy and not limited by your physical condition

- Not suffering from physical, mental and cognitive symptoms or disorders

- Feeling healthy compared to prior health status or that of others
- Not being limited by your health

Being able to manage on your own, retaining dignity and not feeling like a
burden

Being able to manage on your own and do what you want
- Being able to choose what you want
- Not feeling like a burden to others
Being able to retain dignity by focusing on things that one can do
Spending time doing activities that bring a sense of value, joy and involvement
- Having the freedom to organize your time
- Having something to stay occupied and keep you from feeling bored
- Doing activities that bring joy or meaning to life
- Staying mentally active, up-to-date and in touch with the world around you
- Feeling able to contribute to society and making a difference
- Being proud on (and achieving a sense of identify from) current and former
achievements
Feeling valuable and comfortable in your own skin

Having close relationships which makes you feel supported and enable you to
mean something for others

Having (and keeping) valued relationships
- Enjoying bond with partner and/or (grand)children
- Experiencing that people care for you and care about you
- Experiencing a sense of belonging and intimacy, being loved and appreciated
- Having the possibility to help and support others
Looking on the bright side of life
- Being positive and making the best out of life
- Being able to accept what you cannot influence
- Being able to put your situation into perspective (cognitively minimizing effects
of deteriorations by lowering standards and comparing yourself favourably to
others)

- Being able to change habits, do things differently or with assistance from others/
aids

Feeling at peace

- Having peace of mind (not feeling worried or anxious)

- Being happy (not sad or depressed)

- Not feeling lonely or isolated

- Not feeling troubled by past experiences

Feeling attached to and experiencing faith and self-development from beliefs,
rituals and inner reflection

- Having religious beliefs, faith in God

- Being on a quest for meaning, self-development and awareness

- Being involved in religious activities or a religious community

Feeling secure at home and living in a pleasant and accessible neighbourhood
Having a home that provides privacy and comfort

- Living as long as possible in your own home

- Feeling safe and secure at home and in the neighbourhood

- Living in a pleasant neighbourhood with friendly neighbours

- Being able to access and transport to important areas in the neighbourhood

Not feeling restricted by your financial situation

- Having sufficient money to meet basic needs

- Having the financial freedom to enjoy life

- Having material resources to feel comfortable and independent

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0213263.t002
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La qualité de vie chez la personne agée, par rapport a celle d’adultes plus jeunes, présente
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certaines spécificités au niveau du poids accordé a chaque domaine et sous-domaine. Ainsi, les
personnes agées accorderaient, une valeur plus importante a leur autonomie, a leur sentiment
de contréle, au fait de pouvoir subvenir seules a leurs besoins, et au droit a leur vie privee (Fry,
2000). On constate que, contrairement aux idees recues sur le vieillissement, et a I’exception
de personnes souffrant de limitations physiques importantes, les personnes agées ne présentent

pas nécessairement des scores de qualité de vie inférieurs aux personnes plus jeunes (Ward et
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al., 2019). Au contraire, la satisfaction de vie et les affects positifs tendent a augmenter avec
I’age (le bien-étre physique étant un des seuls domaines a décliner au cours du temps dans
Cummins, 2017).

Ainsi, en cas d’événement de santé majeur, il existe certes une baisse de qualité de vie
consécutive, mais qui est généralement suivie d’un retour aux niveaux de qualité de vie
antérieurs, et ce malgreé la persistance de problématiques parfois handicapantes au quotidien (de
Hond, Bakx, & Versteegh, 2019). Plusieurs théories ont été proposées pour éclairer cette
évolution positive et notamment la théorie de la sélectivité socio-émotionnelle de Carstensen
(Carstensen, Isaacowitz, & Charles, 1999). Cette derniére postule notamment I’augmentation
de la frequence et de I’intensité des affects positifs avec I’age, en lien avec une redéfinition des
priorités liée a des perspectives d’avenir réduites. Ainsi, avec I’avancée en age, les objectifs de
vie mais aussi leur perception ne sont pas identiques a ceux des personnes plus jeunes. En effet,
les enjeux et challenges du quotidien, sources potentielles de stress et de besoin de planification
sur une durée importante (par exemple, des emprunts sur 30 ans pour I’achat d’une maison, se
lancer dans des études longues, avoir des enfants, etc.) sont forcément différents chez les
personnes agées de plus de 65 ans. L’aspect social revét alors une importance particuliére,
notamment le cercle familial, et est fréquemment cité par les personnes agées comme I’un des
piliers d’une bonne qualité de vie subjective (Vanleerberghe, De Witte, Claes, Schalock, &
Verte, 2017). Néanmoins, malgré ces résultats positifs, on tend a observer un Iéger déclin de la
qualité de vie chez les personnes de plus de 85 ans (M. Ward et al., 2019). Ce déclin a
également été mis en lien avec la notion de “distance-to-death” (distance jusqu’au déces), qui
semble jouer une part au moins aussi importante, voire plus importante, que I’age

chronologique, sur le déclin terminal des affects positifs (Gana, Saada, & Amieva, 2015).

c. Facteurs associés a la qualité de vie chez les personnes agées

Certains facteurs vont plus ou moins conditionner des trajectoires de qualité de vie
positives ou négatives. Chez les personnes agées, la qualit¢ de vie est ainsi globalement

associée a certaines problématiques qui deviennent plus fréquentes au cours du vieillissement :
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- Ladouleur (Hopman-Rock, Kraaimaat, & Bijlsma, 1997; Torvik, Kaasa, Kirkevold, &
Rustgen, 2010; Zanocchi et al., 2008)

- La dépendance (Andersen, Wittrup-Jensen, Lolk, Andersen, & Kragh-Sgrensen, 2004;
Barca, Engedal, Laks, & Selbak, 2011; Black et al., 2012; Bosboom, Alfonso, &
Almeida, 2013; Giebel et al., 2014; Harmer & Orrell, 2008; Hoe, Hancock, Livingston,
& Orrell, 2006; Karttunen et al., 2011; Lapid et al., 2011; Logsdon, Gibbons, McCurry,
& Teri, 2002; Marventano et al., 2015; Sloane et al., 2005)

- La présence de comorbidités (Castro-Monteiro et al., 2014; Marventano et al., 2015),

en particulier :

0]

0]

Le diabete (Wee, Cheung, Li, Fong, & Thumboo, 2005)

Les problemes cardiaques (Hunger et al., 2011)

Les troubles sensoriels (Carabellese et al., 1993; Sun et al., 2015)
Les problemes dentaires (Hoeksema et al., 2017)

La dépression (S. Banerjee et al., 2006; Hanneke C. Beerens et al., 2014; Black
et al., 2012; Bosboom et al., 2013; Hurt et al., 2010; Logsdon, Gibbons,
McCurry, & Teri, 1999; Logsdon et al., 2002; Marventano et al., 2015; Sloane
et al., 2005)

L’ anxiété (Atkins, Naismith, Luscombe, & Hickie, 2013; Porensky et al., 2009).

La fragilité (Crocker et al., 2019)

Un soutien social jugé inadéquat est également fortement associé a une moins bonne

qualité de vie, que ce soit au domicile ou en institution (Zimmermann-Sloutskis, Moreau-

Gruet, & Zimmermann, 2012), reflet de l'importance que revét la sphére sociale dans le

vieillissement. L’impact potentiel de ces différents facteurs est d’autant plus important

a considérer qu’une personne adgée présentant un bas niveau de qualité de vie est exposée,

sur le long terme, a un risque accru de déces, de dépendance et de comorbidités (Bilotta et al.,

2011).
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Malgré certaines associations assez robustes (notamment en ce qui concerne la dépression
et la dépendance), ces résultats ne sont pas unanimement rapportés dans la littérature -
I'impact des facteurs sociodémographiques, notamment, reste trés variable selon
les études et les instruments d'évaluation (Banerjee et al., 2009; Gobbens et al, 2019).
Cela participe des difficultés a fournir un état des lieux complet et a mettre en
place des actions efficaces. La pluralitt de définitions, bases théoriques,
domaines, pourrait expliquer en partie ces divergences de résultats, sans compter
I’influence de certains facteurs sociaux ou culturels qui ne sont pas nécessairement
captés dans les évaluations. Ces difficultés de conceptualisation se concreétisent dans
le nombre de domaines de la qualitt de vie identifies et évalués au cours des
derniéres décennies. Les outils d’évaluation se comptent ainsi par dizaines
(Thorgrimsen et al., 2003), méme en circonscrivant leur application aux seules

personnes agées.

De maniére générale, les échelles de qualité de vie validées chez les personnes agées
présentent certains inconvénients. Certains domaines peuvent étre négligés, comme par
exemple les activités de loisirs, les rapports avec le voisinage, ou encore la notion
d’indépendance (Bowling et al., 2015). Leur difficulté d’acces pour les cliniciens comme pour
les chercheurs est également problématique, d’autant plus que de nombreuses revues de la
littérature rendent également compte de la fragilité psychométrique de la plupart de ces
échelles (Aspden, Bradshaw, Playford, & Riazi, 2014; Bowling, 2003; P. Missotten et al.,
2016; Ready & Ott, 2003).

Qui plus est, ces difficultés liées a I’évaluation et a la définition méme de la qualité
de vie, se voient majorées dans deux situations fréquemment rencontrées dans la
population &gée, a savoir la présence d’un trouble neurocognitif majeur et le fait

de vivre en institution gériatrique.
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3. Laqualité de vie des personnes agées souffrant de démence

Les troubles neurocognitifs majeurs, ou syndromes démentiels selon la classification, sont
définis par un déclin cognitif significatif par rapport aux performances antérieures, qui interfére
de maniere significative avec les activités de la vie quotidienne et qui peut pas étre expliqué par
d’autres problématiques médicales (American Psychiatric Association, 2015). Il s’agit d’un
syndrome porteur de nombreuses représentations négatives, et dont la prévalence augmente
avec I’avancée en age. En France, on estime que pres de 17,8% des plus de 75 ans souffrent de
démence, la moitié d’entre eux n’ayant pas recu de diagnostic formel (Ramaroson, Helmer,

Barberger-Gateau, Letenneur, & Dartigues, 2003).

Une prise en charge psycho-sociale est de nos jours privilégiée au-dela de la prise en
charge médicamenteuse seule, laquelle peut s’appuyer sur des inhibiteurs de la cholinestérase,
des antagonistes des récepteurs N-methyl-D-aspartate, des neuroleptiques, mais aussi sur une
prise en charge des comorbidités, dont certaines tendent & exacerber certains symptémes
psycho-comportementaux dans la démence (SPCD). La présence de douleur, par exemple, tend
a favoriser I’agitation et I’agressivité (Cohen-Mansfield & Lipson, 2008). Si les bénéfices
supposés de la plupart de ces interventions non-médicamenteuses sont souvent éloignés de leurs
bénéfices réels, ces derniéres sont néanmoins Iégion dans la prise en charge des personnes agées
souffrant de démence, et certaines ont pu montrer leur intérét en clinique, notamment sur
I’amélioration de la qualité de vie (McDermott et al., 2019). En I’absence de prise en charge
curative de la démence, la qualité de vie de la personne démente est en effet un critere de
jugement essentiel car I’intérét de ces interventions ne peut étre envisagé selon le seul point de

vue de I’amélioration de la cognition.

La démence pose ainsi la question des domaines a prendre en compte pour que la qualité
de vie soit considerée bonne ou satisfaisante. Si Albert et al. y associe plutdt la présence
d’affects positifs et un niveau élevé d’activité (Albert et al., 1996), Smith et al. y intégre les
fonctionnement physique, psychologique et social, domaines somme toute similaires a la
qualité de vie telle que définie dans la population générale (Smith et al., 2005). Souvent, la
présence d’affects positifs est associee a I’absence d’affects négatifs, tout comme a une bonne
estime de soi, au sentiment d’appartenance, ou encore a la satisfaction psychique et physique
(Brod, Stewart, & Sands, 1999). Il est intéressant de constater que ces approches prennent le
contrepied des premiéres conceptualisations de la démence niant aux personnes démentes une

activité psychique en s’intéressant a leur ressenti et leur experience vécue.
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La plupart des études montre que la qualité de vie subjective ne diminue pas
nécessairement avec I’évolution de la démence (Andrieu et al., 2016; Beerens et al., 2015; Hoe
et al., 2006). Lorsque les auteurs montrent un déclin significatif, il est en général associé a une
symptomatologie anxiodépressive plutdt qu’a I’augmentation de la dépendance ou des troubles
cognitifs. De méme, ce résultat est plus souvent rapporté lorsque I’évaluation est faite par un
proche aidant, ce qui est freqguemment le cas. En effet, évaluer la qualité de vie subjective d’une
personne démente peut s’averer trés complexe, et est tributaire de ses capacités mnésiques, du
degré de conscience qu’elle a de sa maladie, ou encore de ses difficultés de communication
(Banerjee et al., 2009). Il est alors parfois nécessaire d’interroger les proches. Or, selon

I’évaluateur et le type d’évaluation, les facteurs associés sont loin d’étre identiques.

Ainsi, une cognition altérée est associee a une qualité de vie réduite principalement
lorsque I’aidant est I’évaluateur (Barca et al., 2011; Beer et al., 2010; Black et al., 2012;
Bosboom et al., 2013; Harmer & Orrell, 2008; Hoe et al., 2006; Karttunen et al., 2011; Lapid
et al., 2011; Logsdon et al., 1999; Marventano et al., 2015; Sloane et al., 2005). En auto-
évaluation, une cognition altérée tend a étre associée a une qualité de vie diminuée uniquement
dans les stades précoces de la démence, possiblement en lien avec la conscience des troubles
(Hurt et al., 2010).

A part pour I’anxiété et la dépression, la qualité de vie des personnes souffrant de
démence ne semble pas ou peu impactée par les symptdémes psycho-comportementaux dans la
démence (SPCD), tandis que les aidants tendent a associer les SPCD, notamment productifs, a
une qualité de vie réduite chez leur proche (S. Banerjee et al., 2006; Buckley et al., 2012;
Gréske, Meyer, & Wolf-Ostermann, 2014; Hurt et al., 2010; Karttunen et al., 2011; Mjgrud,
Rasvik, Rokstad, Kirkevold, & Engedal, 2014; Sloane et al., 2005)

De méme, le nombre d’hospitalisations (Bosboom et al., 2013), la présence d’événements
positifs dans la vie de la personne démente (Logsdon et al., 2002), le fait que le patient pratique
des activités de loisir (Black et al., 2012; Bosboom et al., 2013) ou des activités physiques
(Harmer & Orrell, 2008), sont associés a la qualité de vie uniguement lorsqu’elle est évaluée

par les aidants.

Plusieurs hypothéses ont été mises en avant pour expliquer ces différences d’évaluation
entre les personnes démentes et leurs aidants. Les personnes n’ayant pas ou peu conscience de
leurs troubles pourraient estimer leur quotidien tout a fait satisfaisant malgré des conditions

objectives dégradées. (Trigg, Watts, Jones, & Tod, 2011). Hurt et al. proposent également
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gu’une bonne évaluation pourrait refléter la mise en place de mécanismes d’ajustement a la
maladie au quotidien (Hurt et al., 2010). On peut noter que ces ajustements nécessitent en
géneéral la présence d’un ou plusieurs proches, créant une dynamique parfois précaire de

dépendance voire d’interdépendance dans les différents actes du quotidien.

Du c6té de I'aidant, certains facteurs liés a sa propre situation d’aide peuvent venir
moduler I’évaluation qu’il fait de la qualité de vie de son proche dément. Ainsi, plus I’aidant
évaluera sa propre qualité de vie et sa santé comme altérées, plus il aura tendance a évaluer
négativement la qualité de vie de son proche aidé et inversement (Black et al., 2012). La
présence d’une symptomatologie dépressive ou d’un épisode dépressif majeur chez I’aidant
tend également a exacerber cette évaluation négative, tout comme un fort sentiment de fardeau

vis-a-vis de sa situation d’aidance (Andrieu et al., 2016).

Enfin, les modalités d’évaluation participent également de ces différences. En effet, la
pertinence de demander directement & une personne démente d’évaluer sa propre qualité de vie
est tres discutée dans la littérature, et a donné lieu a la construction de plusieurs échelles a
destination de I’aidant. Ainsi, une revue de la littérature de (Missotten et al., 2016) repertorie
18 échelles et questionnaires (voir Tableau 2) ayant montré une validité plus ou moins bonne
dans I’évaluation de la qualité de vie dans la démence. Ces outils se distinguaient sur quatre
points essentiels : la définition de la qualité de vie, les modeles théoriques de la qualité de vie
sur lesquels les outils s’appuyaient, les domaines et dimensions de la qualité de vie

opérationnalisés, et enfin la maniere dont les items sont formules.
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Tableau 2 - Instruments d'évaluation de la qualité de vie des personnes démentes accompagnées de leurs caractéristiques
méthodologiques principales - Tiré de Missotten et al (2016)

INSTRUMENT REFERENCES COLLECTION SEVERITY SETTING (REFERENCE) DOMAINS

Dementia care mapping (DCM) 1-5 Direct observarion (trained observer) All stages Instirution 22 (2); 24 (3) 2

Activity and affect indicators of quality of 67 Proxy-report (trained interviewer) Mild-moderate Community 21 2
life (AAIQoL) mstitution

Community dementia quality of life 89 Proxy-report All stages Community 33 4
profile(CDQLP)

Quality of life in Alzheimer’s 10-12 Self-/proxy-report (interview for All stages Community 13 13
disease(QoL-AD) self-report) nstitution

Alzheimer's disease-related quality of life 13-14 Proxy-report (trained interviewer All stages Community 47 (13); 40 (14) 5
instrument(ADRQL) according to manual) mnstitution

Dementia quality of life instrument 15-16 Self-report (interview) Mild-moderate Community 29 5
(D-QoL)

Qualiry of life in late-stage 17-18 Proxy-report (structured interview) Moderare-severe Instirution 11 3
dementia(QUALID)

Qualiry of life assessment 19 Self-/proxy-report (structured interview) Mild-moderate Community 10 5
schedule(QOLAS)

Quality of life instrument for the Japanese ~ 20-21 Proxy-report Moderate-severe Community 24 3
elderly with dementia (QLD]) nstitution

Comnell-brown scale for quality of life in 22-23 Self-/proxy-report (clinicist interview with ~ Mild-moderarte Community 19 4
dementia (CBS) patient and caregiver together)

Quality of life in (for) dementia scale 24 Proxy-report Moderate-severe Community 31 6
(QoL-D) nstitution

The vienna list 25 Proxy-report Severe Institution 40 5

DEMQOL 26-27 Self-/proxy-report (separate interviews Mild-moderate (self) all Community 28 (selD) 5

DEMQOL-proxy according to manual) stages (proxy) mstitution 31 (proxy)

QUALIDEM 28-30 Proxy-report (trained interviewer) All stages Institution 37

Bath assessment of subjective quality of life  31-32 Self-report (interview) Mild-moderate Community 24 (31); 14 (32) 2
in dementia (BASQID)

Observing QOL in dementia (OQOLD) 33 Direct observarion (rained observer) Mild-severe (OQOLD) very  Institurion 6 2
observing QOL for dementia advanced severe (OQOLDA)
(0QOLDA)

Dementia quality of life instrument (DQI}  34-36 Self-/proxy-report (trrained interviewer) Mild-moderate Community 5 5

DEMQOL-U 37 Self-/proxy-report (nterview) Mild-moderate (self) all Community 5 (self) 5 (self)

stages (proxy)
DEMQOL-Proxy-U 4 (proxy) 4 (proxy)

#The classificarion of rools was established in chronological order based on the first publication of each of them. Only references providing conceprual informarion were retained.

References. 1: Kitwood and Bredin (1992); 2: Bredin ¢r al. (1995); 3: Fossey ¢r al. (2002); 4: Ballard er al. (2002); 5: Ballard er al. (2004); 6: Albert ¢ al. (1996); 7: Albert ¢r al. (2001); 8: Salek

et al. (1996); 9: Salek er al. (1999); 10: Logsdon et al. (1999); 11: Logsdon et al. (2002); 12: Leon-Salas et al. (2011); 13: Rabins er al. (1999); 14: Kasper ¢t al. (2009); 15: Brod et al. (1999); 16:
Lucas-Carrasco ¢t al. (2011); 17) Weiner er al. (2000); 18: Martin-Cook ez al. (2005); 19: Selai e al. (2001); 20: Yamamoto-Mitani ez al. (2002); 21: Yamamoto-Mitani er al. (2004); 22: Ready
et al. (2002); 23: Lucas-Carrasco et al. (2013); 24: Terada et al. (2002); 25: Porzsolt et al. (2004); 26: Smith ez al. (2005a); 27: Smith ez al. (2005b); 28: Ettemna er al. (2005b); 29: Etterna et al.
(2007a); 30: Ettema ez al. (2007b); 31: Trigg et al. (2007a); 32: Trigg ¢r al. (2007b); 33: Edelman e al. (2007); 34: Scholzel-Dorenbos et al. (2012); 35: Arons et al. (2012); 36: Arons ez al. (2013);
37: Mulhern et al. (2012).

Deux manieres de prendre en compte I’altération cognitive explique, au moins pour

partie, cette pluralité de questionnaires reposant sur des conditions de passations différentes.

La premiére approche repose sur I’idée que les troubles cognitifs de la démence ne
permettent pas aux personnes de fournir une évaluation fiable et cohérente dans le temps de
leur propre qualité de vie (Rabins et al., 1999) et ce, quel que soit le stade de la pathologie,
laissant donc aux aidants professionnels et familiaux la tache de I’évaluer en leur nom.
L’evaluation réalisée par la personne démente serait possible, mais serait envisagée comme un

complément non indispensable a I’évaluation faite par I’aidant (Trigg et al., 2011).

Cette hypothése a donné lieu a deux types d’évaluations: I’observation et les

questionnaires remplis uniguement par un tiers, a savoir un aidant professionnel ou familial.

L observation comme méthode d’évaluation doit remplir certains prérequis. Elle doit
notamment s’appuyer sur une grille d’observation validée, recensant des comportements
standardisés censés refléter I’état intérieur de la personne démente. Néanmoins, évaluer la
qualité de vie par I’intermédiaire des seules manifestations comportementales ne permet pas

d’acceder au ressenti propre de la personne évaluée. De plus, des domaines pourtant identifiés
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comme essentiels & une bonne qualité de vie sont parfois absents (par exemple, le bien-étre
physique n’est pas évalué dans la QUALIDEM) (Ettema, Droes, de Lange, et al., 2005), avec
comme consequences possibles une surestimation ou une sous-estimation de certains aspects

de la qualité de vie du patient par rapport a une auto-évaluation.

L’ observation nécessite également une formation de I’observateur, c’est-a-dire d’un
membre du personnel soignant, a son utilisation. Malgré cette formation, la validité inter-
observateur reste genéralement faible (Ballard et al., 2001). De plus, ce type d’évaluation,
réalisée par des professionnels, ne permet pas la contribution des aidants informels, malgré les
connaissances approfondies qu’ils pourraient avoir du patient. Enfin, I’observation nécessite un
temps conséquent, a I’instar du Dementia Care Mapping (Brooker, 2005), qui nécessite un

temps d’observation toutes les cing minutes sur une période de six heures consécutives.

L’intérét principal de cette évaluation est sa compatibilité avec tous les stades de la
démence, dans la mesure ou elle permet de s’abstraire des capacités d’expression ou de
compréhension de la personne atteinte de démence (Observing Quality of life in dementia —
OQOLD) (Edelman et al., 2007). En clinique, elle peut étre un complément intéressant a

I’Inventaire Neuropsychiatrique (NPI) en offrant un autre angle d’analyse des comportements.

Des questionnaires remplis par un proche ont également été validés, afin d’avoir acces a

des informations venant de la famille ou d’aidants professionnels non formés aux grilles
d’observation. Ces questionnaires souffrent finalement de limites similaires a celles imputables
a I’observation. En effet, I’aidant est-il le plus &8 méme d’estimer la qualité de vie d’une tierce
personne, fut-elle son proche (Moyle, Mcallister, Venturato, & Adams, 2007) ? Son évaluation
est-elle suffisante pour appréhender la qualité de vie subjective ? Si dans le cas de démences
séveres, ou les capacités cognitives et communicationnelles sont fortement altérees,
I’intermédiaire d’un aidant ou d’une observation directe semblent étre incontournables, c’est

loin d’étre le cas a tous les stades de la démence.

La deuxieme approche dans I’évaluation de la qualité de vie chez les personnes démentes
repose sur I’idée que les personnes atteintes de démence, méme a un stade modérément sévere,
sont capables d’exprimer leur ressenti et ce qui compte pour elles (Trigg, Jones, & Skevington,
2007). Cette prise en compte du point de vue de la personne démente a permis de développer
des échelles de qualité de vie construites sur la base de consultations avec des personnes
démentes, des experts et des aidants, comme pour I’échelle BASQID (Trigg, Skevington, &
Jones, 2007) ou la QoL-AD (Logsdon et al., 2002). L’intérét principal de ces échelles réside
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dans I’implication de la personne démente dans sa propre prise en charge, avec des instruments
auxquels elle répond elle-méme, parfois complétés par une évaluation faite par un aidant
familial ou professionnel. Ces outils sont adaptés dans la mesure du possible aux
problématiques cognitives et physiques des personnes agées démentes : questions courtes,
choix multiples limités & quelques modalités voire a des dessins, formulations simples, temps
de passation rapide (moins de dix minutes). Certaines échelles évaluent également en amont la
compréhension de la consigne et les capacités d’expression du répondant, comme par exemple
dans I’échelle Quality-of-life Assessment in dementia (Demgol (Smith et al., 2005)). 1l faut en
effet garder a I’esprit que répondre a une question ne veut pas toujours dire que la question a
été comprise, d’ou I’expertise nécessaire du psychologue pour déterminer quel type
d’évaluation est le plus adapté (sachant que ce type d’évaluation n’est pas possible dans la
démence sévereou si la communication est tres altérée) (Ettema, Droes, De Lange,
Mellenbergh, & Ribbe, 2005). Dans cette approche, les proches sont vus comme des sources
d’informations complémentaires a la source principale — la personne démente. Néanmoins, la
différence de scores entre aidants et aidés est parfois trés importante (Beer et al., 2010), méme
si elle est atténuée lorsque le proche est invité a évaluer la qualité de vie de son parent en
imaginant comment répondrait celui-ci (Leontjevas, Teerenstra, Smalbrugge, Koopmans, &
Gerritsen, 2016). La « Quality of Life — Alzheimer’s Disease » (QoL-AD) (Logsdon et al.,
1999), par exemple, utilise cette consigne tout en proposant une pondération des scores
permettant de donner un poids plus important a I’évaluation réalisée par la personne démente,

afin de limiter au maximum le biais que peut introduire I’aidant.

Ces différences pourraient finalement s’expliquer par le fait que lorsque I’on interroge
une personne démente et son aidant, le concept mesuré n’est pas nécessairement compris de la
méme maniere, notamment au regard de I’évolution des troubles cognitifs d’une personne
démente (Ettema, Droes, de Lange, et al., 2005). Ainsi, dans le cas ou une intervention de
quelgue nature que ce soit est appliquée, et que I’impact sur la qualité de vie est évalué, il
apparait essentiel de définir en amont quels scores I’intervention est destinée a modifier, ceux
de I’aidant ou ceux de I’aidé (Bosboom et al., 2013; Ydstebg et al., 2018). La confrontation des
points de vue (comme par exemple dans la Demqol et sa version pour les aidants, la
Demgqol-Proxy (Smith et al., 2005) peut ainsi permettre une prise en charge optimale de la
dyade en identifiant pour chacun ce qui pose probléme, ce qui est important, ce qui est jugé

satisfaisant ou insatisfaisant.
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4. La qualité de vie en EHPAD

Souvent assimilés a la démence et la dépendance — les résidents déments représentent
plus de la moitié des résidents, soit environ 260,000 personnes — les eétablissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) ne sont pas plébiscités par la
population frangaise. 17% des Francais seulement estiment qu’ils pourraient envisager d’y
placer un proche (Prévost, 2011). Avec un age moyen d’entrée avancé (85 ans et 8 mois) et des
niveaux de dépendance qui ne cessent d’augmenter, I’lEHPAD tend a cristalliser les peurs autour
du vieillissement. Il souffre de nombreux stéréotypes, lesquels sont fortement relayés dans les
médias, mais aussi d’une image ternie par des cas de maltraitance réguliérement rapportes.
Pourtant, les résidents des EHPAD sont globalement satisfaits de leur prise en charge, les
auteurs faisant I’hypothése que les résidents évalueraient leurs conditions non pas en
considérant ce qu’elles étaient avant I’entrée, mais ce qu’elles seraient s’ils vivaient encore a
domicile (Chazal, 2011). Néanmoins, étre satisfait de sa prise en charge, s’il s’agit bien d’un
aspect primordial dans la qualité de vie des personnes dépendantes, ne demeure pas moins
insuffisant pour appréhender la qualité de vie en institution, comme nous I’illustrions dans le

préambule avec I’exemple de Mr et Mme S.
a. Pourquoi rentre-t-on en institution ?

Si I’admission peut étre temporaire, par exemple dans le cas d’établissements offrant des
solutions de répit pour les aidants, elle est le plus souvent définitive. L institution devient alors
officiellement le nouveau lieu de vie du résident. Entrer en EHPAD n’est pas une transition
anodine dans la vie d’une personne. L’admission est souvent la conséquence de problématiques
médicales majeures, dont la démence (Hajek et al., 2015) (qui multiplie par presque 4 le risque
d’entrer en institution chez les personnes prises en charge au domicile (Wergeland, Selbak,
Bergh, Soederhamn, & Kirkevold, 2015)), la dépendance (Gaugler, Duval, Anderson, & Kane,
2007; Hajek et al., 2015; Toot, Swinson, Devine, Challis, & Orrell, 2017), la présence d’une
dépression (Hajek et al., 2015), et de maniére générale la présence de comorbidités (Nihtila et
al., 2008) une chute, une hospitalisation, ou encore une dégradation soudaine de I’état de sante,
par exemple aprés un accident vasculaire cérébral. Plus le niveau cognitif est altéré, plus le

risque d’institutionnalisation est important (Han, Gill, Jones, & Allore, 2016).

Des problématiques matérielles peuvent également favoriser une admission, notamment
lorsque le domicile devient inadapté ou que le colt des interventions a domicile ne peut étre

couvert. Des facteurs psychosociaux, tels que le veuvage (Hajek et al., 2015), I’absence de
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soutien social, un sentiment de solitude, un besoin de se sentir en sécurité, ou encore des
difficultés relationnelles entre la personne agée et des aidants familiaux ou professionnels,
peuvent egalement étre prédicteurs d’une demande d’admission. Parmi les raisons les plus
fréqguemment citées par les aidants familiaux, on peut citer un sentiment d’incapacité a geérer
plus longtemps une situation au domicile qui les depasse, générant un fort sentiment de fardeau
(Afram et al., 2014; Toot et al., 2017), I’impression d’étre enfermé dans leur réle d’aidant ou
encore une faible santé percue (Gaugler, Kane, Kane, Clay, & Newcomer, 2003). L’EHPAD
peut ainsi étre la meilleure solution de prise en charge pour des personnes qui ne peuvent plus

recevoir les soins adéquats au domicile, auprés d’aidants qui ne peuvent plus les fournir.
b. Pourquoi la qualité de vie changerait-elle par rapport au domicile ?

Le souhait de nombreuses personnes étant de vieillir chez elles (Franco, 2010) — ce qui
est encouragé par les derniers plans gouvernementaux et I’augmentation des aides financieres
et professionnelles au domicile — demander une admission pour soi ou son proche peut
intervenir tardivement. Un délai conséquent peut exister entre la demande et I’entrée effective,
les EHPAD ayant des listes d’attente plus ou moins longues. Ainsi, des personnes agées qui
auraient pu en bénéficier plus tot rentrent tardivement en institution, avec un niveau de
dépendance et des besoins en termes de soins trés elevés. Dans ce cas de figure, I’entrée en
institution peut permettre une prise en charge plus adaptée médicalement, en offrant une
présence continue du personnel et une réévaluation réguliere des besoins des résidents. En
témoigne une étude aupres de 174 personnes agées démentes espagnoles : les personnes vivant
a leur domicile présentaient une qualité de vie réduite par rapport aux participants vivant en
institution gériatrique depuis quelques semaines (n = 113), ainsi qu’une symptomatologie
dépressive plus importante, ces résultats se retrouvant que la qualité de vie soit évaluée par les
personnes elles-mémes ou par un proche (Miguel et al., 2016). Les auteurs voient une limite
dans le fait que le groupe au domicile soit « in the margin of care », c’est-a-dire requiérent des
soins qui ne peuvent plus étre assurés au domicile. Nous pensons au contraire que cela illustre
I’importance de prendre en compte la situation au domicile précédant I’entrée en institution
pour mieux comprendre la trajectoire de qualité de vie ultérieure des personnes, une fois

institutionnalisées.

Malgré des soins plus adaptés, entrer en EHPAD constitue avant tout un déracinement.
Le quotidien du résident est ainsi bouleversé et contraint par la dynamique institutionnelle.

Malgré certains efforts pour accommoder les résidents, la liberté de circulation et les horaires

40



ETAT DE L’ART

n’en restent pas moins dictés par des aspects avant tout pragmatiques. Il en découle des horaires
de repas et de soins déterminés, des activités réguliéres qui s’ancrent dans une routine plus
communautaire qu’individualisée, mais aussi des acces restreints a certaines parties du
batiment, voire vers la sortie de I’établissement, notamment a I’aide de digicodes qui peuvent

favoriser un sentiment d’enfermement (Heggestad, Nortvedt, & Slettebg, 2013).

De plus, la cohabitation avec des personnes souffrant majoritairement de troubles
cognitifs et du comportement peut amener en retour des comportements de retrait social et
d’évitement (Hauge & Kristin, 2008). L’espace personnel de la chambre, parfois encore
partagée avec un autre résident, peut rapidement devenir un espace de soin et d’intrusions — par
le personnel ou par les autres résidents. La vie en communauté, au milieu de personnes agées
et de soignants uniquement, fait suite a une vie souvent passée seul ou en couple a son domicile,
et nécessite une redéfinition de I’espace personnel, du chez-soi, mais aussi de son réle social,
familial et marital (Johnson & Bibbo, 2014).. Cette appropriation d’un espace communautaire
semble influencée par le contexte culturel : il semble par exemple plus facilement accepté par

les personnes agées chinoises que par les européens (Lee, Woo, & Mackenzie, 2002).

On observe de plus que les raisons de I’entrée ne sont pas toujours claires pour les
résidents, et que celles que ces derniers indiquent comme responsables de leur admission ne
correspondent pas toujours a celles mentionnés dans leur dossier (Scocco, Rapattoni, & Fantoni,
2006). De nombreuses raisons peuvent I’expliquer : un mangue d’information sur les modalités
d’admission ; la possession d’informations erronées avec un hébergement effectivement
présenté comme temporaire ; des problématiques cognitives, comme une désorientation spatio-
temporelle ou des troubles mnésiques ; un désaccord avec la décision d’admission et un désir

de retour au domicile ; un refus de la réalité de I’institutionnalisation.

La transition entre le domicile et I’institution est généralement un processus que la
personne agee ne traverse pas seule. La procédure d’admission est en effet souvent initiee par
les aidants (Somme, 2003), pour qui elle peut étre a double tranchant. Si certains y voient la
possibilité pour leur proche d’étre mieux pris en charge et peuvent réinvestir la relation avec
leur proche en s’abstrayant au moins en partie de la relation d’aidance, I’admission n’allege pas
nécessairement le fardeau ressenti par les aidants par rapport au domicile (Gaugler, Mittelman,
Hepburn, & Newcomer, 2010). Cela peut au contraire mettre a mal le réle qu’ils occupaient
dans la famille et pour la personne agée, s’étant eux-mémes définis au travers de leur role
d’aidant. Il peut de méme exister une importante culpabilité liée au fait de « mettre son proche

en institution » (Bern-Klug, 2008). Cette expression tres usitée illustre I’image négative dont
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souffrent a la fois les personnes agees et I’EHPAD, la personne étant reléguée au rang passif de
complément d’objet direct et déplacée vers un lieu indéterminé qui n’est pas chez elle.

c. Quels facteurs associés a la qualité de vie en institution ?

En raison du statut particulier de ’EHPAD, a la fois lieu de soin et lieu de vie, il existe
certaines spécificités dans les facteurs associés a la qualité de vie, notamment au moment de

I’admission.

Quatre configurations de «négociations » dans le cas d’une entrée en institution

gériatrique ont été identifiées (Mantovani, Rolland, & Andrieu, 2007) :

1. L’entrée de « plein gré », décidée par la personne agée seule ;

2. L’entrée négociée dans la compromission, entre la famille et la personne ageée ;

3. L’entrée « leégitimée » par les proches et les professionnels, le réle décisionnaire
de la personne agée devenant secondaire ;

4. L’entrée « imposée » par les professionnels.

Avant méme I’entrée, avoir participé, ou du moins avoir le sentiment d’avoir participé, a
la prise de décision (configurations 1 et 2, parfois 3) est associée a une meilleure qualité de vie
une fois en institution (Somme, 2003). Pourtant, dans une étude récente de la DRESS, seuls
14% des résidents avaient décidé seuls de leur admission et 21% déclaraient n’avoir pas
participé au choix de I’établissement (chiffre modéré par les aidants, seulement 7% d’entre eux

considérant que leurs proches n’avaient pas eu leur mot a dire).

De méme, avoir été préparé a I’entrée, c’est-a-dire avoir eu suffisamment de temps pour
anticiper psychologiquement mais aussi materiellement une admission, favorise une meilleure
adaptation et une meilleure qualité de vie ultérieures (Chao et al., 2008). Pourtant, 60% des
résidents estiment de ne pas avoir été suffisamment préparés (Agence Nationale de
L’Evaluation et de qualité des Etablissements et services sociaux et medico-sociaux - ANESM,
2013). Les admissions sont souvent associées a des conditions particuliéres : épuisement de
I’aidant, chute, dégradation brutale de la santé, (Harrison et al., 2017) qui sont eux-mémes des
facteurs associés a une qualité de vie dégradee. Ces urgences medicales peuvent donner lieu a
une hospitalisation avant une admission définitive, parfois sans retour au domicile. Ce lieu de
soin précédant I’entrée aurait selon certaines études un effet surprenant: dans I’étude
d’Achterberg (Achterberg, Pot, Kerkstra, & Ribbe, 2006) malgré une forte prévalence de

symptdémes dépressifs a 10 jours de I’admission chez tous les nouveaux résidents, ces
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symptdmes étaient moins prégnants si la personne arrivait d’un hépital plutét que de son
domicile (19.7% vs 34,3%). Les auteurs faisaient I’hypothése que les personnes hospitalisées
auraient plus de temps pour se préparer a I’éventualité d’une institutionnalisation par rapport a

des personnes arrivant de leur domicile.

L &ge a I’entrée reste déterminant : ainsi, les personnes entre 70 et 80 ans ont deux fois
moins de chance de bien vivre leur entrée par rapport a des personnes de plus de 80 ans (Prévost,
2011). Le vécu de ce moment de transition est pourtant essentiel pour la qualité de vie de la
personne ageée. En effet, les résidents qui déclarent avoir bien vécu leur admission ont six fois
plus de chances de se sentir bien dans ’/EHPAD que les personnes qui ont mal vécu celle-ci,
soit 2 résidents sur 10 (DREES, 2011) .

Plusieurs facteurs ont été identifies comme étant associés a une bonne qualité de vie une
fois en EHPAD, notamment une bonne indépendance fonctionnelle et une santé jugée
satisfaisante (Fernandez-Mayoralas et al., 2015). Les possibilités de socialisation, comme le fait
de pouvoir se réunir avec les personnes aimées et se sentir soutenu ou encore de bonnes relations
avec les autres résidents et le personnel soignant (Mitchell & Kemp, 2000; Wolff, 2013)
apparaissent comme des élements clés d’une bonne qualité de vie, tout comme la qualité des
soins et de I’accompagnement, qui se concrétisent dans la disponibilité des gériatres, le niveau
de formation des soignants, le ratio personnel/résident, les activités proposées, la qualité de la
nourriture, la présence de professionnels supplémentaires (soignants ou non, par exemple des
kinésithérapeutes ou un coiffeur) (Marventano et al., 2015). La présence d’une depression
(Borowiak & Kostka, 2004; Sivertsen, Bjerklgf, Engedal, Selbaek, & Helvik, 2015), de douleurs
chroniques (Zanocchi et al., 2008) et une longue durée d’institutionnalisation (Marventano et
al., 2015) semblent quant a elles avoir un impact négatif sur la qualité de vie. Le niveau de
qualité de vie a I’entrée semble également prédicteur de I’évolution de cette derniere : plus la
qualité de vie est élevee a I’entrée, plus le déclin est important au cours du temps (Mjgrud et
al., 2014; Selwood, Thorgrimsen, & Orrell, 2005).

Ces eléements questionnent finalement I’adaptation a un nouveau lieu de vie et de soin.
Plus spécifique que la question de la qualité de vie, mais recoupant finalement les mémes
domaines (spheres personnelle, sociale, physique et du bien-étre global), I’adaptation pourrait
se definir comme I’interaction entre la personne et I'environnement (Roy & Andrews, 1991),
ici entre la personne &gée et I’institution. D’autres modeles présentent |’adaptation
psychosociale a I’institution a travers trois composantes : le sentiment de valeur personnelle, le

sentiment d’appartenance, et le sentiment de continuité (Chao et al., 2008). Ces modéles
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guestionnent le rapport que la personne agée entretient avec I’institution, la place qu’elle y
trouve, mais également celle qui lui est donnée. Cette adaptation nécessaire passe par la création
de nouveaux réseaux sociaux, une redéfinition de ses possibilités de contréle sur son
environnement et la mise en place de stratégies de coping, mais également de nouveaux rythmes
de vie et de nouvelles routines (Johnson & Bibbo, 2014). Si I’on reprend les domaines
importants de la qualité de vie pour les personnes agées identifiés plus haut, a savoir
I’autonomie, le sentiment de contréle, le fait de pouvoir s’occuper d’elles-mémes, le droit a la
vie privée ou encore la santé (Leeuwen et al., 2019), nous pouvons observer que ces domaines
sont mis a mal par le contexte médical et de dépendance sous-tendant I’entrée mais également

par le contexte institutionnel, ou les possibilités de choix et d’intimité sont réduites.

L’ensemble de ces éléments vient appuyer la thése d’un « relocation stress syndrome »
(Manion & Rantz, 1995) faisant référence a la présence d’un ensemble de symptdmes
consecutifs & une entrée en institution chez les personnes &gées : anxiété, désorientation,
sentiment de solitude et de désespoir. Si I’existence d’un tel syndrome en tant que tel reste
discuté, avec notamment des études qui montrent que sa prévalence serait surestimée (Walker,
Curry, & Hogstel, 2007), il permet d’appréhender globalement I’impact possible de cette

transition sur les personnes qui la vivent.
d. Différences entre le domicile et I’institution

L’influence directe de I’lEHPAD sur la qualité de vie des personnes agees est sujette a
discussion (Karakaya, Bilgin, Ekici, Kése, & Otman, 2009). En effet, les facteurs les plus
associés a une entrée en institution (dépendance, dépression, épuisement de I’aidant, problémes
financiers, etc.) ne sont pas pour autant spécifiques a cette situation et sont associes a une qualite
de vie dégradée quel que soit le contexte. L’évolution de la dépendance allant rarement vers
une issue positive, un moins bon état de santé général en institution pourrait ainsi expliquer la
moins bonne qualité de vie en institution. C’est en tout cas I’hypothése de Vitorino et al.
(Vitorino, Paskulin, & Vianna, 2013), pour qui la qualité de vie plus faible observée en maison
de retraite serait plutdt un artefact, lié a des facteurs sociodemographiques et médicaux plutot

gu’au lieu de vie en lui-méme.

Néanmoins, dans une majorité d’études, les personnes sans troubles cognitifs qui vivent
en institution présentent des mesures de qualité de vie inférieures a celles vivant au domicile,

et ce, a toutes les sous-échelles du questionnaire Short Form Health Survey — 36 Items (SF-36)
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(J. E. Ware & Sherbourne, 1992), apres avoir pris en compte les facteurs de confusion évoqueés
par Vitorino et al. (Drageset, Eide, & Corbett, 2017). De maniére générale, les résidents tendent
a voir leur qualité de vie physique décliner au fil du temps (Drageset et al., 2017), tandis que
les autres domaines resteraient relativement stables. Nous retrouvons également ces résultats
chez les personnes agées au domicile (Ydstebg et al., 2018). Néanmoins, les comparaisons entre
les études restent complexes, en raison, notamment de la grande variété d’instruments
d’évaluation, lesquels ne permettent pas toujours de prendre en compte la sévérité des troubles

cognitifs que peuvent présenter certains residents en maison de retraite (Aspden et al., 2014).
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5. Qualité de vie, EHPAD et démence

Nous venons de voir qu’évaluer la qualité de vie de personnes souffrant de démence, mais
également celle de personnes vivant en institution gériatrique, présentent certaines difficultés.
Or, les deux situations coexistent souvent : plus de 70% des personnes de plus de 75 ans
souffrant de démence sont prises en charge en EHPAD (Pariente et al., 2005). De fait, dans ces
situations, les difficultés d’évaluation de la qualité de vie s’ajoutent — voire se potentialisent —
et rendent I’étude de la qualité de vie chez les personnes démentes en institution d’autant plus

complexe.

Entrer en EHPAD multiplie la mortalité par deux chez les personnes démentes
(Aneshensel, Pearlin, Levy-Storms, & Schuler, 2000). Pourtant, au domicile comme en
institution (Selwood et al., 2005), ces dernieres ne semblent pas nécessairement percevoir le
déclin de leur qualité de vie objective (augmentation de la dépendance et des troubles cognitifs)
et présentent des scores de qualité de vie subjective globalement stables, méme sur de longues
périodes (18 mois pour Bosboom et al., 2013; 2 ans pour Missotten et al., 2007). Cette stabilité
apparente masquerait en fait des fluctuations importantes au cours du temps (Beerens et al.,
2015; Missotten et al., 2007; van der Zon et al., 2018). Beerens et al (2015) identifient ainsi
trois types de trajectoires de qualité de vie chez les personnes démentes en institution en
utilisant I’échelle QoL-AD (Logsdon et al., 1999), a laquelle répondent les résidents et leurs
proches. Ainsi, la moitié des résidents interroges presente en effet une qualité de vie de stables
sur une période de trois mois apres leur entrée en institution, tandis, tandis qu’un quart présente
un déclin et un quart une amélioration. La trajectoire de déclin serait principalement associée a
une qualité de vie initiale plus élevées et a des symptomes dépressifs et anxieux plus faibles a
I’entrée, ainsi qu’a un nombre élevé de problémes de santé chroniques. Les auteurs identifient
également un effet de la cognition, une moindre altération étant associé a une moins bonne

qualité de vie au cours du temps (Beerens et al., 2015).

Le point de vue de I’aidant est globalement plus négatif. En institution, les aidants de
personnes démentes rapportent un déclin significatif de la qualité de vie de leur proche, en lien
avec la dégradation des capacités physiques et cognitives (Leontjevas et al., 2016; Lyketsos et
al., 2003; Romhild et al., 2018), ce que I’on retrouve également lorsque I’évaluation est réalisée
par un soignant (Olsen et al., 2016). Les facteurs les plus associés a une dégradation de la qualité
de vie pergue par I’aidant sont notamment le nombre de problémes de santé chroniques ainsi

que les scores a I’entrée en institution, un score élevé étant associé a un déclin ultérieur
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significatif (Castro-Monteiro et al., 2014). L’entrée en maison de retraite n’apporterait ainsi ni
amélioration ni stabilisation de la qualité de vie et des symptdmes psychiatriques, avec au
contraire des symptdémes psychiatriques plus presents six mois apres l'institutionnalisation
(Scocco et al., 2006), et un déclin significatif de la qualité de vie percue par I’aidant
professionnel (Olsen et al., 2016). Chez les personnes souffrant de démence sévére, Garre-
Olmo et al. (2012) ont montre que certains facteurs environnementaux — bruit, luminosité et
température inadaptées — sont associés a des scores de qualité de vie diminués a la QUALID
(Weiner et al., 2000), une échelle de qualité de vie observationnelle, particulierement chez les
résidents exposeés a ces facteurs un grand nombre d’heures dans la journée. La prise en compte
de ces facteurs environnementaux peut étre particuliéerement complexe a gérer dans le contexte
communautaire de ’EHPAD, particulierement face a des résidents qui souffrent d’importants

déficits de communication.

Les études comparant la qualité de vie chez les personnes démentes entre domicile et
institution s’intéressent généralement a deux groupes distincts (Beerens et al., 2014;
Miguel et al., 2016; Olsen et al., 2016), et n’évaluent donc pas la trajectoire de qualité de vie

au cours du processus d’institutionnalisation chez les mémes individus au cours du temps.
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PROBLEMATIQUESET OBJECTIFS

Dans la littérature, il existe peu de données longitudinales sur la qualité de vie des
personnes agées. Parmi ces études, a notre connaissance, aucune ne comprend la transition
domicile-institution sur une durée de plus de quelques mois (trois mois pour I’étude
RightTimePlaceCare (Verbeek et al., 2012)). De méme, alors que des etudes ont identifié des
éléments au domicile pouvant influencer I’adaptation et la qualité de vie une fois en EHPAD
chez des résidents ne souffrant pas ou peu de troubles cognitifs, les données restent trés limitées
dans le contexte des personnes souffrant de troubles neurodégéneératifs. Pourtant, ces données
sont necessaires pour mieux caractériser les futures actions au sein d’une population qui ne

cesse de croitre et dont ’EHPAD est un des premiers pourvoyeurs de prise en charge.

Au vu de ces constats, I’objectif principal de cette these était d’étudier I’évolution de la
qualité de vie des personnes agées entrant en EHPAD dans une perspective longitudinale allant
du domicile a I’institution. Deux approches ont été développeées afin d’étudier la question, une

approche épidémiologique et une approche orientée recherche clinique :

Une approche « macroscopique », épidémiologique, utilisant les données de cohortes
populationnelles, nous a permis dans un premier temps de construire un proxy (une mesure qui
va permettre d’approcher le concept que I’on souhaite mesurer) de qualité de vie subjective et
de le valider au regard des variables existantes dans les cohortes épidémiologiques PAQUID et
AMI. Dans un deuxiéme temps, I’utilisation de ce proxy a permis d’étudier les trajectoires de
qualité de vie du domicile a I’institution chez les mémes individus suivis sur une période de

plusieurs années grace aux données de la cohorte PAQUID.

Les études populationnelles prospectives ont I’avantage considérable de porter sur de
larges échantillons et de permettre I’étude des mémes individus sur une longue période de suivi.
Pour autant, ces études sont souvent contraintes par le nombre d’informations recueillies, se
devant d’étre relativement concis pour des raisons évidentes de faisabilité. Aussi, au-dela de
I’évolution des mesures de qualité de vie, il était important de chercher a comprendre ce qui se
joue dans ce processus de transition entre le domicile et I’institution, notamment pour les
personnes souffrant de démence, chez qui ce type de données reste rare. Ainsi, une étude avec
un focus plus « microscopique » constitue la troisieme partie de cette thése, consistant en la
mise en place de I’étude QoL-EHPAD, une étude en EHPAD destinée a identifier les
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prédicteurs, au domicile, d’une bonne qualité et d’une bonne adaptation chez les personnes

démentes une fois entrées en institution.
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IV. METHODOLOGIE

Cette thése s’appuie sur les données de deux études de cohortes en population générale —
PAQUID (Dartigues et al., 1991) et AMI (Péres et al., 2012) - ainsi que sur une étude clinique
prospective observationnelle multicentrique, I’étude QoL-EHPAD (Qualité de vie en
Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agees Dépendantes, Villeneuve, Meillon,

Tabue-Teguo, Bergua, & Amieva, 2019).

Les données de I’étude PAQUID ont servi de base pour valider un proxy de qualité de vie
subjective composé de six items couramment recueillis dans les études de cohorte. Les analyses
ont été répliquées dans I’échantillon de I’étude AMI, afin de confirmer nos résultats sur un
échantillon indépendant. La cohorte PAQUID, grace a la mise au point de ce proxy et au suivi
prospectif non seulement de personnes vivant a domicile mais aussi de celles entrant en
institution, a également permis d’étudier I’évolution de la qualité de vie avant et apres I’entrée

en institution.

Enfin, pour ce qui est de I’étude QoL-EHPAD, la rédaction du protocole de recherche et

la mise en place de cette étude font partie intégrante de ce travail de these.
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1. L’étude AMI

L’etude Approche Multidisciplinaire Intégrée (AMI) (Péres et al., 2012) est une cohorte
prospective, dont I’objectif principal est d’étudier les determinants de la santé et du
vieillissement en milieu rural. Débutée en 2007, elle comprend 1002 retraités agricoles vivant
au domicile en milieu rural (Gironde). Pour étre inclus, les participants devaient répondre aux

critéres suivants :

- Avoir 65 ans ou plus

- Etre retraité d’un métier issu du monde agricole

- Avoir travaillé dans I’agriculture pendant au moins 20 ans

- Etre affilié a la Mutualité Sociale Agricole (MSA), la Sécurité Sociale des travailleurs
agricoles

- Vivre en zone rurale, telle que définie par les critéres de I’ INSEE (INSEE, 2016)*

Une proportion de propriétaires de ferme (1/3) et de travailleurs agricoles (2/3) a été
définie a priori afin de respecter la répartition des profils sociodémographiques sur ce territoire.

La sélection des participants s’est effectuée par tirage au sort sur la base des listes de la MSA.

Chaque participant recoit & chaque suivi la visite a son domicile d’une psychologue
formée a la psychogérontologie, qui recueille des données sociodémographiques, des
informations sur I’environnement social du participant et sur ses capacités fonctionnelles, a
I’aide des échelles de mobilité de Rosow (Rosow & Breslau, 1966), des activites instrumentales
de la vie quotidienne (IADL) de Lawton (M. P. Lawton & Brody, 1969) et des activités de base
de la vie quotidienne (ADL) de Katz (Katz, 1983). La symptomatologie anxio-dépressive est
évaluée a I’aide de la State-Trait Anxiety Inventory (STAI) (Bruchon-Schweitzer & Paulhan,
1993; Spielberger, Gorsuch, Lushene, Vagg, & Jacobs, 1983), la Centre for Epidemiologic
Studies Depression scale (CES-D) (Fuhrer & Rouillon, 1989; Radloff, 1977) et le Mini
International Neuropsychiatric Interview (MINI) (Sheehan et al., 1998) permettant d’objectiver

la présence d’un épisode dépressif majeur.

1 Ces critéres ne sont plus en vigueur depuis octobre 2011. Ils ont été modifiés pour refléter I’évolution des
espaces, en intégrant la notion de « zones périurbaines », ce qui a drastiquement réduit les zones pouvant étre

qualifiée de « rurales ».
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Un bilan neuropsychologique permet d’évaluer de nombreux domaines du

fonctionnement cognitif :

Altération cognitive globale avec le Mini Mental State Examination (MMSE)
(Folstein, Folstein, & McHugh, 1975)

Mémoire épisodique avec I’épreuve de Mémoire de Récit (Wechsler & Stone,
1945) et le Rappel Libre/Rappel Indicé 16 items (RL/RI 16) (Grober, Buschke,
Crystal, Bang, & Dresner, 1988)

Vitesse de traitement avec le sous-test des Codes de le WAIS-1V-R (Wechsler,
1981)

Formation de concept avec le sous-test des Similitudes (Wechsler, 1981)
Fluence verbale avec le Set Test d’Isaacs (Isaacs & Kennie, 1973)

Mémoire visuo-spatiale avec le test des gobelets (Mokri et al., 2013)

Mémoire et reconnaissance visuelle avec le DMS-48 (Barbeau et al., 2004)

Présence d’une plainte mnésique (Thomas-Antérion et al., 2004)

A I’inclusion, un infirmier recueille les habitudes alimentaires, la présence ou I’absence

de déficits sensoriels, prend la tension artérielle, évalue les troubles de I’équilibre et le risque

de chute ou de malnutrition. En cas de suspicion de démence, cette visite est réalisée par un

gériatre ou un neurologue.
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2. L’étude PAQUID

La cohorte PAQUID (Personnes Agées QUID) (Dartigues et al., 1991) s’intéresse depuis
1988 au vieillissement normal et pathologique (cérébral et fonctionnel) en population générale.
Les objectifs comprenaient I’estimation de la prévalence et de I’incidence de la démence, la
recherche de ses différents prédicteurs, ainsi que celle des facteurs de risque de la perte

d’autonomie.

L’echantillon a I’inclusion comprenait 3 777 sujets de 65 ans et plus vivant a domicile,
inclus apres une premiére sélection aléatoire de 5 554 personnes a partir des listes électorales
de 37 communes de Gironde et 38 de Dordogne. Cet échantillon était alors représentatif de la

population agée de Gironde (pour I’age, le sexe et le niveau d’étude). (Dartigues et al., 1992)

Tous les deux ou trois ans depuis 1988, des psychologues formeées réalisent des entretiens

au domicile et recueillent de nombreuses informations :

- Données sociodémographiques : age, sexe, statut marital, niveau d’études et profession
exercee avant la retraite
- Données de santé :
0 Antécédents médicaux (infarctus, Accidents Vasculaires Cérébraux (AVC),
diabete, maladie de Parkinson, symptomatologie dépressive évaluée avec la
CES-D (Fuhrer & Rouillon, 1989; Radloff, 1977), dyspnée, troubles visuels et
auditifs)
o Prise en charge médicale au moment du suivi, le cas échéant (pathologies,
médicaments, hospitalisations)
0 Santé subjective
o Etat fonctionnel : échelle de Rosow (Rosow & Breslau, 1966), IADL (Lawton
& Brody, 1969) et ADL (Katz, 1983)
- Présence d’aides au domicile informelles (conjoint, famille) ou intervention de
professionnels (infirmiers, kinésithérapeute, présence verte, etc.)
- Informations sur les habitudes de vie (condition de vie, alimentation, alcool et tabac,
activités pratiquées, loisirs)

- Entourage familial, satisfaction sociale, satisfaction de vie

Ce recueil est complété par une évaluation neuropsychologique :

Altération cognitive globale avec le MMSE (Folstein et al., 1975)
Vitesse de traitement avec le sous-test des Codes de le WAIS-IV-R (Wechsler, 1981)
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- Formation de concept avec le sous-test des Similitudes (Wechsler, 1981)
- Fluence verbale avec le Set Test d’Isaacs (Isaacs & Kennie, 1973)
- Mémoire visuelle avec le test de rétention visuelle de Benton (Benton, 1965)

- Attention soutenue avec le test du barrage de Zazzo (Zazzo, 1969)

3. Détection de la démence dans les cohortes PAQUID et AMI

Les deux cohortes comprennent une démarche de détection active de la démence. En cas
de suspicion de démence, sur la base des données recueillies et d’un questionnaire rempli par
la psychologue reprenant les critéeres du DSM-I11 (Kendell, 1988), le participant recoit la visite
d’une neurologue ou d’une gériatre, afin d’affiner le diagnostic et I’étiologie. Cette visite est
systématique dans le cas d’une baisse au MMSE d’au moins trois points par rapport & la derniére

visite.

Sur la base des différents éléments du dossier, le diagnostic des personnes identifiées est
ensuite confirmé ou invalidé par un consensus d’experts, a I’aide de critéres prédéfinis : ceux
du NINCDS-ADRDA (National Institute of Neurological and Communicative Disorders and
Stroke and the Alzheimer's Disease and Related Disorders Association (McKhann et al., 1984)
pour la maladie d’Alzheimer probable ou possible, du NINDS-AIREN (National Institute of
Neurological Disorders and Stroke — Association Internationale pour la Recherche et
I'Enseignement en Neurosciences) pour la démence vasculaire (Roman et al., 1993), les critéres
cliniques standardisés pour la démence fronto-temporale (The Lund and Manchester Groups,
1994), la démence a Corps de Lewy (McKeith et al., 1996) et la démence de la maladie de

Parkinson (Perez, Helmer, Dartigues, Auriacombe, & Tison, 2010).

Un courrier est ensuite adressé au médecin traitant du participant I’informant du
diagnostic, afin qu’il communique ce dernier a son patient s’il le juge utile. Une étude de cas

publiée en 2012 illustre cette procédure (Dartigues et al., 2012).

Si les participants ne sont pas joignables lors des suivis, une relance téléphonique et
postale de I’entourage (personne ressource, famille, voisin, médecin traitant) est effectuée. En
cas de déces ou d’entrée en institution, les dates et cause sont recherchées auprés du médecin
traitant ou de la mairie de naissance, puis référencées dans la base de données de I’étude. En
cas d’entrée en institution gériatrique, le suivi des participants continue, dans la mesure du

possible.
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Les etudes PAQUID et AMI ont regu I’approbation du comité d’éthique du Centre
Hospitalier Universitaire (CHU) de Bordeaux. Tous les participants ont signé une fiche de

consentement éclairé.
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4. L’étude QoL-EHPAD

L’etude QoL-EHPAD est une étude clinique prospective observationnelle multicentrique,
visant a identifier les facteurs liés au domicile susceptibles d’impacter la qualité de vie et

I’adaptation & I’EHPAD de personnes souffrant de démence.

L’objectif principal est d’étudier I’impact des conditions dans lesquelles la décision d’un
placement en institution a été prise (degré d’implication des personnes démentes dans la
décision, programmation anticipée ou en urgence) sur la qualité de vie, mesuree par I’échelle
QoL-AD (Logsdon et al., 1999; Wolak et al., 2009) et I’adaptation en EHPAD, mesurée par
I’échelle de I’adaptation a I’institution (Castonguay & Ferron, 1999) six mois apreés I’entrée en
institution. L’étude sera a terme réalisée aupres de 150 personnes souffrant de démence,

accompagnees de leur aidant principal.

Pour étre inclus, les participants, recrutés au sein des EHPAD investigateurs, doivent étre
agés de plus de 65 ans, présenter une démence légere a modérée diagnostiquée par un
specialiste, avoir un proche aidant identifié ayant donné son accord pour participer, et ne pas
s’opposer a la recherche. Les aidants, quant a eux, doivent avoir plus de 18 ans, étre en contact
régulier avec leur proche souffrant de démence (au moins une fois par semaine) et connaitre ce
dernier depuis au moins un an. Etre placé sous sauvegarde de justice (tutelle pour les résidents
et tout type de sauvegarde pour les aidants), présenter une pathologie générale sévere et instable
ou étre en situation de fin de vie constituent des critéres d’exclusion pour les aidants et les

résidents.

L’avis favorable de demande de promotion aupres du Centre Hospitalier d’Agen en juin
2017 a été rendu en octobre 2017. Le Comite de Protection des Personnes Sud-Méditerranée
IV, tiré au sort pour examiner le dossier, a donne un avis favorable définitif en février 2018. En
mars 2018, une réunion de lancement de I’étude a été organisée en présence des membres de la
cellule de recherche clinique de Centre Hospitalier d’Agen ainsi que des représentants des
EHPAD ayant déja donné leur accord de principe. L’objectif de cette réunion était de présenter
les objectifs et la méthodologie de notre recherche. Les EHPAD partenaires, au nombre de 14,

ont bénéficié ensuite d’une visite de mise en place de I’étude, sur site ou par téléphone.

L’etude comprend deux temps d’évaluation, au moment de I’entrée en institution et six
mois apres I’entrée effective. En amont de la visite d’inclusion, le médecin coordonnateur
verifie les criteres d’inclusion et d’exclusion lors de I’évaluation des dossiers d’admission. Lors

de la visite d’inclusion, il confirme les critéres d’éligibilité ainsi que la participation du patient
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et de I’aidant, aprés les avoir informés des implications de I’étude. En accord avec la

méthodologie de recherche pour les recherches non-interventionnelles impliquant la personne

humaine (MRO003), il référence la non-opposition a I’étude sur le dossier patient et sur les notes

d’information a destination des participants et du classeur investigateur. Il contacte ensuite la

psychologue chargée du recueil de données pour lui donner les informations de contact des

participants. La psychologue propose alors des rendez-vous séparés a I’aidant et a la personne

démente dans le mois suivant I’admission en EHPAD, puis apres six mois.

A I’inclusion, les résidents sont interrogés sur la maniére dont ils percoivent leur vie

lorsqu’ils étaient au domicile a I’aide des indicateurs suivants :

Données sociodémographiques de I’aidant et du résident: age, sexe, niveau
d’étude, modalités de logement, statut marital et composition de la famille
Satisfaction : soutien social, satisfaction de vie
Aides financieres et professionnelles recues au domicile
Données de santé
0 Antécedents médicaux
Problématiques medicales actuelles
Douleurs
Dépression : CES-D (Radloff, 1977)
Santé percue (Idler & Benyamini, 1997)

O O O O O

Symptdmes psycho-comportementaux :  Neuropsychiatric  Inventory
(NPI) (Cummings et al., 1994)
o Donnees nutritionnelles : Mini Nutritional Assessment (MNA) (Guigoz,
Vellas, & Garry, 1997)
o Dépendance
= Echelle d’autonomie de Katz (Katz, Downs, Cash, & Grotz, 1970)
= |ADL de Lawton (Lawton & Brody, 1969)
Personnalité : Echelle TIPI — Ten Item Personality Inventory (Gosling, Rentfrow,
& Swann Jr., 2003)
Routinisation : Echelle de préférence de routinisation (Bouisson, 2002)
Nombre, type et fréquence des activités physiques et de loisirs
Niveau cognitif a I’entrée : Mini Mental State Examination (Folstein et al., 1975)

Contexte d’entrée : implication dans la décision, entrée anticipée ou en urgence
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Qualité de vie du résident et de I’aidant : QoL-AD, SF-12 (J. Ware, Kosinski, &
Keller, 1996)
Fardeau de I’aidant : Burden Interview de Zarit (Zarit, Orr, & Zarit, 1985)

Des données sont également recueillies auprés d’un aidant ayant une connaissance

approfondie du quotidien du résident avant son admission. La passation nécessite environ 45

minutes pour le résident et 1h15 pour les aidants.

Aprés 6 mois, le résident et I’aidant sont a nouveau interrogés, ainsi qu’un soignant de

I’EHPAD, cette fois-ci a propos des semaines précédentes, afin de définir le niveau de qualité

de vie du résident et dans quelle mesure ce dernier s’est adapté ou non a la vie de ’EHPAD.

Les mesures recueillies sont en partie similaires a celles de I’inclusion :

Données sociodémographiques

Satisfaction : soutien social, satisfaction de vie

Données de santé

o

O O O o o o

Problématiques médicales depuis I’inclusion

Douleurs

Dépression : CES-D (Radloff, 1977)

Santé percue (Idler & Benyamini, 1997)

Symptomes psycho-comportementaux : NPl (Cummings et al., 1994)
Données nutritionnelles : MNA (Guigoz et al., 1997)

Dépendance : grille Autonomie Geérontologique Groupes Iso-Ressources
(AGGIR) (Coutton, 2001)

Nombre, type et fréquence des activités physiques et de loisirs

Niveau cognitif : MMSE (Folstein et al., 1975)

Qualité de vie du résident et de I’aidant : QoL-AD (Logsdon et al., 1999; Wolak
etal., 2009), SF-12 (J. Ware et al., 1996)

Echelle d’adaptation & I’institution (Castonguay & Ferron, 1999)

Le temps de recueil est d’environ 30 minutes par personne. Les données sont recueillies

aupres des résidents, de leur aidant familial et d’un soignant de ’EHPAD

Les inclusions ont débuté fin avril 2018 et le suivi a 6 mois a débuté en décembre 2018.

A ce jour, 28 dyades ont été incluses.
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5. Modeles statistiques

Dans nos analyses, nous avons utilisé différentes modélisations statistiques en fonction
des objectifs et de la nature de nos données, notamment des instances de modéles mixtes, qui
permettent de prendre en compte la corrélation intra-individuelle et la trajectoire de chaque

groupe, ainsi que des modeles de survie.

Dans notre premiére étude, nous souhaitions tout d’abord montrer I’existence
d’associations transversales significatives entre notre proxy et des facteurs objectifs associés de
facon systématique a la qualité de vie subjective, ainsi que I’absence d’associations avec des
facteurs non liés a la qualité de vie. L application du modéle linéaire mixte nous a permis de
tester les associations avec des variables quantitatives ; pour les variables dichotomiques, nous

avons utilisé des modeles de régression logistique.

L’association entre le score au proxy et le risque de déces a quant a lui été étudié a I’aide
d’un modeéle a risque proportionnel de Cox (Cox, 1972). Il s’agit d’un modele de survie qui
permet d’intégrer des covariables (contrairement a un modele de Kaplan-Meier). Ce modéle
nécessite deux indicateurs : une premiére variable qui est le temps jusqu’a I’événement (ou
jusgu’a la fin du suivi) ; et une variable dichotomique, soit 1 si I’événement a eu lieu et 0 dans

le cas contraire.

Dans notre deuxiéme étude, nous avons utilisé un modeéle de régression a processus latent
(Proust-Lima, Philipps, & Liquet, 2017). Ce modéle permet de décrire différents profils dans la
population d’intérét, ici les personnes au domicile et les personnes qui rentrent en institution.
Il permet de d’abstraire de la condition de normalité requise dans le modéle linéaire mixte.
Nos données étant asymeétriques, ce modele était le plus adapté pour étudier les différentes

trajectoires du proxy de qualité de vie subjective.
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V. RESULTATS

1. Article 1 - Villeneuve, R., Meillon, C., Bergua, V., Rascle, N., Dartigues, J-F.,
Pérés, K and Amieva, H. (2018). A subjective quality of life proxy for older adults
in the PAQUID cohort study. Journal of Geriatric Psychiatry and Neurology.31
(6):303-311. doi: 10.1177/0891988718809870.

a. Résumé

La qualité de vie est un construit composé de deux axes : un axe objectif, qui mesure la
qualité de vie évaluée a la lumiére d’indices pertinents socialement, et un axe subjectif, mesuré
a travers des questions de satisfaction personnelle (Australian Centre on Quality of Life, 2017).
Son évaluation n’est pas toujours prévue dans les études de cohorte aupres de personnes agees.
En effet, pour des raisons de colt, mais également parce que la durée de la visite au domicile
des participants doit étre « raisonnable » afin de limiter les refus, les indicateurs recueillis font
I’objet d’une sélection drastique. Les échelles de qualité de vie, dont certaines peuvent étre
relativement longues, ne font donc pas toujours partie des évaluations retenues. Néanmoins, si
le concept de « qualité de vie » n’est pas I’objet d’une évaluation « formelle », de nombreuses
études recueillent des indicateurs permettant d’approcher ce concept, et notamment celui de
qualité de vie subjective.

Le but de notre étude était donc de proposer un proxy de qualité de vie subjective,
composé d’items présents non seulement dans nos cohortes bordelaises, mais dans la plupart
des études de cohortes afin que ce proxy puisse étre facilement reproductible. 1l s’agissait d’une
premiere étape indispensable afin de pouvoir étudier I’évolution de la qualité de vie dans les
différentes cohortes dont nous disposons au sein de I’équipe SEPIA.

Pour cela, nous avons utilisé les données issues de la cohorte PAQUID (Dartigues et al.,
2012) (n=2,135) pour eétudier les associations entre notre proxy et des variables attendues
comme étant associées a la qualité de vie, puis les données de la cohorte AMI (Péres et al.,
2012) (n = 828) comme échantillon indépendant afin de confirmer ces associations.

Sur la base d’une revue de la littérature, nous avons sélectionné six items reflétant trois

domaines essentiels de la qualité de vie subjective des personnes agées :

- Les affects positifs. Les quatre items positifs de la CES-D (Radloff, 1977) évaluent
la présence d’affects positifs (Shafer, 2006), plus particulierement I’estime de soi,
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I’espoir, I’appréciation de la vie, le bonheur: « Je me suis senti aussi bien que les
autres » ; « J’ai été confiant en I’avenir » ; « J’ai été heureux » ; « J’ai profité de
la vie ».

- Lasanté percue. Le participant évalue sa santé percue en répondant a la question :
« En général, diriez-vous que votre santé est : excellente, trés bonne, bonne,
moyenne, mauvaise, trés mauvaise ? »

- La satisfaction de vie. Le participant répond a la question suivante : « Etes-vous
satisfait de votre vie actuelle ? » a I’aide d’une échelle de Likert en sept points, de

« pas du tout satisfait » (1) a « tout a fait satisfait » (7).

Apres un recodage de chaque item permettant d’obtenir un sore reflétant une évaluation
globalement négative (1), neutre (2) ou positive (3), nous avons réuni les six items au sein d’un
proxy, dont les valeurs possibles vont de 6 a 18. Plus le score est élevé, plus la qualité de vie

est considérée comme bonne.

Nous avons ensuite utilisé des modeles de régressions linéaires et logistiques ainsi que
des modeéles de survie pour évaluer I’association entre les scores au proxy et différents outcomes

identifiés dans la revue de la littérature comme fortement associés a la qualité de vie :

- Ladépression (Sivertsen et al., 2015)

- Ladépendance (Andersen et al., 2004)

- Les plaintes cognitives (Montejo, Montenegro, Fernandez, & Maestu, 2012)
- Les comorbidités (Hunger et al., 2011; Sun et al., 2015)

- Les evenements de vie majeurs (Lima-Costa, Cesar, Chor, & Proietti, 2012)
- Le déces (Bilotta et al., 2011).

Les modeles, univariés ou ajustés sur le sexe, I’age, le score au MMSE et le lieu de vie
(domicile ou institution), ont confirmé ces associations attendues. Ces mémes associations
(depression, dépendance, plaintes cognitives, comorbidités) ont été retrouvées dans une cohorte
indépendante et présentant des caractéristiques différentes, la cohorte AMI, menée en milieu

rural auprés d’agriculteurs retraités, qui a servi d’échantillon pour I’analyse confirmatoire.

La procedure recommandée pour la validation d’une échelle consiste a verifier sa validité
de critere a I’aide d’un gold standard, c’est-a-dire une echelle validée évaluant le méme
construit, reconnue pour ses bonnes qualités psychométriques (Boateng, Neilands, Frongillo,
Melgar-Quifionez, & Young, 2018), ce qui n’a pas été possible dans notre étude, I’absence
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d’échelle de qualité de vie étant la raison principale de I’élaboration de ce proxy. Néanmoins,
ce dernier est basé sur deux échantillons de taille conséquente et indépendants, ce qui représente

la force de cette étude.

En conclusion, ce proxy pourrait s’avérer utile dans une étude épidémiologique ou encore
clinique lorsqu’aucune échelle de qualité de vie validée n’a été incluse au départ, afin de fournir

une mesure a la fois fiable et rapide de la qualité de vie subjective.
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Abstract

Objectives: Quality of life is regarded as a major outcome in epidemiologic research, especially in the older population. Nev-
ertheless, some cohort studies lack a specific instrument to evaluate it. The aim of this study was to propose a subjective quality of
life proxy using easily accessible items, available in most epidemiologic studies. Method: We used data from the PAQUID
(Personnes Agées Quid) cohort study (1991-1992, France). A subjective quality of life proxy was created based on items on
positive affects, subjective health, and life satisfaction. Logistic and linear regression models as well as Cox survival models were
used to assess the association between the proxy score and depression, dependence, cognitive complaints, adverse life events,
comorbidities, and death. Analyses were replicated in an independent cohort study, AMI (Approche Multidisciplinaire intégrée;
2007-2008, France). All models were adjusted for age, sex, Mini-Mental State Examination score, and place of residence. Results:
In the PAQUID sample (n = 2135), we found significant associations between the proxy score and the selected health outcomes.
We found the same associations in the AMI cohort. Conclusion: This proxy might be useful when no gold standard for quality of
life assessment is available or when in need of a short but reliable instrument that will not require extended administration time.
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of life are also essential in most epidemiological studies, espe-
cially those interested in the determinants and consequences of
any medical condition or health outcome, particularly in aging.

However, despite the ever-increasing importance of this
concept, collecting data on quality of life remains difficult,
due to the different definitions and domains the concept of
quality of life is supposed to encompass.'® Despite a lack of
consensus on what constitutes the best quality of life possible
for an individual, its multidimensionality seems established:
quality of life usually includes a positive evaluation of
domains such as physical and psychological health, social
support, financial status, and sometimes, spirituality.'” The
inclusion of objective factors such as income, cognition, or
behavior, alongside subjective factors—such as satisfaction
with these objective factors—remains debated. This is never-
theless the foundation of Lawton’s definition, which remains

Introduction

Even though it is not properly a medical concept, quality of life
is intrinsically related to health issues. Although this interrela-
tion is crucial whatever the chronic illness considered (cancer,
diabetes, etc), it is particularly relevant as one becomes older.
Indeed, growing older often entails a number of limitations and
chronic diseases that may have negative consequences on qual-
ity of life, such as being in chronic pain,'™ suffering from
sensory impairment,*> having severe comorbidities (diabetes,
coronary disease, strokes)® or being dependent on activities of
daily living).”® In addition to chronic conditions, suffering
from depression® and showing memory complaints'® or cogni-
tive impairment'' is associated with a reduced quality of life in
the older population. Furthermore, older people are more prone
to facing major adverse life events than their younger counter-
parts. These life events, such as the health degradation or death
of one’s spouse, influence psychological well-being.'? Living
in a nursing home is also associated with lower levels of quality

"Inserm U1219 Bordeaux Population Health Center, Université de Bordeaux,

of life than living in the community.'*"'® From a longitudinal
perspective, poor quality of life is associated with higher risks
of death and nursing home placement."”

Therefore, measuring quality of life is crucial in clinical
trials to assess the effectiveness of an intervention or to identify
factors that might improve everyday life. Measures of quality
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until now one of the most widely used conceptualizations: a
“multidimensional construct that should include not only
objective (observable) indices of well-being judged against
socio-normative criteria, but also the individual’s own sub-
jective perception of his or her condition in life.”*® Lawton’s
definition considers 2 types of quality of life: objective and
subjective. This latter is related to the concept of well-
being,?! which encompasses satisfaction with the physical,
psychological, and social domains.*?

A number of domains have been identified as essential to a
“good” subjective quality of life, mainly through focus groups
and individual interviews.*>** The presence of positive affects
(ie, positive emotions, such as feeling happy or pleased), along
with a relative absence of negative ones, is crucial to the quality
of life of older people, healthy people,” and people with
dementia.”®?’ Life satisfaction is a “cognitive judgmental eva-
luation of one’s own life”*® that takes into consideration all
aspects of life. In accordance with Carstensen’s socioemotional
selectivity theory, the older one gets, the more satisfied he/she
would be with his or her life,?” thanks to the reassessment of his
or her expectations.>® Life satisfaction shows strong associa-
tion with the physical domain of quality of life, especially with
subjective health.?'

Numerous scales evaluate the quality of life of the older
population, at home or in an institution. The biggest short-
coming of this abundance of scales is the difficulty to com-
pare the results across studies, especially when the domains
of quality of life and the targeted population are different.*>
In epidemiologic settings, always adding more scales is
hardly sustainable, especially when considering the fatigabil-
ity of the older participants, the time an additional scale
might take to administer, and the extra financial cost it
implies. To account for these difficulties, single items on
quality of life have been developed.®® Nevertheless, even
though the administration of single-item measures is obvi-
ously brief, single items do not account for the multidimen-
sionality of quality of life. Therefore, to our knowledge, no
study provides alternative measures exhibiting the advantage
of both embracing the multidimensionality of quality of life
and being easy to compute.

In this study, our objective was thus to propose a proxy of
subjective quality of life that could easily be reconstructed
from data already collected in most epidemiologic studies on
aging. This proxy includes several indicators of subjective
quality of life domains: life satisfaction, subjective health, and
positive affects, identified in the literature as the most impor-
tant domains for the subjective quality of life of the elderly
patients. This “subjective quality of life” proxy would aim to
capture a global assessment of one’s life, health, and satisfac-
tion in a given environment.

The present study takes advantage of the PAQUID (Per-
sonnes Agées Quid) and AMI (Approche Multidisciplinaire
intégrée) cohort studies to propose a short and easy-to-
reproduce proxy for subjective quality of life, computed from
measures usually collected in epidemiologic studies conducted
in the elderly population.

Methods

We used data from the PAQUID cohort to offer a first valida-
tion of our subjective quality of life proxy. To assess the valid-
ity of this proxy across different populations, results were
replicated in a second cohort, the AMI study.

The PAQUID Cohort

The PAQUID study started in 1988 and included at baseline
3777 community-dwelling older people aged 65 years and
older, living in 2 administrative areas in southwestern
France—Gironde and Dordogne. The cohort was representa-
tive of both the older population of these areas and the older
French population (on age, education, and mortality®*). At
baseline and after 1, 3, 5, 8, 10, 13, 15, 17, 20, 22, 25, and
27 years, trained psychologists administered standard question-
naires on sociodemographic characteristics, functional status,
depressive symptoms, and health, as well as a neuropsycholo-
gical battery. A neurologist or a geriatrician visited the indi-
viduals who met the criteria for dementia (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, Third Edition,
Revised) and confirmed or rejected the diagnosis. A panel of
specialized neurologists then reviewed the diagnosis. People
who entered an institution during follow-up remained in the
study. No quality of life questionnaire was included at baseline
or during follow-up. In our study, we used data from the 3-year
follow-up visit to have access to the scale of adverse life events.

The AMI Cohort

The AMI is a population-based cohort study.>® It started in
2007 and involved 3 follow-up visits, in 2010 to 2011, 2012 to
2013, and 2014 to 2015. It included 1002 people aged 65 years
and older, retired from farming, living in a rural area in south-
western France, and randomly selected from the Farmers’
Health Insurance (“Mutualité Sociale Agricole”) rolls. This
study takes an active interest in aging-related disorders and
diseases (incidence, prevalence, risk factors), especially neu-
rodegenerative pathologies. It also aims to study health issues
in rural areas. Data collection and diagnosis procedures were
similar to PAQUID. For this study, we used data from the
baseline visit.

Both PAQUID and AMI have received the approval of the
ethics committee of the Bordeaux University Hospital. Every
participant gave his or her written informed consent. In both
cohorts, participants with missing data on any item from the
proxy were excluded from statistical analyses.

Item Selection

In both cohorts, we identified 6 items reflecting quality of life
according to the literature review: (1) the 4 positive items of the
Center for Epidemiologic Studies—Depression Scale (CES-
D),%® (2) an item assessing life satisfaction, and (3) an item
assessing subjective health. In order to balance the weight of



Villeneuve et al

305

each item, each one was recoded to get a score from 1 to 3,
yielding a negative (1), an average (2), or a positive score (3).

(1) The Positive Affects subscale from the CES-D. A 4-item
subscale of the CES-D scale’® measured the presence of pos-
itive affects.>” The items reflect happiness, self-esteem, enjoy-
ment, and hope for the future.

N°4: “I felt I was just as good as other people.”
N°8: “I felt hopeful about the future.”

N°12: “I was happy.”

N°16: “I enjoyed life.”

Each item is scored on a 4-point scale, ranging from 0 (rarely
or none of the time) to 3 (most of the time). The overall score
ranges from 0 to 12. A higher score indicates a higher level of
positive affects.

For the proxy, scores are recoded as such: “rarely or none of
the time (less than 1 day)” and “some or a little of the time (1-2
days)” = 1; “occasionally or a moderate amount of time (3-4
days)” = 2; “most or all of the time (5-7 days)” = 3.

(2) Item on perceived health. The participant evaluates his
or her perceived health on a 5-point scale (“In general, would
you say that your health is excellent, very good, average, poor,
or very poor?”).

Scores were recoded as such: “excellent” and “very good” =
3; “average” = 2; “poor” = 1; “very poor” = 1.

(3) Item on life satisfaction. The item evaluates one’s overall
satisfaction with current life on a 7-point Likert scale, from
“not satisfied at all” (1) to “completely satisfied” (7). Score
were recoded such as to get a score from 1to 3: [1-3]=1;[4] =
2, [5-7] = 3.

Total score for the proxy thus ranges from 6 to 18. The higher
the score, the higher the level of subjective quality of life.

Outcome Variables

We selected a number of outcomes known to be strongly
associated with subjective quality of life: depression,’ depen-
dency,’ cognitive complaints,'® number of comorbidities,>°
and the occurrence of adverse life events during the previous 6
months.>® We also selected mortality as a longitudinal
outcome.'’

Presence or absence of a depression. In both cohorts, a depression
score was calculated using the total score of the CES-D scale.
Cutoff score for the presence of depression was 17 or more for
men and 23 or more for women.* The variable was dichoto-
mized accordingly, 0 indicating an absence of depressive
symptomatology and 1 indicating depressive symptomatology.

Dependency on activities of daily living and instrumental activities of
daily living: Hierarchical score. In both studies, to calculate a hier-
archical score for dependency, we used data from 3 scales
assessing functional status in the elderly population:

e The Rosow-Breslau Health Scale*® assesses ability to
perform physical tasks that require mobility and

strength—walking half a mile, climbing up stairs, doing
heavy housework.

e The Katz Index of Independence in Activities of Daily
Living*! assesses functional status through 6 basic activ-
ities: bathing, dressing, toileting, transferring, conti-
nence, and feeding. The level of dependency is
determined on a 3-point scale for each domain, from
completely independent to completely dependent.

e The Lawton Instrumental Activities of Daily Living
(IADL) Scale** assesses ability to perform complex
activities needed for independent living (preparing food,
driving, etc). The score ranges from 0 to 8 for women
and 0 to 5 for men (food preparation, housekeeping, and
doing laundry are excluded for the male population).

Using scores from these 3 scales, we computed a hierarch-
ical score. To be considered dependent on a scale, the partici-
pant must screen positive for at least 1 item of this scale.*?

- “0” indicates total autonomy.

- “1” indicates dependency on the Rosow-Breslau Scale
only.

- “2” indicates dependency on the Rosow-Breslau Scale
and the IADL scale.

- “3” indicates dependency on the Rosow-Breslau Scale,
the IADL scale, and the Activities of Daily Living
scale. We excluded continence from the computation,
since it does not necessarily reflect loss of autonomy.**

Cognitive complaints. In PAQUID, cognitive complaints are
assessed through 6 dichotomous questions about forgetting
things in everyday activities, disorientation, difficulties in
remembering new and ancient information, and difficulties
with arithmetic and language. This score has been used in
previous studies using PAQUID data.*®

In AMI, the Cognitive Complaint Questionnaire (Question-
naire de Plainte Cognitive)*® was available. It comprises items
on memory, language, activities, and behavior. It explores cog-
nitive complaints through 10 dichotomous questions.

Comorbidities. In both cohorts, we computed a continuous score
for the number of concomitant illnesses of the participants
(hereafter called comorbidities for better readability), using the
available data. In PAQUID, we used vision impairment, audi-
tory impairment, Parkinson disease, dementia, infarct, and
shortness of breath. In AMI, we used hearing impairment, dys-
pnea, Parkinson disease, and dementia.

Adverse life events scale. At the 3-year follow-up, PAQUID
includes questions from Murrell’s “Louisville Older Person
Event Scale.”’ This scale is originally composed of 56 items,
but not all were included in PAQUID. This scale identifies
events usually associated with either positive or negative out-
comes. Each event is coded as such: “0” if the event did not
occur in the past 6 months, “1” if it did occur. The events
available from PAQUID were:
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- [llness or injury of partner.

- Death of a child.

- Death of partner.

- Admission of partner to a hospital.

These items are particularly relevant to quality of life: they
pertain to the person’s immediate surroundings and social
circle. These events usually cause distress and disrupt every-
day life.

Mortality. In PAQUID, every death occurring during the follow-
up period was systematically recorded. If we could not reach a
patient, we checked with a proxy if he or she had died. Other-
wise, we sent a letter to the city administration asking whether
they had registered his or her death certificate.

Statistical Analyses

Baseline characteristics of included and excluded participants
were compared in each cohort using y? and ¢ tests as appro-
priate. In PAQUID, categorical data (sex, level of education,
depressive status) were described as follows: number and
percentage. Continuous data (age and test scores) were
described as follows: mean, standard deviation, minimum,
and maximum.

Proxy scores were described as follows: mean, standard
deviation, minimum, maximum, and first, median, and third
quartiles. We measured internal consistency of the proxy
with Cronbach’s alpha.

To identify associations between our proxy and domains
supposed to be associated with a poor or good quality of life
(convergent validity), we used data from PAQUID’s 3-year
follow-up wave. We performed univariate and multivariate
analyses to assess the association between our proxy and the
4 main outcomes: logistic regression models for depression,
dependency and adverse life events, and a linear regression
model for cognitive complaints. We applied a Cox survival
model to assess the association between our proxy score and
risk of death over 10 years.

For each regression analysis, we performed 2 models: model
1 was without adjustment, and model 2 was adjusted on a
number of covariates. To select the covariates, we performed
univariate linear regression analyses to test the association of
the proxy with age and Mini-Mental State Examination
(MMSE) and logistic regression analyses for association with
sex, level of education, and place of residence. If P < .05, the
variable was included as a covariate in model 2.

We then performed multivariate logistic regression analyses
using covariates from model 2 to make sure that our proxy was
not associated with variables supposedly unrelated to quality of
life (divergent validity) and to ensure that the score did not
randomly correlate with irrelevant factors. Two of the
coauthors (R.V. and J.F.D.) performed a careful and indepen-
dent examination of all the data collected in PAQUID and
excluded data pertaining to quality of life. They selected 4
variables: having a new general practitioner, being left- or

right-handed, and the respective age of the participants’ mother
and father when they were born.

Finally, to assess replicability, we used data from AMI and
calculated scores for the quality of life proxy using the 6 items
we identified in PAQUID. We then performed multivariate
analyses to assess the association between our proxy and 3 main
outcomes: a logistic regression model for depression and
dependency and a linear regression model for cognitive com-
plaints score. Covariates were identical to the ones in model 2
of the PAQUID analyses. Because we did not possess enough
data on mortality and had none on adverse life events in the
AMI database, we could not reproduce all the analyses per-
formed in PAQUID.

Statistical analyses were performed using RStudio (Version
3.3.2, 2016). Threshold for significance was set at P < .05.

Results
Description of the Study Sample

After exclusion of people with missing data on the 6 items
composing the subjective quality of life proxy, 2135 partici-
pants from PAQUID remained in the study sample (see Figure
1). Table 1 shows a description of the study sample. The
excluded participants (n = 180) were significantly older, more
dependent, more cognitively impaired, less educated, and
showed higher number of comorbidities and cognitive com-
plaints than the study sample. The proportion of women and
the occurrence of adverse life events were similar. The study
sample included a slightly higher proportion of women and
people with higher education, with a mean age of 77.4 years.
Less than 10% of them experienced at least one adverse life
event in the previous year.

A Cronbach’s alpha of .83 showed high internal consistency
between all 6 items. In our sample, minimum score was 6 and
maximum was 18, with a mean score of 15.03. First quartile
was 13, median was 16, and third quartile was 18.

After testing the associations between the proxy score and a
number of sociodemographic and cognitive variables, we kept
all 5 selected variables as covariates for model 2: sex, age, level
of education, MMSE score, and living conditions (P < .05).

In model 1, as expected (see Table 2), our proxy score is
associated with depression, dependency, cognitive complaints,
number of comorbidities, and the 4 adverse life events in trans-
versal univariate regression analysis. It is also associated with a
higher risk of death in the next 10 years. The associations
remain highly significant for every analysis even after adjust-
ing for age, sex, level of education, MMSE score, and living
conditions (model 2).

We performed multivariate logistic regression analyses
using covariates from model 2 to confirm that our proxy was
not associated with variables not theoretically related to quality
of life. As expected, we found no significant association
between our proxy and having a new general practitioner, being
left- or right-handed, or the age of the participants’ parents at
birth (P > .05).



Villeneuve et al

307

TO
PAQUID
n=3777
T3
Excluded if:
* No home interview:
n= 1462
T3
Participants seen
at home
n=2315
Excluded if NA :

* At least one of the
following : items 4, 8, 12,
16 of the CES-D : n= 139

* Subjective Health: n =39

+ Life satisfaction: n = 58

Study sample
n=2135

Figure |. Flowchart of the inclusion process for the validation of a
subjective quality of life proxy—baseline and 3-year follow-up,
PAQUID Cohort Study, France, 1988 to 1992. PAQUID indicates
Personnes Agées Quid.

Replication of Results in the AMI Cohort

In AMI, 1002 people were recruited at baseline. We excluded
174 participants from our analyses because of missing data on
the items of the proxy (see Figure 2). Table 3 shows a detailed
description of the study sample. The excluded participants (n =
174) were significantly older, more dependent, more cogni-
tively impaired, less educated, and showed higher numbers of
comorbidities and cognitive complaints than the study sample.
The proportion of women was similar in both groups. The study
sample is slightly different from the PAQUID sample: half of
the participants had a low level of education, and a majority
was male (62.9%). Mean MMSE score was 25.5 and mean age
was 75 years.

Like in the PAQUID analyses, the proxy contains 6 items:
the 4 items from the positive affect scale (CES-D), the item
on Life Satisfaction, and the item on Subjective Health.
Cronbach’s alpha was .72, indicating good internal consis-
tency. Minimum score was 6 and maximum was 18, with a
mean score of 15.83. First quartile was 15, median was 17,
and third quartile was 18.

Table I. Description of the Study Sample From the 3-Year Follow-Up
(n = 2135) for the Subjective Quality of Life Proxy, PAQUID, France,
1991 to 1992.

Study Sample

Characteristics n
Age, mean (SD) 2135 774 (6.3)
Sex, n of women (%) 2135 1224 (57.3)
Level of education, n (%) 2135
<Primary studies certificate® 627 (29.4)
>Primary studies certificate 1508 (70.6)
Depression, n (%) 2135 219 (10.3)
MMSE score, mean (SD) 2116 265 (3.2)
Dementia, n (%) 2135 78 3.7)
Comorbidities,” mean (SD) 2119 1.1 (0.9)
Institution, n (%) 2135 60 (2.8)
New major illness or injury of spouse, n (%) 2135 98 (4.6)
Death of spouse or partner, n (%) 2135 56 (2.6)
Death of a child, n (%) 2135 19 (0.9)
Admission of spouse/partner to hospital, n (%) 2135 173 (8.1)
Cognitive complaints, mean (SD) 2073 1.3 (1.4)
Dependency, n per level (%) 2098 0:609 (29.0)
1:852 (40.6)
2:559 (26.6)
3:78 (3.7)

Abbreviations: MMSE, Mini-Mental State Examination; PAQUID, Personnes
Agées Quid; SD, standard deviation.

2“Certificat d’étude primaire” or “primary studies certificate”: used to sanction
the end of primary school (between | | and 13 years old). It was common for
people to leave school afterward.

®Comorbidities: Vision impairment, auditory impairment, Parkinson disease,
dementia, infarct, and shortness of breath.

Table 4 shows the significant associations of the proxy
scores with depression, dependency, cognitive complaints, and
number of comorbidities in the models without adjustment
(model 1) and adjusted for age, sex, level of education, MMSE
score, and living conditions (model 2).

Discussion

The aim of this study was to propose a proxy for subjective
quality of life, easily implementable in epidemiologic studies
on older adults. Instead of validating an additional quality of
life scale—several ones already exist and possess excellent
psychometric properties*®**—this study addresses the lack of
a quality of life questionnaire in some cohort studies by pooling
items on life satisfaction, subjective health, and positive
affects. This allows for an evaluation of broad domains of
quality of life, in an attempt to overcome the differences in
definitions and theoretical background identified in the litera-
ture, unlike other questionnaires that focus only on one domain.
For example, the Philadelphia Geriatric Center Morale Scale®
focuses on psychological well-being to reflect overall quality
of life, putting aside physical well-being. Another limitation of
the existing scales is their specific use in epidemiologic set-
tings: most of them take 10 to 45 minutes to administer; some
are effortful for the participant (Schedule for the Evaluation of
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Table 2. Results From the Univariate and Multivariate Analyses: Associations Between Outcomes and Quality of Life Proxy Score in the Study

Sample, PAQUID, France, 1991 to 1992.

Logistic Regression Models

Model I* Model 2°
Variable OR 95% ClI P Value OR 95% ClI P Value
Depression 0.48 0.44-0.52 <.001 0.46 0.42-0.50 <.001
New major illness or injury of spouse 0.90 0.85-0.95 <.001 0.86 0.81-0.92 <.001
Death of partner 0.85 0.79-0.92 <.001 0.84 0.78-0.91 <.001
Death of a child 0.80 0.71-091 <.001 0.8l 0.71-0.93 .002
Admission of partner to hospital 0.93 0.89-0.97 <.002 0.89 0.85-0.94 <.001
Dependency
I 0.74 0.70-0.78 <.001 0.76 0.71-0.80 <.001
2 0.62 0.58-0.66 <.001 0.63 0.59-0.67 <.001
3 0.52 0.48-0.57 <.001 0.54 0.49-0.59 <.001
Linear Regression Models
Model 12 Model 2°
Variable HR 95% ClI P Value HR 95% ClI P Value
Comorbidities® 0.91 0.89-0.92 <.001 0.92 0.91-0.94 <.001
Cognitive complaints 091 0.89-0.93 <.001 0.94 0.93-0.96 <.001
Cox Survival Model
Death 0.94 0.92-0.96 <.001 0.94 0.93-0.96 <.001

Abbreviations: Cl, confidence interval; HR, hazard ratio; OR, odd ratio; PAQUID, Personnes Agées Quid.

?Model I: No adjustment.

®Model 2: Adjusted for sex, age, level of education, Mini-Mental State Examination (MMSE) score, and living conditions (community-dwelling vs institution).
“Comorbidities: Vision impairment, auditory impairment, Parkinson disease, dementia, infarct, and shortness of breath.

TO
AMI
n=1002
Excluded if NA :
* At least one of the
following : items 4, 8, 12,
16 of the CES-D: n= 123
* Subjective Health: n = 87
+ Life satisfaction: n = 32
Study sample
n=828

Figure 2. Flowchart of the inclusion process for the subjective quality
of life proxy, AMI Cohort Study, France, 2007 to 2008. AMI indicates
Approche Multidisciplinaire intégrée.

Individual Quality of Life)’' and/or require the presence of a
thoroughly trained examiner (Quality of Life Assessment
Schedule).>® The quality of life proxy required only a few

Table 3. Description of the Study Sample for the Subjective Quality of
Life Proxy AMI (n = 828), France, 2007 to 2008.

Study Sample

Characteristics n
Age, mean (SD) 828 75.7 (6.4)
Sex, n women (%) 828 308 (37.2)
Level of education, n (%) 828
<Primary studies certificate® 415 (49.9)
>Primary studies certificate 413 (50.1)
MMSE® score, mean (SD) 820 255 (3.2)
Institution, n (%) 828 14 (1.7)
Comorbidities,” mean (SD) 740 1.3 (0.8)
Depression, n (%) 828 33 (4.0)
Cognitive complaints, mean (SD) 827 1.0 (1.7)
Dependency, n per level (%) 801 0:297 (37.1)
I: 358 (44.7)
2: 120 (15.0)
3:26 (3.2)

Abbreviations: AMI, Approche Multidisciplinaire intégrée; MMSE, Mini-Mental
State Examination; SD, standard deviation.

*“Certificat d’étude primaire” or “primary studies certificate”: used to sanction
the end of primary school (between || and |3 years old). It was common for
people to leave school afterwards.

®Comorbidities: Hearing impairment, dyspnea, Parkinson disease, and
dementia.
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Table 4. Results From the Univariate and Multivariate Analyses: Associations Between Variables Relevant to Quality of Life and Proxy Score in

the Study Sample, AMI, France, 2007 to 2008.

Logistic Regression Models

Model 12 Model 2°
Variable OR 95% ClI P Value OR 95% ClI P Value
Depression 0.42 0.33-0.51 <.001 0.42 0.33-0.51 <.001
Dependency
| 0.85 0.79-0.92 <.001 0.83 0.77-0.91 <.001
2 0.70 0.64-0.77 <.001 0.65 0.58-0.72 <.001
3 0.72 0.63-0.84 <.001 0.64 0.53-0.76 <.001
Linear Regression Models
Model I* Model 2°
Variable HR 95% ClI P Value HR 95% ClI P Value
Cognitive complaints 0.83 0.79-0.87 <.001 0.84 0.80-0.88 <.001
Comorbidities® 0.96 0.94-0.99 <.001 0.97 0.95-0.99 <.001

Abbreviations: AMI, Approche Multidisciplinaire intégrée; Cl, confidence interval; HR, hazard ratio; OR, odd ratio.

*Model I: No adjustment.

®Model 2: Adjusted for sex, age, level of education, Mini-Mental State Examination (MMSE) score, and living conditions (community dwelling vs institution).

“Comorbidities: Hearing impairment, dyspnea, Parkinson disease, and dementia.

minutes to administer, and even people with dementia were
able to complete it, while most studies use different instruments
for people with dementia (Quality of Life in Alzheimer Dis-
ease)>> and for people without (the Schedule for the Evaluation
of Individual Quality of Life).>!

The proxy combines items regularly collected in an epide-
miologic setting. Indeed, a majority of epidemiologic studies
on aging collect information on depressive symptoms because
of the association of depression with different aspects of health,
for example, dementia,”* auditory impairment,® or frailty.>®
The CES-D, validated in an epidemiologic context and among
the most widely used depression scale, is more than likely to be
available in a wide range of cohort studies. Moreover, data on
satisfaction with life and with health are often collected in
cohort studies. If not, the 2 questions from the proxy are easy
to administer, to understand, and to assess. They provide cru-
cial information and only take a couple of minutes to admin-
ister. They would thus make an adequate and short addition to
any cohort study that lacks this information.

This proxy, like recent quality of life scales (Bath Assess-
ment of Subjective Quality of Life in Dementia—Basqid,’’
Inventaire Systémique de Qualité de Vie pour Personnes
Agées),”® questions the medical model of quality of life where
the emphasis is on the physical domain and consider it from the
angle of satisfaction. This approach accounts for the subjective
aspect of quality of life and may allow overcoming the distinc-
tion between subjective quality of life and well-being. The
robust associations between our proxy and depression, depen-
dency, and cognitive complaints, as well as adverse life events
relating to spouses or children, appear to reflect a global assess-
ment of subjective quality of life through only 6 questions,

available in most cohort studies. This proxy is an adequate
predictor of death, with a lower score being associated with
higher risk of death. As expected, the proxy does not correlate
with variables that are not theoretically supposed to be related
to subjective quality of life. Convergent and divergent validity
are thus satisfying; so is content validity, as shown with the
Cronbach’s alpha. The results were very similar in the AMI
cohort, showing satisfying replicability of the proxy.

Limitations

The main limitation of our study is the lack of a “gold standard”
to support concurrent validity. Because of this, we could not
perform a complete validation of the proxy. Furthermore, data
from the cohorts did not include information on social satisfac-
tion, even though this latter is considered an important domain
of quality of life.*®

Strengths

Sample size is one of the strengths of this study, especially
when we consider both samples—almost 3000 participants.
This large pool of data allowed us to test both cross-sectional
and longitudinal associations of our proxy with key health out-
comes, such as depression, disability, and death. Furthermore,
replication of the results was possible despite the very different
nature of the 2 study samples: associations between the differ-
ent outcomes and our proxy were just as strong whether in a
predominantly male, rural, and lowly educated population
(AMI) or in a predominantly feminine, urban, and more edu-
cated population (PAQUID).
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This proxy might be a relevant tool in the absence of a
validated subjective quality of life instrument, especially since
the items we chose are frequently collected in a similar manner
to PAQUID and AMI in other existing cohort studies. More-
over, this proxy might also be useful for cohort studies to come,
to avoid weighing down data collection with longer question-
naires, when relevant. Since quality of life is concerned with all
the components of health (psychological and physical), it
would be interesting to use this proxy with different patholo-
gies, settings, and populations, to be able to compare partici-
pants across cohorts and identify risk and protective factors.
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2. Article 2 - Villeneuve, R., Meillon, C., Dartigues, J-F., Pérés, K and Amieva,
H. (2019). Trajectory of quality of life before and after entering a nursing home: a
longitudinal study. Soumis au Journal of Gerontology, Series B

a. Résumé

La validation du proxy de qualite de vie subjective a représenté une étape essentielle vers
I’étude de la transition entre le domicile et I’institution chez les personnes agées. En effet, la
cohorte PAQUID nous donne accés aux données de participants qui, malgré leur entrée en

maison de retraite, ont continue a étre suivis régulierement.

Il existe une forte disparité dans la littérature concernant I’impact de I’entrée en institution
gériatrique sur la qualité de vie, et notamment sur la différence entre la qualité de vie observée
au domicile et en institution. D’un coté, des études rapportent un niveau moyen de qualité de
vie similaire entre les deux lieux de vie (Beerens, 2016; Missotten et al., 2007; Vitorino et al.,
2013). Si baisse de qualité de vie il y a, leurs auteurs font I’hypothese que cette derniere pourrait
étre liée a un état de santé plus dégradé qu’au domicile, plutdt qu’a I’institution elle-méme;
pourtant, d’autres études, plus nombreuses, montrent qu’a conditions cliniques équivalentes, la
qualité de vie des résidents serait globalement plus basse en institution (Drageset et al., 2008;
Hedayati, Hadi, Mostafavi, Akbarzadeh, & Montazeri, 2014; Leon-Salas et al., 2015; Olsen et
al., 2016).

Ces résultats posent la question des limites de ces études, la plus importante restant leur
design transversal, lequel ne permet pas d’appréhender le processus de transition entre le
domicile et I’institution chez un méme individu. Les études longitudinales, quant a elles,
débutent en général au moment de I’entrée en institution et tendent & montrer que la qualité de
vie décline (Lyketsos et al., 2003) ou stagne (Missotten et al., 2007; van der Zon et al., 2018),
résultats que I’on retrouve également au domicile apres 70 ans (Ward et al., 2019). Ces études,
ne s’appuyant ni sur les mémes tests, ni sur les mémes sujets au cours du temps, ne permettent

pas, néanmoins, de comparer ces déclins de maniere fiable.

L’objectif de cette étude était de comparer la trajectoire de qualité de vie subjective des
personnes agées amenées a entrer en institution avec celle de personnes ageées vivant a leur

domicile sur la période de suivi de I’étude et présentant des conditions cliniques similaires.
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TRAJECTOIRES DE QUALITE DE VIE ENTRE DOMICILE ET INSTITUTION

La qualité de vie a été évaluée a I’aide du proxy de qualité de vie, validé dans le cadre de
I’étude présentée plus haut (Villeneuve et al., 2018). Le score a été calculé a tous les temps de
recueil de I’étude PAQUID jusqu’au suivi a 20 ans (T20).

L’ évolution au cours du temps en fonction du lieu de vie a été modélisée a I’aide de
modeles de régression linéaire mixtes, qui permettent notamment de prendre en compte la

corrélation intra-individuelle liée aux données répétées dans le temps (Laird & Ware, 1982).

Nous avons realisé plusieurs modeles avec ajustements successifs sur des variables
sociodémographiques et de santé (age, sexe, niveau d’étude, revenu, comorbidités, score au
MMSE, démence, dépendance, dépression). Quel que soit le niveau d’ajustement, on observe
une baisse significative de la qualité de vie subjective entre le dernier suivi au domicile et le
premier suivi en institution. Cette différence se maintient au cours du temps. Toutefois, les
résultats montrent qu’en terme de trajectoire d’évolution, il n’existe pas de différence entre les
personnes qui demeurent a domicile et les personnes institutionnalisées. En d’autres termes,
une fois passee I’étape de I’institutionnalisation, les personnes ne présenteraient pas un déclin

acceléré sur le plan de la qualité de vie.

Forts de ces résultats, nous pouvons donc faire I’hypothese d’un impact important de
I’institutionnalisation sur la qualité de vie au moment de la transition domicile-EHPAD, puis
celle d’une adaptation subséquente, au moins partielle, qui ne permettrait certes pas de
recouvrer le niveau de qualité de vie antérieur a I’institutionnalisation, mais n’entrainerait pas

un effondrement de la qualité de vie.
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Trajectory of quality of life before and after entering a nursing home: a

longitudinal study

Roxane Villeneuve?, MSc, Céline Meillon?, MSc, Jean-Francois Dartigues?, M.D., Ph.D.,
Hélene Amieva?, Ph.D.

Inserm U1219 Bordeaux Population Health Center, Université de Bordeaux, 33076
Bordeaux, France

Abstract

Objectives: The objective of this longitudinal study was to compare the trajectory
of subjective quality of life in two groups of older adults: those who entered a nursing home
and those who remained living in the community with similar clinical conditions.

Method: PAQUID is a prospective population-based study. It included, at baseline,
3777 community-dwelling participants aged 65 years and over. Participants were followed-up
for up to 27 years.

Among people living at home at baseline, two groups were compared: participants who
entered a nursing home over a 20-year follow-up (n = 528) and those who remained
community dwellers (n = 2273).

We used latent process mixed models to estimate the relationship between mean
trajectory of subjective quality of life and admission into a nursing home. We
computed univariate and multivariate models taking into account potential confounders

(age, gender, education, income, comorbidities, dementia, disability and depression).

Results: Nursing home placement was significantly associated with a drop in quality of
life between the last visit before and after institutionalization. Nevertheless, we found no
difference in quality of life trajectory after this initial drop.

Discussion: Older adults exhibit an acute drop of quality of life after nursing home
admission, probably reflecting the associated psychological distress. Even though their quality
of life does not go back to pre-admission levels, the residents do not show a steeper
decline when compared to the “natural” evolution of quality of life in older adults
living in the community, which suggests a relative adaptation to their new living conditions.

Keywords: geriatric institution; transition; community dwelling; well-being



Introduction

Quality of life is a complex, multidimensional concept, commonly described as involving
both objective and subjective dimensions (Lawton, 1991). The World Health Organization
defines it as the “the individuals' perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals.”(The WHOQOL Group,
1995). Quality of life is obviously a major outcome to consider in health studies, especially in
the elderly, where subjective quality of life is consistently associated with adverse health
outcomes, such as chronic diseases (Baladén, Rubio-Valera, Serrano-Blanco, Palao, &
Fernandez, 2016; Sexton, King-Kallimanis, Layte, & Hickey, 2015), pain (Hopman-Rock,
Kraaimaat, & Bijlsma, 1997; Torvik, Kaasa, Kirkevold, & Rustgen, 2010; Zanocchi et al.,
2008), disability (Zimmermann-Sloutskis, Moreau-Gruet, & Zimmermann, 2012), or
depression (Sivertsen, Bjarklgf, Engedal, Selbaek, & Helvik, 2015). It is also a fairly reliable
predictor of mortality and nursing home admission (Bilotta et al., 2011). The idea of a loved
one moving into a nursing home is unacceptable to many (Prévot, 2009) and is a challenging
societal issue. Indeed, the many negative stereotypes surrounding both aging and nursing homes
foster the wrongful idea of nursing homes as places of death. Engaging into the admission
process to provide someone the best of care might nevertheless become necessary when home-
care is unable to meet an elderly person’s needs. This raises the question of how older people
adapt and live through these changes as this process is often associated with a feeling of
abandonment from the resident, and a mixed sense of guilt and relief from the informal
caregivers. Admission challenges one’s sense of self and belonging, social role, self-
determination, and the way the future residents participate in and apprehend this process has a
long-lasting impact on their quality of life (Scocco, Rapattoni, & Fantoni, 2006). Nevertheless,
the question of whether living in a nursing home is in itself associated with a reduced subjective

quality of life remains controversial to this day.

Indeed cross-sectional studies about differences in levels of quality of life between people
living at home and in a nursing home yield contradictory results. In the studies where the level
of quality of life does not differ between both settings (Missotten et al., 2007; Vitorino,
Paskulin, & Vianna, 2013), the authors cautiously concluded that socio-demographic
characteristics and measures of health probably have more influence on scores of quality of life
than the place of residence. Miguel et al. (2016) even reported higher quality of life in older
adults living in institution. However, in this study, the community-dwelling participants were

what the authors call “at the margin of care”: their health status required a care that could no



longer be provided at home, thus questioning the relevancy of keeping people at home at all
costs. On the contrary, a majority of studies found a decreased quality of life in institutionalized
older people compared to elderly community-dwellers, whether they suffered from dementia
(Ledn-Salas et al., 2015; Olsen et al., 2016) or had no or mild cognitive impairment (Drageset
et al., 2008).

Comparing results between studies is challenging for various reasons. Theoretical
backgrounds and dimensions of quality of life in the elderly differ considerably between studies,
yielding the use of a wide array of questionnaires (Aspden, Bradshaw, Playford, & Riazi, 2014;
Bowling et al., 2015; Missotten, Dupuis, & Adam, 2016). The means of evaluation range from
single item questionnaires (Siebens, Tsukerman, Adkins, Kahan, & Kemp, 2015), to
individualized, comprehensive assessments (O’Boyle, 1994). The respondent may be a proxy
(Graske, Meyer, & Wolf-Ostermann, 2014), the elderly participant (Conde-Sala, Portellano-
Ortiz, Calvé-Perxas, & Garre-Olmo, 2017; Ydstebg et al., 2018), or both. For example, many
studies about quality of life in dementia rely on proxy-ratings only (Gonzéalez-Vélez et al., 2015)
even though people suffering from mild to moderately severe dementia are usually able to
assess their own quality of life with self-rated, subjective indicators of quality of life (Logsdon,
Gibbons, McCurry, & Teri, 2002).

Most importantly, studies comparing the quality of life at home and in institution rely
mainly on a cross-sectional design. By design, cross-sectional studies cannot capture the course
of quality of life before and after admission in the same individuals. On the other hand, the few
available longitudinal studies considered the course of quality of life from the moment of
admission, overall showing fluctuations or decline in quality of life (Scocco et al.,
2006) over time.

To our knowledge, no study has investigated the evolution of quality of life in the same
individuals before and after they entered institution over a long period. The present study thus
used the data from the PAQUID study, a prospective population-based cohort that followed
participants for 27 years, including when they entered a nursing home. More specifically, its
purpose was to compare the trajectory of subjective quality of life scores of two groups: elderly
community-dwellers who entered a nursing home during follow-up and their counterparts who

remained home over time.



Methods

The PAQUID cohort

The PAQUID study was initiated in 1988 and involved 3,777 community-dwelling older
people (from 62 to 101 years old), living in two administrative areas in southwestern France —
Gironde and Dordogne. At that time, the cohort was representative of both the older population
of these areas and the older French population (on age, education and mortality) (Dartigues et
al., 1992). At baseline and after 1, 3, 5, 8, 10, 13, 15, 17, 20, 22, 25 and 27 years, trained
psychologists administered standard questionnaires on sociodemographic characteristics,
functional status, mental and physical health, as well as a neuropsychological tests. A
neurologist or a geriatrician visited the individuals who met the criteria for dementia (DSM-111-
R) to confirm the diagnosis. A panel of specialized neurologists then reviewed the diagnosis.

People who moved into a geriatric institution remained in the study for as long as possible.

Ethics approval and consent to participate

PAQUID received the approval of the Ethics Committee of the Bordeaux University
Hospital. Participants gave their written informed consent to participate in the study and to have
the data published.

Dependent variable

Quality of life assessment

Subjective quality of life (SQoL) was assessed using a proxy made up of six items on

positive affects, subjective health and life satisfaction:(Villeneuve et al., 2018)

Positive affects. We used the four positive items of the Centre for Epidemiologic Studies
Depression Scale (CESD, Radloff, 1977): “I felt I was just as good as other people”; “I felt

9%. €6

hopeful about the future”; “I was happy”; “I enjoyed life”. Scores are coded as such: “rarely or
none of the time (less than 1 day)” and “Some or a little of the time (1-2 days)” = 1,
“occasionally or a moderate amount of time (3-4 days)” = 2; “most or all of the time (5-7 days)”
=3

Item on perceived health. The participant evaluates his/her perceived health on a five-
point scale: “In general, would you say that your health is: excellent, very good, average, poor,
or very poor?” Scores are coded as such: “excellent” and “very good” = 3; “average” =2; “poor”

= 1; “very poor” =1



Item on life satisfaction. The participant assesses overall satisfaction with current life on
a seven-point Likert scale, from “not satisfied at all” (1) to “completely satisfied” (7), recoded

to reflect dissatisfied as “1”, neither dissatisfied nor satisfied as “2” and satisfied as “3”.

Total score ranges from 6 to 18, with higher scores indicating higher SQoL. As shown in
a previous paper (Villeneuve et al., 2018), lower SQoL proxy scores are associated with higher
dependency, depression, adverse life events and cognitive complaints, as well as with higher

risk of death over 10 years.

Independent variable

Type of housing

Type of housing was documented at each follow-up. For this study, we treated housing
as a dichotomous variable. “0” indicated community-dwelling (senior residences included) and
“1” living in a nursing home. Date of admission and main cause for admission were collected
from the participant’s caregiver, from his/her attending physician or from the town hall of

his/her place of birth.

Covariates at baseline

Level of education. We treated level of education as dichotomous variable and attributed

a score of 0 if the participant did not pass his/her primary studies certificate! and 1 otherwise.

Income. Participants were asked if they considered their current income as “sufficient”

(1), “not sufficient” (2) or “not sufficient at all” (3) to live a decent life.

Comorbidities. We computed a continuous score for the number of concomitant illnesses
of the participants using the available data: vision impairment, auditory impairment,

Parkinson’s disease, infarct and shortness of breath.

Presence or absence of a depression. A depression score was calculated using the total
score of the CES-D (Radloff, 1977). Cut-off score for presence of depression was 17 or more
for men and 23 or more for women (Flhrer & Rouillon, 1989). The variable was dichotomized
accordingly, 0 indicating an absence of depressive symptomatology and 1 indicating depressive

symptomatology.

1 “Certificat d’étude primaire” or “primary studies certificate”: used to sanction the end of primary

school (between 11 and 13 years old).



Dependency in Activities of Daily Living. We used a dichotomous variable, with
“independent” = 0 and “dependent” =1. This variable was computed from the Katz Index of
Independence in Activities of Daily Living (ADL),(Katz, 1983) which assesses functional
status through six basic activities: bathing, dressing, toileting, transferring, continence, and
feeding. To belong to the dependent category, participants had to be dependent in one or more
ADL (continence excluded).(Tufan, Topcu, Bahat, & Karan, 2016)

Cognition. Cognitive functioning was assessed with the Mini-Mental State Examination
(Folstein, Folstein, & McHugh, 1975), a 30-item summed score used as an index for global
cognitive performances. The total score ranges from 0 to 30. Prevalence and incident dementia
were also accounted for: participants who suffered from dementia at baseline were attributed a
score of “1”, and “0” otherwise. A similar variable was computed with incident dementia, i.e.
a score of “1” was attributed when a participant developed dementia during the follow-up, and

“0” otherwise.

Sample Selection

Two groups of participants were compared: participants who entered a nursing home
during study follow-up and those who remained living at home. To be included, participants
needed to have completed the SQoL proxy at at least two follow-up visits, and those who

entered an institution needed at least one measure before and one after institutionalization.

Statistical Analysis

Baseline comparisons between groups were performed with 2 tests for qualitative data

and t tests for quantitative data.

For the main analysis, we used latent process mixed models (LPMM) to account for
within and between subject variations and missing data (Proust-Lima, Philipps, & Liquet,
2017). LPMM estimated the relationship between mean trajectory of SQoL and admission into

a nursing home, using age and age squared term to account for nonlinearity of SQoL over time.

The marker (SQoL score) is transformed with a parameterized link function to correct for
the non-normal distribution. In our analyses, we used I-splines for approximating the link

function (I-splines with 3 nodes, located at the quantiles of the marker’s distribution).
Two indicators were used to measure the effect of institutionalization on SQoL.:

First, a time-dependent indicator was used to measure the acute effect of

institutionalization on SQoL.: it took on the value of “1” for all follow-up observations after



institutionalization and “0” otherwise. A second indicator was used to model the effect of living
in a nursing home on changes in SQoL scores. At each follow-up, the value of that indicator

was the time elapsed since admission and “0” otherwise.

Finally, an interaction term between the indicator and time variable allowed testing the
difference on SQoL evolution between noninstitutionalized participants and the

institutionalized ones.
We used the R package Ilcmm to estimate LPMM (Proust-Lima et al., 2017).

First, we computed a crude model (model 1). A second model included socio-
demographic co-variables (i.e. model 2 adjusted for age, gender, level of education and income
at baseline). A final model included health-related co-variables (i.e. model 3 adjusted for

comorbidities, dementia, disability in activities of daily living and depression).

Statistical significance was set at p <.05.

Results

Participants
Among the 3777 participants at baseline in the PAQUID study, 2801 participants met the
required number of measures to perform the statistical model. Among the study sample, 528

entered a nursing home during the 20-year period of study follow-up.

Table 1 displays the baseline characteristics of the noninstitutionalized participants and
the future-institutionalized ones and the differences between the two groups. At baseline, the
future-institutionalized participants were significantly older than the participants who remained
living at home; they had a lower level of education, lower MMSE score and higher depressive
symptoms. There were no differences between the two groups regarding ADL dependency and

income.



Table 1 - Baseline characteristics of the future-institutionalized and noninstitutionalized
participants in the study sample from the PAQUID study

Variable

Future- Non-
institutionalized

p-value
institutionalized (2 ways)

participants

participants

(n=528) (n=2273)
Age (years): mean (SD) 76.6 (6.8) 74.1 (6.3) <.001
Gender (women): n (%) 412 (78.0%) 1239 (54.5%) <.001
Education: n (%0) <.001
No formal education 209 (39.6%) 665 (29.3%)
School certificate or higher 319 (60.4%) 1608 (70.7%)
Income : n (%) 0.333
1 329 (62.6%) 1496 (66.0%)
2 175 (33.3%) 685 (30.2%)
3 22 (4.2%) 87 (3.8%)
Depressive symptoms: n (%) 88 (16.9%) 249 (11.1%) <.001
MMSE score: mean (SD) 25.5 (3.4) 26.3 (3.0) <.001
Comorbidities : mean (SD) 1.7 (1.2) 1.6 (1.2) 0.002
Prevalent dementia, n (%) 6 (1.1%) 12 (0.5%) 0.115
ADL dependency n (%) 18 (3.4%) 47 (2.1%) 0.064

ADL, activities of daily living; MMSE, Mini-Mental State Examination; SD, standard deviation; SQoL
: Subjective Quality of Life
Probability values were determined using a chi2 test or a t test as appropriate.

Effects of institutionalization on SQoL

Table 2 displays the results of the LPMM. In the crude model, as well as in the two
subsequent models taking into account socio-demographics and health-related co-variables,
nursing home admission was significantly associated with an estimated drop on the SQoL score
of about -0.50 points between the last visit before and the first visit after admission (p <.0001).
This corresponds to 8.2% of the estimated total range of the latent process [-5.6; 0.5]. The
estimation of the drop as well as the statistical significance remains almost the same in the fully
adjusted model.



Table 2 - Relation between institutionalization and change in quality of life scores over 20 years
in the PAQUID study

Variables Estimate* SET p-value
Model 1* Time 0.092 0.007 <.0001
Time? -0.007 0.0005 <.0001
Institutionalization -0.544 0.092 <.0001
Time in Institution 0.081 0.030 0.0079
Model 25 Time 0.089 0.017 <.0001
Time? -0.007 0.001 <.0001
Institutionalization -0.523 0.092 <.0001
Time in Institution 0.076 0.031 0.0123
Model 3! Time 0.212 0.082 0.0106
Time? -0.015 0.006 0.0088
Institutionalization -0.488 0.093 <.0001
Time in Institution 0.079 0.032 0.0115

« Estimated from latent process mixed models

t Standard Error

*Model 1: Univariate model;

$Model 2: Adjusted for age, gender, educational level and income;

IModel 3: Model 2 + MMSE score at baseline visit, comorbidities, dementia, ADL dependency,
depression;

After that initial drop, the evolution of SQoL between noninstitutionalized participants
and the institutionalized ones showed no statistical difference, whatever the statistical model
(model 1 : p = 0.2996 ; model 2 : p = 0.2951 ; model 3 : p = 0.3878). Nevertheless,
institutionalized participants show a significant increase in their SQoL scores over time (model
3, time in institution: p = 0.0115)

Discussion

Two main results can be drawn from this study. The first finding shows that nursing home
admission is associated with a significant drop in SQoL. This result remained significant even
after adjusting for various confounders including dependency and dementia, the two main
reasons for institutionalisation. (Hajek et al., 2015; Lini, Portella, & Doring, 2016). This result
is consistent with recent studies showing that quality of life tend to be lower in institution, in
people with cognitive impairment or dementia (Nikmat, Al-Mashoor, & Hashim, 2015; Olsen
et al., 2016) or in cognitively intact elderly people,(Drageset et al., 2008; Hedayati, Hadi,
Mostafavi, Akbarzadeh, & Montazeri, 2014), and despite government efforts to improve
nursing homes’ quality of care (LOI n° 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a 1’adaptation

de la société au vieillissement, 2015).



On the contrary, Missotten et al, using the Alzheimer Disease Related Quality of Life
(ADRQL), a proxy-rated quality of life assessment, found that place of residence did not affect
quality of life(Pierre Missotten, Thomas, et al., 2009) of people with dementia. However, this
result should be taken with caution since it relied on a cross-sectional study and proxy-rated
measures that may not allow properly studying the individual trajectories of people entering a
nursing home and their evolution over time. The drop in SQoL score observed after admission
in our study can be explained by what is known on the psychological experience of leaving
one’s home and entering a nursing home. This experience has been called the “relocation stress
syndrome” (Walker, Curry, & Hogstel, 2007). Indeed, in some cases, entering a nursing home
yields feelings of abandonment and dispossession (Yang & Lee, 2012). Residents need to
redefine their social roles and their routines in an unfamiliar environment while grieving the
loss of their home (Johnson & Bibbo, 2014). Furthermore, stereotypes about nursing homes and
nursing home residents may shape negative expectations of a “lifeless” place of living and

hinder the resident’s investment into his/her new place of living.

The second interesting result relies on the evolution of quality of life measures. Indeed,
after the critical period of nursing home admission, the results show that the SQoL measures
have a similar trajectory as that of older adults living at home. In other words, quality of life of
institutionalized elderly does not show a steeper decline. On the contrary, SQoL increases over
time, even though it does not go back to its pre-admission levels. Therefore, our results may
reflect a relative adaptation of participants to their new living conditions after an acute and
difficult period of adjustment to the new setting (Brownie, Horstmanshof, & Garbutt, 2014
Sury, Burns, & Brodaty, 2013).

Some limitations may be underlined. The lack of the gold standard measure of quality of
life is probably the main one. However, as shown in a previous publication, this proxy revealed
to have satisfactory psychometric properties and was associated with expected outcomes of
quality of life such as depression, dependence, cognitive complaints, adverse life events,
comorbidities, and death. Whether the individual was involved in the decision to move into a
nursing home or not should have been relevant to consider (Brownie et al., 2014). Other
specifics on the nursing homes, such as the size of the institution or its staffing levels
(Marventano et al., 2015), would also have been relevant variables to include in the analysis.
These variables are not available in the PAQUID study. Instead, it has been possible to take
into account numerous socio-demographic and health-related variables that could have

influenced the results. Furthermore, the amount of missing data on the proxy and the probability
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of residents with the poorest health status and quality of life dying after admission and before
follow-up could have contributed to minimize the differences between the institutionalized and
non-institutionalized groups. This study also has several strengths among which the main one
is undoubtedly its longitudinal design. This design allows capturing the evolution of SQoL
levels over twenty years in the same individuals. In addition, the analyses were conducted on a
large sample of 2801 participants including 528 who entered a nursing home, which is to date
the largest longitudinal study to address the question of quality of life evolution before and after
institution. Furthermore, our measure provides a subjective, satisfaction-oriented assessment of
quality of life in older adults regardless of their level of dependency or cognitive status.
Despite a huge literature on quality of life in advanced age, few studies have investigated
quality of life in the elderly depending of their place of residence. Still scarcer are those
investigating it with longitudinal measures that allow modelling the evolution of measures in
the same individuals before and after entering a nursing home. According to our study, older
adults exhibit an acute significant drop of quality of life when entering institution probably
reflecting the psychological distress associated with such a strong life event. Then, even though
the level of quality of life does not go back to pre-admission level, the residents do not seem to
show a steeper decline when compared to the “natural” evolution of quality of life measures in
older adults living in the community, which suggests a relative adaptation of the residents to

their new living conditions.
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3. Atrticle 3 - Villeneuve, R., Meillon, C., Bergua, V., Tabue-Teguo, M. and Amieva,
H. (2019). Protocol for the QoL-EHPAD study. Soumis au BMC Geriatrics

a. Résumé

Comme nous I’avons montré dans I’étude précédente, sur le long terme, la trajectoire de
qualité de vie une fois en institution ne différe pas de celle observée au domicile, témoignant
de capacités d’adaptation résiduelles chez les personnes entrant en institution. L’entrée en
institution s’accompagne néanmoins d’une chute abrupte du niveau de qualité de vie subjective.
La transition entre le domicile et I’entrée en EHPAD s’avére ainsi étre une période
particulierement critique. Elle mobilise des ressources personnelles, familiales, financiéres,
dans des circonstances d’entrée parfois complexes. Pourtant, en institution, les personnes agées
sans (ou avec peu de) troubles cognitifs ont souvent le sentiment de ne pas avoir été
suffisamment consultées lors de la décision d’entrer en EHPAD, voire que I’entrée a été
imposée par un tiers, ce qui a souvent des conséquences déléteres sur leur adaptation a
I”institution et sur leur qualité de vie (Somme, 2003). On connait moins I’impact de cette prise
de décision chez les personnes souffrant de démence. Elles représentent pourtant la moitié des
personnes institutionnalisées (Perrin-Haynes, Chazal, Chantel, & Falinower, 2011). Au-dela de
la question primordiale de I’implication dans ce choix, il nous parait important également de
nous intéresser au contexte global précédant I’entrée en institution de la personne souffrant de
démence : ses conditions de vie a son ancien domicile, son mode de vie, son fonctionnement
social, son humeur, son comportement, sa personnalité, ainsi que les rapports qu’elle entretenait

avec son entourage.

Afin d’explorer ces questions, nous avons congu puis mis en place I’étude QoL-EHPAD
(Qualité de vie en Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes). 11 s’agit
d’une étude clinique observationnelle multicentrique, menée aupreés 150 personnes souffrant de
démence, accompagnées de leur aidant principal. Le promoteur est le Centre Hospitalier d’Agen
et I’équipe SEPIA (Unité INSERM 1219) prend en charge I’élaboration de I’étude ainsi que le

recueil, I’analyse et I’exploitation des données.

L’objectif principal de QoL-EHPAD est I’étude de I’'impact des conditions dans
lesquelles la décision d’un placement en institution a été prise sur la qualité de vie et
I’adaptation en EHPAD, six mois apres I’entrée en institution. L’objectif secondaire est
d’évaluer dans quelle mesure le parcours d’institutionnalisation d’une personne atteinte de

démence est lié a sa qualité de vie apres six mois d’institutionnalisation. Ce parcours est
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appréhendé a travers différents facteurs : les caractéristiques cliniques du résident (niveau
d’altération cognitive, troubles du comportement, symptomatologie dépressive, comorbidités,
troubles sensoriels...), son entourage (soutien social, implication de I’aidant, fardeau de
I’aidant...) et ses conditions de vie (activités de loisir, mode de vie, aides médico-sociales...)

avant son entrée en institution.

Notre hypothese principale est qu’une admission en EHPAD reéalisée dans I’urgence et/ou
n’ayant pas fait I’objet d’une concertation incluant la personne démente sera associee a un score
diminué a I’échelle de qualité de vie QoL-AD six mois aprés I’entrée en institution. Nous
faisons également I’hypothése secondaire d’une association négative entre ces conditions
d’entrée et le score a I’échelle d’adaptation a I’institution apres six mois.

Le calcul du nombre de sujets nécessaires pour mettre en évidence une différence
significative a la QoL-AD s’est appuyeé sur I’étude de Castro-Monteiro et al. (Castro-Monteiro
et al., 2014), laquelle rapporte une baisse significative de 1,7 points a la QoL-AD entre les
premieres semaines d’institutionnalisation et six mois plus tard. La fonction power.t.test du

logiciel R, nous a permis d’obtenir une premiere estimation de 130 sujets.

Les données suivantes sont recueillies a I’inclusion a propos de la vie au domicile, auprés

de I’aidant et du résident :

- Donnees sociodémographiques de I’aidant et du résident : age, sexe, niveau
d’étude, modalités de logement, statut marital et composition de la famille
- Satisfaction : soutien social, satisfaction de vie
- Aides financieres et professionnelles recues au domicile
- Données de santé
0 Antécedents médicaux
Problématiques medicales actuelles
Douleurs
Dépression : CES-D (Radloff, 1977)
Santé percue (Idler & Benyamini, 1997)

O O O O O

Symptdmes psycho-comportementaux : NPI (Cummings et al., 1994)
o0 Données nutritionnelles : MNA (Guigoz et al., 1997)
- Dépendance : ADL(Katz et al., 1970) et IADL ( Lawton & Brody, 1969)
- Personnalité : Echelle TIPI — Ten Item Personality Inventory (Gosling et al.,
2003)
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Routinisation : Echelle de préférence de routinisation (Bouisson, 2002)

Nombre, type et fréquence des activités physiques et de loisirs

Niveau cognitif a I’entrée : Mini Mental State Examination (MMSE) (Folstein et
al., 1975)

Contexte d’entrée : implication dans la décision, entrée anticipée ou en urgence
Qualité de vie du résident et de I’aidant : QoL-AD, SF-12 (J. Ware et al., 1996)
Fardeau de I’aidant : Burden Interview de Zarit (Zarit et al., 1985)

Des donnees similaires sont recueillies apres 6 mois, a propos des semaines précédentes :

Donnees sociodémographiques
Satisfaction : soutien social, satisfaction de vie
Données de santé
o Problématiques médicales depuis I’inclusion
Douleurs
Dépression : CES-D (Radloff, 1977)
Santé percue (Idler & Benyamini, 1997)
Symptdmes psycho-comportementaux : NPI (Cummings et al., 1994)
Donnees nutritionnelles : MNA (Guigoz et al., 1997)
o Dépendance : grille AGGIR (Coutton, 2001)
Nombre, type et fréquence des activités physiques et de loisirs
Niveau cognitif: MMSE (Folstein et al., 1975)
Qualité de vie du résident et de I’aidant : QoL-AD, SF-12 (J. Ware et al., 1996)
Echelle d’adaptation & I’institution (Castonguay & Ferron, 1999)

O O O O O

Une évaluation de I’adaptation a la résidence est également proposée, a I’aide de I’échelle

d’adaptation a la résidence (Castonguay & Ferron, 1999), une échelle en 17 items visant a

identifier les personnes présentant des difficultés d’adaptation en EHPAD. Elle est remplie par

le résident, I’aidant et un soignant.

Pour I’évaluation de la qualité de vie, nous avons privilégié une échelle remplie a la fois
par I’aidant et la personne démente, la QoL-AD (Logsdon et al., 1999; Wolak et al., 2009). En

effet, une telle échelle permet de tenir compte de I’évolution de la maladie — la personne

démente n’étant pas toujours en mesure de répondre aprés six mois (Perales et al., 2013).

Idéalement, une échelle de qualité de vie devrait prendre un compte la valeur que donne

chaque individu a I’item considéré (Rabins & Black, 2007). Nous avons donc décidé
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d’optimiser la QoL-AD en y intégrant les notions de satisfaction et de hiérarchisation, en
demandant quel est le domaine le plus important dans la vie du résident, puis en évaluant la
satisfaction associée. Nous avons également inclus les six items du proxy de qualité de vie
présenté dans I’étude précédente (Villeneuve et al., 2018), afin de pouvoir comparer ce dernier

au gold standard de I’évaluation de la qualité de vie dans la démence qu’est la QoL-AD.

Les scores a la QoL-AD seront décrits a I’inclusion et a 6 mois, en terme de moyenne,
d’écart-type, de minimum, de maximum, mediane et intervalle interquartile. Dans un premier
temps, nous identifierons grace aux analyses univariées les variables corrélées a la qualité de
vie (jusqu’a p<0.20) a 6 mois, sans ajustement. Puis nous Vvérifierons I’absence de
multicolinéarité des variables a I’aide d’une matrice de corrélation. Enfin, nous utiliserons un
modele de régression linéaire multivarié automatisé (« stepwise ») afin d’identifier les

meilleurs prédicteurs de la qualité de vie, avec un seuil de 5%.

Cette étude nous permettra de mieux connaitre les déterminants de la qualité de vie des
personnes atteintes de démence vivant en EHPAD et de mieux comprendre les répercussions
engendrées par ce changement de lieu de vie. L’identification de ces facteurs permettrait de
cibler les points critiques a améliorer dans le parcours d’institutionnalisation de cette population
et de proposer un accompagnement optimisé du résident ciblant la transition domicile-entrée en

institution, afin d’améliorer la qualité de vie a la fois du résident et de son aidant.

QoL-EHPAD, en tant qu’étude observationnelle incluant la personne humaine, rentre
dans le cadre de la méthodologie de recherche MR-003 (CNIL, 2018). Elle a recu I’approbation
du Comité de Protection des Personnes Sud-Méditerranée 1V,
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Abstract

Background: In 2015 in France, 585,560 people were nursing home residents. A large
body of studies has identified predictors of poor quality of life and poor adaptation in institution,
mostly for residents without dementia. With 42% to 72% of these residents suffering from
dementia, it is crucial to identify what factors prior to admission might have an impact on
quality of life once the admission is finalized, in order to target specific domains of intervention

while the person still lives at home and after his/her admission.

Methods: QOL-EHPAD is a prospective, multi-centred, observational cohort study. At
baseline, we will collect retrospective data on the life of 150 persons with dementia and their
caregivers. These data will refer to the conditions of admission to a nursing home (emergency
admission, involvement in the decision, admission from home or from the hospital) and to the
six months prior to the admission of the person with dementia: sociodemographic and medical
data, psychological tests, information on quality of life, satisfaction, behaviour, and nutrition.
Similar data about life in the nursing home will be collected after six months, along with
information on adaptation of the person with dementia to his/her new living environment. We
will use univariate regression analyses followed by stepwise linear regression models to identify
which factors pertaining to life at home are associated with quality of life and adaptation after

six months.

Discussion: This study will provide data on the impact of institutionalization on quality
of life and the determinants of a successful institutionalization in people with dementia. This

could be helpful in setting up targeted interventions to prepare admission into a nursing home



before the actual admission and to accompany both the caregiver and the person with dementia

throughout this process.

The Qol-EHPAD study is registered with the French National Agency for Medicines and
Health Products Safety (ANSM) under the ID-RCB code 2017-A03000-53.

Keywords: dementia, predictors, quality of life, adaptation, nursing home

Background

In 2015, 585,560 older people were living in a nursing home in France [1]. Beyond age,
several risk factors are known to predict nursing home admission: being a woman, living alone,
lower income, falls, a high number of visits to a medical specialist, poor family relationships
and dependency [2-6]. This latter has become the most common feature of nursing home
residents, half of them presenting both Activities of Daily Living (ADL) and Instrumental
Activities of Daily Living (IADL) disability [7].

Nursing home admission requires the resident to adapt to a new living environment, thus
to new rhythms and routines, shaped by the constraints of group living. A good adaptation is
positively influenced by having good physical autonomy and feeling prepared to enter the
institution [8]. However, in 2000, only 35% of the residents declared they actively participated
in the admission process, the main actors being their relatives [9]. This feeling of being
dispossessed of their choices might greatly affect quality of life [10]. Quality of life is a
multidimensional construct, with both objective and subjective indices. According to the World
Health Organisation, it is the “perception of individuals of their position in life in the context
of the culture and value systems in which they live, and in relation to their goals, expectations,
standards and concerns”. The question of adjustment and quality of life in nursing homes is
particularly relevant for people with dementia, who represent more than half of nursing home
residents [11]. Adaptation to any change may require substantial cognitive resources [12] and
quality of life relies on one’s appreciation of what one has. In addition, assessing quality of life
might prove challenging in persons with cognitive impairment.

It is unclear whether entering a nursing home affects the quality of life of people with
dementia, the literature providing inconsistent results. Indeed, while some studies suggest that
quality of life is not impacted by admission into a nursing home [13, 14], others show a
significant decrease in quality of life scores. [5,18-19]. Other studies are less clear-cut: in
Missotten et al. [17], no difference in quality of life was observed between baseline and two

years later. Nonetheless, there were fluctuations in quality of life scores over this period



suggesting high variability between individuals and over time. Several issues may explain such
discrepant results. The abundance of quality of life scales for people with dementia may partly
explain such discrepancies in results, especially since many of them are based on different
theoretical backgrounds (see Missotten et al, [18] for a review of quality of life questionnaires
in dementia). Comparison between study results is thus challenging.

In people with dementia living in nursing homes, a higher number of chronic diseases,
the presence of sensory impairments and neuropsychiatric symptoms, higher quality of life at
the time of admission, as well as the quality of life of the caregiver, are associated with lower
quality of life and a negative evolution of quality of life over time [13, 14, 16, 19, 20]. The impact
of altered cognitive functioning on quality of life in dementia remains debated, and seems to
negatively impact proxy-ratings of quality of life but not self-rated evaluations [21]. On the
other hand, participation in leisure activities and social satisfaction are consistently associated
with higher quality of life [22, 23]. Nevertheless, all these studies are interested in quality of life
from the time of admission and do not consider previous factors about the situation at home
before admission, yet these factors might prove significant. For example, Achterberg [24] shows
that ten days after being admitted into a nursing home, demented people exhibit less depressive
symptoms when they are admitted from a hospital than when they are admitted directly from
their home, underlying the importance of previous housing characteristics.

We have thus identified four types of pre-admission factors that might affect both quality
of life and adaptation of nursing homes residents suffering from dementia:

- sociodemographic and clinical characteristics of both the resident and his/her caregiver
such as sex, age, level of education, mean income, cognition, dependency (difficulties
in ADL and/or IADL), comorbidities, depression [8, 9, 25];

- social environment before admission: living conditions such as living alone,
participation in social activities, perceived social support [26];

- involvement in the decision to enter a nursing home [8];

- conditions of admission: emergency or programmed admission, hospital stay before
admission [9, 24, 27].

Objective

The objective of the QOL-EHPAD (Quality of Life in French Nursing Homes —
Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes) study is to assess the impact
of clinical characteristics, living conditions and environment before admission, as well as

conditions of admission (i.e. emergency / programmed admission and decision-making



conditions regarding nursing home admission) on quality of life and adaptation of people with

dementia after six months in institution.

Primary hypothesis
a. Emergency admission and/or admission without the person with dementia being consulted
is associated with a lower score of quality of life measured with the Quality of Life -

Alzheimer’s Disease (QOL-AD, 29) scale six months after admission.

Secondary hypotheses

a. Emergency admission and/or admission without the person with dementia being consulted
is associated with a lower adaptation score six months after admission.

b. Higher score of quality of life in the six months before admission is associated with lower
quality of life and adaptation scores after six months after admission.

c. Higher number of comorbidities during the six months before admission is associated with
lower quality of life and adaptation scores six months after admission.

d. Higher score of behavioural disturbance in the six months before admission is associated
with lower quality of life and adaptation scores six months after admission.

e. Higher perceived social support in the six months before admission is associated with higher
quality of life and adaptation scores six months after admission.

f. Higher participation in social activities in the six months before admission is associated
with lower quality of life and adaptation scores six months after admission.

g. Higher level of routines in the six months before admission is associated with lower quality
of life and adaptation scores six months after admission.

h. Depressive symptoms in the six months before admission are associated with lower quality
of life and adaptation six months after admission.

i. Sensory impairment before admission is associated with lower quality of life and adaptation
six months after admission.

J. Higher cognitive functioning in the six months before admission is associated with lower
quality of life and adaptation scores six months after admission.

k. Lower quality of life of caregivers in the six months before admission is associated with
lower quality of life and adaptation scores of residents with dementia six months after

admission.



Methods/design

Recruitment process and inclusion criteria

QOL-EHPAD is a prospective, multi-centred, observational cohort study. We intend to
recruit 150 dyads (participant with dementia and his/her caregiver) from 14 public nursing
homes located in a French administrative area of Southwestern France (Lot-et-Garonne). This
area combines both rural and urban settings, which will allow for a wide exploration of home
situations. Additional nursing homes may be included if necessary in order to reach the target
sample size of 150 dyads, and bimonthly contact is established with a referent from each nursing
home to review admissions and possible inclusions.

Before the inclusion visit, the nursing home physician goes over the admission files of
the future residents or newly admitted residents to review eligibility criteria. If the profile fits,
s/he sets up a face-to-face or a phone interview to ask for consent to both the person with
dementia and his/her caregiver. S/he then reviews the inclusion and exclusion criteria with
them. S/he gives them information on the nature and objective of the research and on the risks
and benefits associated, as well as on the confidentiality agreement. S/he provides both
caregiver and person with dementia with an information notice and keeps a copy for the
investigator file. Due to the observational nature of the study, the Ethics Committee does not
require consent forms. Nevertheless, the physician signs and dates each information notice for
traceability of the agreement to participate. The physician then contacts the psychologist who
will conduct interviews. The psychologist then sets up interviews with the participants. Delay
between admission and time of the interview should not exceed a month, considering the time-
sensitive nature of the collected information.

Table 1 shows the inclusion and exclusion criteria for the resident and the caregiver. The main
criteria for the resident are to be suffering from dementia according to DSM-IV criteria and
being admitted to one of the nursing homes collaborating to the project, and the main criterion
for the caregiver is to have sufficient knowledge of the person with dementia to provide accurate
information about the situation of the person before admission. The caregiver may be a relative
or a friend of the resident. In the absence of an identified informal caregiver, s/he may also be

a professional caregiver who has known the participant for more than a year.



Table 1 — Inclusion and exclusion criteria of the QoL-EHPAD study

Person with dementia

Caregiver

Inclusion - 65 years old and older 18 years old and older
criteria - Diagnosis of dementia according Interacts with the participant
to DSM-IV criteria with dementia at least once a
- Programmed admission to one of week.
the nursing homes collaborating Has known the participant
to the project for more than a year
- Caregiver willing to participate Is not opposed to
- Agrees to participate participating
Exclusion - Unstable, acute or current Unstable, acute or current
criteria psychiatric or physical condition psychiatric ~ or  physical
severe enough to prevent them condition severe enough to
from participating in the study prevent them from
- Under tutorship participating in the study
- Benefits from end-of-life care Under tutorship
Measurements

Baseline data are retrospective and refer to the six-month period before admission.
Caregivers and persons with dementia are interviewed separately. The six-month follow-up
requires data collection from informal caregivers, nursing home caregivers and persons with

dementia. Table 2 shows a summary of the information collected throughout the study.
Primary outcome

Quality of life

Resident’s quality of life is assessed using the QoL-AD, one of the most widely used
quality of life scale in dementia research [30]. The QOL-AD offers a brief yet reliable evaluation
of quality of life, even in severe dementia [31], thanks to its sound psychometric properties. It
shows good internal consistency, responsiveness and content validity [32, 33]. It explores
several aspects of quality of life, such as social relationships, health, well-being, leisure,
memory, and mood. Scores for each item range from « poor » (1) to « excellent » (4), while
total score ranges from 13 to 52. At baseline, the questionnaire is filled out by the caregiver and
the person with dementia; at follow-up, by the person with dementia, their caregiver and the

designated professional caregiver.



Secondary outcome

Adaptation

Adaptation to the nursing home is assessed after six months using the Scale of Adaptation
to the institution [34]. This 17-item questionnaire includes statements about daily life, habits,
and social relationships. The person with dementia has to say whether the statement applies to
his/her current situation. A score equal to or over 16 tends to indicate successful adjustment,
while it indicates great difficulties with adapting if equal to or under 11.

Determinants of quality of life and adaptation

Socio demographic and medical data
A number of sociodemographic data about the person with dementia and his/her caregiver
are collected: sex, age, level of education, housing situation, marital status, financial support as

well as medical data of the person with dementia (medical history, drugs consumption).

Meaningful activities

Data on daily and leisure activities are provided by the caregiver. S/he has to say whether
the person with dementia performed activities at home that bore meaning to him/her. Then, the
type and number of meaningful activities are collected. This type of data collection allows any

type of activity to be included, whether solitary or social.

Life satisfaction
Participants evaluate their satisfaction with their life as a whole, with their health and with

their friends and family using single items.

Quality of life of the caregiver

To assess quality of life of the caregiver at baseline and follow-up, we use the short
version of the Medical Outcomes Study Short-Form General Health Survey (SF-36; 24), the
SF-12 (25). Widely used in epidemiology, it assesses quality of life in link with physical and
psychological health.

Behavioural disturbance
Presence, frequency, severity and impact on caregivers of behavioural and cognitive
symptoms of the person with dementia are assessed with the Neuropsychiatric Inventory (NPI;

38) at baseline and after six months.



Caregiver’s burden

Caregiver’s burden is assessed at baseline and after six months using the Zarit Burden
Interview [38]. With a total score ranging from O (no burden) to 88 (severe burden), this 22-
item questionnaire explores the impact of several dimensions of care (social, emotional,

financial, etc.) on the caregiver.

Nutritional state

Nutritional state of the person with dementia is assessed at baseline and after six months
using the Mini Nutritional Assessment [39]. This two-part questionnaire allows detecting
malnutrition. If the score is inferior to 11, the examiner proceeds with the second part for an in-

depth evaluation.

Dependency

Three questionnaires assess dependency. At baseline, caregivers evaluate the person with
dementia’s autonomy at home. We use the Katz Index of Independency in ADL [40], a Six-
items scale assessing abilities in basic acts of everyday life (such as bathing, eating or dressing
up). The Lawton IADL scale [41] allows for the evaluation of abilities in instrumental
activities(e.g. using the phone, shopping, etc).

At follow-up, the designated professional caregiver evaluates dependency using the
AGGIR questionnaire (Autonomie Gérontologie Groupes Iso Ressources). This 17-item
French-specific grid classifies people into six groups according to their degree of dependency
in ten bodily and mental functions and seven activities (these “illustrative” activities are not
included in the final score). A score of 6 indicates total autonomy while 1 indicates total

dependency.

Personality
With the Ten Item Personality Inventory (TIPI) [42], caregivers are asked at baseline to
evaluate the personality traits of the person with dementia, in accordance with the Big Five

theory (Openness, Conscientiousness, Extraversion, Agreeableness and Neuroticism).

Routinization
Filled out by the caregiver at baseline, the short version of The French Routinization Scale
[43] evaluates routinization preferences of the person with dementia through six questions about

everyday habits. The higher the score (out of 30), the more the person is routinized.



Cognition

Cognitive functioning is assessed with the Mini-Mental State Examination [44], a 30-item
summed score used as an index for global cognitive performances. The total score ranges from
0 to 30.

Depression

The Center for Epidemiologic Study - Depression Scale (CES-D, 30, 31), a 20-item
questionnaire, is used to assess depressive symptomatology at baseline and after six months.
With a score ranging from 0 to 60, persons with dementia have to assess the frequency of their

symptoms, while caregivers assess their own symptoms and the person with dementia’s.

Decision making
Involvement of the person with dementia and his/her caregivers and relatives in the
decision to enter a nursing home are collected from the caregiver. We will also explore whether

the person with dementia agreed with this decision with a dichotomous question.

Admission
Data on conditions of admission are collected: was it an emergency or planned admission?
Place of stay before admission is also collected. We ask whether the participant with dementia

was admitted from his own home, from a hospital or from any temporary housing.



Table 2 — Summary of data collected in the QoL-EHPAD study

Pre-admission information  Six-month post-admission visit
collected at baseline
Primary outcome Quality of life: QOL-AD Quality of life : QOL-AD
Secondary outcomes Adaptation : Adaptation to the

institution scale

Determinants
Sociodemographic and Age, sex, level of education

medical data Age, sex, level of education -
caregiver

Personality: TIPI Medication
Medication Comorbidities
Medical history and comorbidities Functional status: AGGIR
Functional status: ADL / IADL Cognition: MMSE
Cognition: MMSE Behavioural disturbances: NPI
Behavioural disturbances: NPI Nutrition: MNA
Nutrition: MNA Depression: CES-D
Depression: CES-D Depression — caregiver: CES-D
Depression — caregiver: CES-D Burden — caregiver: Zarit

Burden — caregiver: Zarit
Satisfaction

Social environment Satisfaction Satisfaction - caregiver
Satisfaction - caregiver Participation in activities
Participation in activities Quality of life - caregiver: SF-12

Quality of life - caregiver: SF-12
Routines: échelle de préférence de
routinisation

Decision process Reason for admission
Decision makers
Involvement in the decision
Agreement with the decision

Conditions of admission Emergency/planned admission
Place of stay before admission

QoL-AD: Quality of Life — Alzheimer’s Disease; Activities of Daily Living /Instrumental Activities of Daily
Living; SF-12: Short Form Survey — 12 items; CES-D: Center for Epidemiologic Studies — Depression; MMSE:
Mini Mental State Examination: MNA: Mini Nutritional Assessment; NPI: neuropsychiatric Interview; TIPI: Ten
Item Personality Inventory.

Sample size

In order to calculate the target sample size, we used data from Castro-Monteiro et al [16].
They found a mean difference in QOL-AD score between admission and after six months of
1.7 point in people with dementia. Therefore, we considered this difference in QOL-AD score
as clinically significant. To observe such a difference in our study, we need a sample size of
130 subjects, with a 90% statistical power and a 5% maximum probability of type 1 error alpha.
This sample size was calculated using the Rstudio software (power.t.test), and was rounded to
150 to account for attrition, some studies showing an attrition rate of about 30% after 3 months
[29].



Statistical analyses

Inclusion and follow-up data
First a description of number of participants, inclusion rhythm (evolution of inclusion
from the first to the last inclusion), expected number of visits and actual number of visits,

violations to the protocol if any, and causes for attrition, will be performed.

Participants’ characteristics at baseline and follow-up

At baseline and follow-up, categorical data will be described as follows: frequency,
number and percentage. We will compare baseline data of people who answered after six
months with data of people lost to follow-up using a chi-square test.

At baseline and follow-up, continuous data will be described as follows: mean, standard
deviation, minimum, maximum and interquartile intervals. We will compare baseline data of
people who answered after six months with data of people lost to follow-up using a Student T

test.

Primary and secondary outcomes

Statistical analyses will be similar for both primary and secondary outcomes.

Scores will be described at baseline and after six months for the QOL-AD, and after six
months for the Adaptation to the Residence scale as follows: mean, standard deviation,
minimum, maximum and interquartile intervals.

We will perform linear regression models to assess the association between the variables
and our outcomes. If p<0.20, variable will be included in a stepwise regression model, after we
check for multicollinearity with a correlation matrix. We will then use a backward stepwise
regression model to identify the best predictors of quality of life and adaptation (p<0.05). All
statistical analyses will be performed using Rstudio [47].

Data management

Data management and statistical analyses (data entry, cleaning, handling of missing data)
will be performed by the SEPIA Team, from the Bordeaux Population Health Research Centre.
Data will be anonymized, password-protected and stored on a secure server. No transfer of data

will be authorized.
Auditing and monitoring

The sponsor (Agen-Nérac Hospital Centre) is allowed to carry out an audit at any stage of the

research. This audit is decided and performed independently from the investigators. The audit



consists in checking participants’ safety, respect of participants’ rights, compliance with
research regulations, and data reliability. A steering committee has been set up. Its role is to
provide overall supervision of the research and monitor the progress of the trial in accordance
with the protocol. A more restricted trial management group including the principal investigator
ensures the day-to-day study management. The data monitoring management is carried out by
an independent data manager. The study is conducted in accordance with the declaration of
Helsinki and with the 2012-300 law regarding research involving humans.

Publication and dissemination policies

Every two months, the field partners receive a newsletter giving updates on inclusions
and amendments to the protocol, if any. Results will be published in international scientific
journals and presented in meetings (in partner nursing homes) and in scientific congresses.

Authorship status for communications on this study will comply with standard authorship

guidelines, which guarantee substantial contribution. No professional writer will participate.

Discussion
Comprehensive research on the quality of life of people with dementia throughout the transition
between home care and nursing home remains scarce. We can reasonably think that our study
will contribute to identify which factors, before admission, predict quality of life and adjustment
to nursing home. This will contribute to a better understanding of the impact of
institutionalization on quality of life and the determinants of a “successful” nursing home
admission.

Given the time and memory sensitive nature of the data, main analyses on living
conditions at home will be performed using caregivers’ data. Comparison between the
caregivers’ and person with dementia’s data in further analyses will offer interesting insight on
how a person with dementia reconstructs the idea of life at home, and if this reconstruction
reflects the objective conditions of her daily life and the perception of the main caregiver. The
evaluation by three different persons of the resident’s quality of life with the QoL-AD — by the
resident him/herself, his/her relative and nursing home carer - will also allow for cross-sectional
analyses and comparisons of predictors according to the evaluator.

To conclude, we need robust data on predictors of quality of life and adaptation in people
with dementia before implementing any kind of intervention dedicated to promote well-being.
The existing interventions mostly start at admission [48] or focus on delaying admission while

still at home [49]. By identifying the critical factors influencing adaptation and quality of life



after entering a nursing home, this study should provide information on how to optimize the
transition between pre and post-placement, especially when admission becomes the only viable
option for the person with dementia and his/her caregiver. This research should be helpful for
the implementation of targeted interventions to prepare admission into a nursing home, for both

the caregiver and the person with dementia, according to their profile before the admission.
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RESULTATS

c. Reésultats préliminaires non publiés

Tableau - Description de I’échantillon a TO - Résidents

Résidents Aidants
Age 86,25 (75-92) 62 (6.6)
Sexe 10-15 8-17
(hommes - femmes)
Niveau d’étude
<CEP 7
=> CEP 17 12
=> Bac 1 13
MMSE 16,5 (6.2)
Qol-AD 35 (4.3) 27,5(4.9) <0.001
CES-D Résident 14.11 (7.6) 26.86 (10.9) <0.001

Les premiéres analyses descriptives sur 25 dyades nous indiquent que les femmes sont
majoritaires, que ce soit du c6té des résidents ou des aidants. Les aidants sont surtout les enfants

ou les neveux des résidents, et sont par conséquent plus jeunes que ces derniers.

Les scores des résidents au MMSE varient de 10 a 30, avec un écart type de 6,2.
L’echantillon est donc hétérogene d’un point de vue cognitif, sachant qu’un tiers des résidents

interrogés n’a pas obtenu son certificat d’étude primaire.

La qualité de vie des résidents au domicile évaluée par leurs aidants est significativement
plus faible que lorsque les résidents I’évaluent eux-mémes, tout comme la symptomatologie

dépressive (p<0.001).

Concernant les conditions de I’admission, 11 résidents sur 25 ont été explicitement
consultés dans le cadre de la décision d’admission. Parmi eux, 2 n’étaient pas d’accord pour
entrer en institution. Les deux tiers des participants (14) étaient d’accord pour entrer en maison
de retraite, sachant que la moitié des admissions s’est faite dans I’urgence. Dix-sept résidents
sont passes par un hebergement temporaire avant leur entrée (principalement une

hospitalisation).

Les réponses données comme raison principale de I’entrée en institution sont variées.
Ainsi, 5 résidents ont été admis en raison de la dégradation de leur état de santé, 1 a la suite

d’une chute, 6 en raison de leur perte d’autonomie, 2 a la suite de leur demande explicite, 3
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pour des raisons de sécurité, leur bien-étre ne pouvant plus étre garanti au domicile, et 6 en

raison de I’épuisement de I’aidant principal.
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DISCUSSION

Tout étre humain va, au cours de sa vie, se retrouver face a des situations de transition
pouvant impacter les conditions de son existence. La probabilité d’apparition d’événements
potentiellement délétéres augmente avec I’age, comme la fin de I’activité professionnelle, les
expériences de deuil, les restrictions fonctionnelles, I’entrée dans la démence, I’entrée en
institution gériatrique. Parmi ces événements, cette derniere est particulierement mal acceptée,
et représente un enjeu social, financier, familial, identitaire. Elle souleve la question cruciale de
I’adaptation a un lieu dans lequel personne ne semble vouloir vivre. Il est surprenant de
constater qu’il existe finalement encore peu d’études qui s’y intéressent, ces dernieres étant
principalement transversales. Pourtant, si I’on veut évaluer objectivement les conséquences sur
le long terme de I’entrée en EHPAD, il est nécessaire d’avoir accés non seulement a des données
longitudinales capables de mesurer les changements associes, mais aussi a des méthodes
d’évaluation fiables de la qualité de vie. Si, dans le cadre de ce travail, nous avons pu avoir
acces aux données de plusieurs études longitudinales sur les personnes agées, notamment des
informations sociodémographiques, médicales, psychologiques et neuropsychologiques, aucun
questionnaire valide de qualité de vie n’était disponible. L’évaluation de la pertinence et de la
validité d’un proxy de qualité de vie subjective a donc constitué la premiere étape de notre
travail. C’est grace a ce proxy gque nous avons pu observer, dans la cohorte PAQUID, une baisse
significative de la qualité de vie aprés I’entrée en institution, signant une rupture significative
dans la vie de I’individu. A ce résultat, s’ajoutait un autre résultat intéressant : cette baisse
n’était pas suivie d’un déclin plus important par rapport aux personnes restées au domicile. Pour
aller plus loin dans la compréhension des facteurs contribuant & I’adaptation et a la qualité de
vie subjective des personnes entrant en institution, nous avons mis en place I’étude QoL-
EHPAD, qui s’intéresse spéecifiquement aux personnes souffrant de démence, majoritaires en
EHPAD, et au lien qui existe entre le contexte d’entrée en institution et la qualité de vie

ultérieure.
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1. Définir et évaluer la qualité de vie chez les personnes agées

Lorsque I’on veut évaluer la qualité de vie d’une personne agée, de nombreuses
considérations doivent guider le choix de I’outil a utiliser, notamment I’objectif, le contexte, ou
encore le niveau cognitif de la personne, souvent en lien avec sa capacité a pouvoir répondre
aux questions posées. Dans les cas ou aucun outil n’est disponible, I’utilisation d’un proxy,
c’est-a-dire une mesure permettant d’approcher le concept de qualité de vie en tant que
processus latent, est une pratique courante. Pour approcher la qualité de vie subjective, la
satisfaction de vie, le bonheur , le bien-étre ou encore la santé percue (cette derniere étant
particulierement utilisé pour évaluer la qualité de vie liée a la santé) (Camfield & Skevington,
2008; Cummins, 2017; Moons, Budts, & De Geest, 2006), ont été utilisés dans la littérature.
Ces termes, s’ils sont parfois considérés comme synonymes, ne sont pourtant pas equivalents,
et refletent différentes manieres de conceptualiser la qualité de vie subjective, sous I’angle
physique, cognitif, émotionnel, sur du long terme ou plutdt dans I’instant. Les considérer de
maniere concaténée permet, dans notre étude, de prendre en compte ces différences tout en
proposant un score unique, facile a utiliser, et qui permet d’obtenir un proxy de qualité de vie

subjective qui prend en compte I’aspect multifactoriel de cette derniere.

Les associations mises en lumiére entre notre proxy et des facteurs médico-psycho-
sociaux objectifs supposément fortement associés avec la qualité de vie subjective (la
dépression, le nombre de comorbidités, la dépendance, des événements de vie majeurs négatifs
et le risque de déces) sont concordantes avec les résultats de la littérature. En effet, chez les
personnes agées, I’association entre qualité de vie réduite et dépression semble étre une
constante immuable. Une revue de la littérature récente (Sivertsen et al., 2015) indique que cette
association existe quel que soit I’outil d’évaluation utilisé et la base théorique, ce que I’on
retrouve également pour la dépendance (Gobbens, 2018) et les événements de vie négatifs
(Shrira, 2012).

L’association entre qualité de vie dégradée et sur-risque de déces que nous avons mise en
évidence dans notre étude est également bien documentee, quels que soient le lieu de vie et
I’état cognitif des personnes agées. Par exemple, chez des personnes démentes vivant en
institution, Gonzales et al (2015) rapportent un risque de décés a 18 mois multiplié par 0.25 a
chaque baisse d’un point & I’échelle ED-5D (EuroQol 5 Dimensions, The EuroQol Group,
1990), et de 0.79 si les résidents présentent également une dépression. Cette surmortalité se

retrouve également au domicile, avec, par exemple, un risque multiplié par 2 apres 4 ans chez
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les personnes présentant des scores bas a la CASP-19 (Hyde, Wiggins, Higgs, & Blane, 2003),
par rapport aux personnes dans la moyenne. Les personnes présentant des scores supérieurs a
la moyenne voyaient quant a elles leur risque de mortalité baisser d’un tiers. (Netuveli, Pikhart,
Bobak, & Blane, 2012)

Notre proxy présente plusieurs avantages. En effet, il ne nécessite pas de temps de
passation supplémentaire si les items sont déja recueillis par ailleurs — ce qui est fréquemment
le cas dans les cohortes dont nous disposons (3C Study Group, 2003; Dartigues et al., 1992;
Péres et al., 2012). Dans le cas ou ces items ne figurent pas déja parmi les échelles ou
guestionnaires administrés, recueillir les items composant le proxy requiert environ 5 minutes.
En effet, le proxy est composé de six questions courtes, a la formulation simple, et dont les
choix de réponses sont accessibles autant aux personnes agées sans troubles cognitifs qu’a
celles qui en présentent. Poser ces questions ne demande pas de formation spécifique, et pourrait
potentiellement servir d’étape de screening en premiére intention lors d’un entretien, afin de
déterminer s’il est nécessaire d’aller plus loin dans I’exploration de la qualité de vie. De plus,
ce proxy permet de résoudre le probleme de I’absence d’un gold standard de qualité de vie
constatée dans certaines cohortes. Il peut donc étre utilisé dans le cadre d’études
épidémiologiques afin d’offrir des informations complémentaires pour mieux comprendre le

parcours de vie des participants.

Ce proxy souffre néanmoins de certaines limites, en lien avec la question des
données disponibles dans la cohorte PAQUID. En effet, les études longitudinales étant trés
chronophages, le nombre de mesures et de dimensions explorées se doit d’étre limité. Nous
n’avions ainsi pas d’items de satisfaction sociale a notre disposition, alors que ce domaine est
considéré comme trés important pour la qualité de vie (Helgeson, 2003), particulierement
pour celle des personnes agées (Zaninotto, Falaschetti, & Sacker, 2009). De plus, ce proxy
n’a pas été validé au regard d’un gold standard de qualité de vie. 1l s’agissait néanmoins de la
raison principale de sa création. Pour cette raison, la prochaine étape de la validation du
proxy, qui doit encore faire ses preuves en termes de robustesse et de réplicabilité, sera son
utilisation dans des cohortes qui recueillent a la fois ces items et une échelle validée de qualité

de vie.
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2. Trajectoires de qualité de vie, institutionnalisation et adaptation

Le niveau de qualité de vie n’est pas un trait stable. Au cours de I’existence, des facteurs
externes et internes peuvent venir la moduler, des facteurs sur lesquels il n’est pas toujours
possible d’agir, et qui peuvent revétir un caractere d’inéluctabilité. Ainsi, certaines maladies
chroniques, ou encore des transitions sociales comme le passage du statut d’actif a celui de
retraité, peuvent exercer une influence importante sur la maniére dont le quotidien est pergu. Si
ces transitions peuvent patir d’une image négative, aucune ne semble I’étre autant que celle vers
la maison de retraite : lieu de vieillesse, de dépendance, aboutissement indésirable qu’il faudrait
repousser a tout prix. L’imaginaire autour des maisons de retraite s’est construit autour des
asiles du début du 20°™, sur les images de personnes agées en fauteuil roulant regardant la
télévision, sur les reportages en caméra caché révelant des maltraitances professionnelles,
institutionnelles, entre résidents. Pourtant, de nombreuses améliorations ont permis a ’lEHPAD
de regagner certaines lettres de noblesse, en proposant des prises en charge plus individualisées,
notamment a travers la construction de projets de vie spécifiques a chaque résident. Dans ce
contexte, nous nous sommes intéresses plus spécifiquement a la question de la transition entre
le domicile et la maison de retraite, transition particulierement complexe car elle bouleverse de
nombreux aspects relevant de I’identité mais aussi du quotidien de la personne : environnement,
routines, entourage, soins, etc. Notre étude s’est appuyée sur le proxy de qualité de vie

subjective validé au sein de la cohorte PAQUID.

Le premier résultat important de cette étude est que I’entrée en institution est associée a
une dégradation de la qualité de vie subjective significative. De nombreuses études ont
également montré une différence de qualité de vie entre les personnes &gées vivant a domicile
et les personnes vivant en institution, qui ne serait pas uniquement liee aux premiers temps de
I’adaptation, mais persisterait au-dela de la période d’adaptation a ce nouveau lieu de vie
(Drageset et al., 2008; Ledn-Salas et al., 2015; Olsen et al., 2016).

Certaines études ont fait I’hypothése que cette baisse observee serait en lien direct avec
un état de santé globalement plus dégradé et un age plus avancé chez les personnes en EHPAD,
par rapport aux personnes vivant au domicile, et ne serait donc pas une conséquence de I’entree
en institution en elle-méme (Missotten et al., 2007; Vitorino, Paskulin, & Vianna, 2013). La
limite principale de ces études est le design transversal sur lequel elles reposent, design qui ne
permet pas de suivre ce processus d’entrée en institution au cours du temps chez les mémes

individus. Dans notre étude longitudinale, nous montrons que la baisse entre la derniere visite
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de suivi au domicile et la premiére visite en institution est significative malgré la prise en
compte, dans les modeles statistiques, de facteurs de confusion fortement associés a une entrée
en institution, notamment la dépendance, la démence et I’age (Hajek et al., 2015; Lini, Portella,
& Doring, 2016). Ce résultat vient donc appuyer I’hypothése d’un impact négatif du
changement de lieu de vie sur la qualité de vie percue par les résidents, indépendamment du
statut fonctionnel de ces derniers.

Gonzalez-Colago Harmand et al. (Gonzalez-Colagco Harmand et al., 2014), s’appuyant
sur une methodologie similaire a celle employée dans la présente étude, a montré que I’entree
en EHPAD entrainait a la fois une baisse au test du MMSE évaluant I’altération cognitive
globale aprés I’admission, mais aussi un déclin a ce test plus important au fil du temps par
rapport aux personnes restant au domicile. Pour ce qui est de la qualité de vie, il semble que le
pattern d’évolution soit différent. Malgré la baisse constatée au moment de la transition
domicile-EHPAD, nous n’observons pas de différence en terme de déclin de qualité de vie entre

les personnes restées a leur domicile et les personnes rentrées en institution.

Ces deux résultats soulignent I’intérét d’une approche épidémiologique, qui permet
d’apporter une explication possible a I’apparente contradiction de la littérature sur cette
guestion se divisant en deux grands pans : les études montrant une diminution de la qualité de
vie en institution par rapport au domicile et celles au contraire rapportant I’absence de baisse
au cours du temps. Ces résultats ne sont peut-étre pas contradictoires mais pourraient s’inscrire
dans une temporalité différente. Ils pourraient ainsi s’interpréter dans le cadre du syndrome
appelé dans la littérature anglophone « relocation stress syndrome »(Walker et al., 2007). Ce
syndrome a été proposé pour évoquer les difficultés d’adaptation des personnes agées a la suite
d’une entrée en EHPAD telles qu’une symptomatologie dépressive, une désorientation spatio-
temporelle, un sentiment d’abandon, ou encore de dépossession. Le bouleversement qu’entraine
ce changement de lieu de vie est en genéral suivi d’une période de réajustement (Brownie,
Horstmanshof, & Garbutt, 2014; Sury, Burns, & Brodaty, 2013) nécessaire a la réorganisation
du quotidien et la redéfinition des attentes. La similarité des trajectoires entre les deux groupes
(domicile et institution) peut étre expliquée au vu de nos connaissances sur le fonctionnement
psychologique et émotionnel qui se met en place avec I’avancée en age. Les personnes agées
tendent en effet & mieux gérer les émotions négatives, et a réactualiser leurs attentes en fonction
de leurs possibilités actuelles (Carstensen et al., 1999). On pourrait alors faire I’hypothese

qu’apres leur admission en institution les personnes agées conservent des ressources
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relativement efficaces pour faire face a la réorganisation de leur quotidien et s’ajuster, au moins

en partie, a ce nouveau lieu de vie.

Malgré une trajectoire d’évolution comparable entre la qualité de vie au domicile et en
EHPAD, il ne s’agit pas de considérer que I’entrée en institution n’a pas d’impact : au-dela de
la chute de la qualité de vie subjective a I’entrée, cet impact se traduit par une absence de retour
au niveau antérieur de qualité de vie une fois I’ajustement a la situation réalisé, contrairement
au domicile, ou les niveaux de satisfaction de vie et, dans une moindre mesure, de santé percue,
tendent a revenir aux niveaux prémorbides chez des personnes ayant développé des limitations
fonctionnelles (de Hond et al., 2019). Les problématiques de santé et I’age ne suffiraient donc

pas a expliquer la différence entre domicile et institution.

Dans cette étude de cohorte, nous n’avons néanmoins pas acces aux circonstances
précises de la vie des participants au moment charniére entre le domicile et ’EHPAD. En effet,
il peut s’écouler deux ou trois années entre deux visites de suivi et, s’il est possible grace a la
répétition des visites de déterminer des trajectoires globales de qualité de vie, il nous manque
des éléments clés pour caractériser précisément les predicteurs de la qualité de vie de
I’adaptation a ’EHPAD. Ces prédicteurs pourraient nous permettre de concevoir une approche
plus individualisée des personnes entrant en institution, ce qui prendrait tout son sens dans la
pratique clinique. C’est dans cet objectif que nous avons mis en place I’étude QOL-EHPAD
(Qualité de Vie — Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes)
(Villeneuve et al., 2019), qui s’intéresse au processus d’institutionnalisation des personnes
souffrant de démence : cette population, pourtant majoritaire en maison de retraite, reste en

effet relativement peu étudiée.
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3. Qualité de vie chez les personnes agées souffrant de démence admises en institution

L’etude QoL-EHPAD (Villeneuve et al., 2019) s’intéresse aux prédicteurs de la qualité
de vie en institution dans une population souffrant de troubles neurocognitifs majeurs, et
plus particuliérement a I’impact du contexte conditionnant I’entrée, & savoir le degré d’urgence
ou de planification de I’admission, et le degré d’implication de la personne démente dans la
décision.

En effet, I’effet du contexte d’entrée en institution sur la qualité de vie ultérieure a peu
été étudié chez les personnes présentant des troubles cognitifs. Dans QoL-EHPAD, dans laquelle
la moitie des participants sont concernés par une entrée "en urgence", la notion d’urgence
n’ést pas nécessairement liée au temps écoulé entre la demande d’admission et I’entrée
effective. La question de I’urgence mais aussi de I’entrée en institution est conditionnée en
général par la survenue d’un événement de vie négatif : décés du conjoint ou de I’aidant, chute,
hospitalisation avec un retour a domicile compromis, burnout de I’aidant, etc. Les possibilités
de préparation a I’entrée en institution sont ainsi fréguemment mises a mal : on estime tiers
des hospitalisations de personnes démentes donne lieu a une institutionnalisation, par
définition non programmée (Alzheimer’s Society, 2009). Nous constatons dans QoL-
EHPAD que I’entrée s’est faite apres un court séjour a I’hopital dans la majorité des cas.
Or, il semblerait que les personnes admises en EHPAD apres un séjour a I’hépital plutét
que directement de leur domicile présentent globalement une symptomatologie dépressive
plus faible apres 10 jours d’institution (Achterberg et al., 2006). Les auteurs, pour expliquer
ces résultats contre-intuitifs, proposent que le temps de préparation a I’entrée permet un
temps de transition, un temps de préparation reporté sur le temps d’hospitalisation. Ils
s’appuient ici sur Patterson, (1995), pour qui le processus d’ajustement durerait entre trois a
six mois, et serait constitué de quatre étapes successives : désorganisation, réorganisation,
construction de réseau social, stabilisation. Le processus de réorganisation pourrait
dés lors débuter pendant [I’hospitalisation, la désorganisation liée a I’entrée en
institution étant alors moins importante. Une autre hypothése, plus pragmatique, serait que la
maison de retraite serait percue comme une amélioration par rapport a I’hopital, tandis

qu’elle serait percue comme un déclin par rapport au domicile.

Indépendamment de ce contexte particulier d'hospitalisation, une entrée préparée
tend & favoriser le processus d’adaptation a I’institution : nous savons en effet que plus la

personne est impliquée dans la décision de sa propre admission, plus la qualité de vie déclarée
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tend a étre meilleure sur le long terme (Estrada et al., 2011). Pour illustration, le cas de Mr
M, rencontré dans le cadre de QoL-EHPAD, illustre les bénéfices possibles d’une
préparation et d’un accompagnement du résident pendant le processus d’admission.
Ancien professeur de philosophie, Mr M est atteint d’une démence de la maladie de Parkinson
requalifiée en démence mixte suite & plusieurs AVC. Mr M semble partiellement conscient de
ses troubles mnésiques, mais ne reconnait pas ses difficultés en mémoire a court terme. Il
brosse un portrait positif de sa vie au domicile, et déplore que la plupart des domaines évalués
(santé, moral, image de soi) soit moins satisfaisants maintenant qu’il est en maison de
retraite. Il se déclare satisfait de ce changement de lieu de vie car il considere que la vie au
domicile devenait trop complexe a gérer, pour lui mais aussi pour son épouse. Mme M, ancienne
professeure de musique, estime que sa fatigue et son incapacité a continuer a prendre en charge

son époux est la raison principale de son entrée en institution.

Mme, avant I’entrée en institution de Mr, avait peur de ne pas pouvoir « tenir le coup
», malgré I’accompagnement médical intensif de son époux (SSIAD, ESA). Ce dernier était
une « préoccupation permanente », son extréme lenteur était devenue « intolérable »,
malgré les quelques heures de détente et de bonheur qu’elle passait avec son petit-fils ou lors de
ses séances de natation — moments « précieux et indispensables ». Elle a proposé a son mari
une entrée en institution, qu’il a acceptée, car cela lui paraissait justifié « sur le plan de la
raison ». Il a signé lui-méme les papiers d’admission. La grand-mére de Mme et le pere de Mr
ont tous deux été résidents de cet EHPAD, ce qui semble avoir facilité I’entrée de Mr, qui a été
agréablement surpris des améliorations apportées a I’'EHPAD depuis le séjour de son pere.
L’entree en EHPAD est intervenue plus tot que prévu, car Mr M a été hospitalisé en
gériatrie apres une chute avant la date d’admission. Il a tres mal vécu cette hospitalisation,
car il a été attaché a son lit pour brider ses troubles du comportement. Les premiers
jours a ’EHPAD ont été accompagnés de crises d’angoisse que Mme M met en lien avec le
fait gu’elle n’était pas présente pour le rassurer. Les jours suivants, Mme M
I’accompagnait pour ses marches quotidiennes, pour les repas et le moment du coucher.
Consciente de son propre épuisement, Mme M a réduit au fur et a mesure sa présence sur le

temps du repas et du coucher, pour habituer son époux a vivre sans sa présence constante.

Six mois aprés notre premiére rencontre, un équilibre s’est installé : Mme M a

réorganise son quotidien ; elle ne se définit plus comme une aidante.
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Elle accompagne toujours son mari plusieurs fois par semaine lors de ses marches :
elle estime qu’il lui serait préjudiciable d’arréter cette activité physique qui favorise les
possibilités d’émerveillement et de contemplation de son époux, qui sont préservees et qui
semblent indispensables a son bien-étre. C’est d’ailleurs exactement le retour de Mr M : si ses
capacités d’abstraction sont fortement altérées, il n’en reste pas moins dans une
démarche de compréhension de ce qui I’entoure, I’influence de son ancien métier n’y

étant probablement pas étrangere.

Ainsi, la participation du futur résident dans le processus d’admission et le sentiment
d’avoir un certain contrdle sur ses choix sont des éléments importants a prendre en compte pour
favoriser une bonne adaptation a I’EHPAD (Chao et al.,, 2008). Or, dans le cas de
personnes agées souffrant d’un trouble cognitif, méme léger, les décisions en lien avec
I’entrée en institution sont fréquemment initiées voire prises par un tiers, qu’il soit
aidant familial ou professionnel de santé (le médecin traitant ou spécialiste notamment). La
personne elle-méme n’est pas toujours consultée lors du processus d’admission, ce qui peut
fréguemment entrainer le sentiment que I’admission a été imposée plutdt que choisie
(Somme, 2003). Dans QoL-EHPAD, seuls deux résidents ont été admis a leur demande
explicite, et 12 n’ont pas du tout été consultés, la décision ayant été prise par les proches
aidants et les soignants. Dans plusieurs cas, la décision a été cachée par les proches au
moment de I’entrée, I’entourage présentant a la personne agée I’entrée en EHPAD comme

temporaire. Pour un des résidents, la vente de sa maison était en cours a son entrée.

La question du controle et notamment des choix est d’autant plus complexe que
la personne peut ne pas avoir conscience de I’inadéquation entre ses besoins reels et ce dont
elle béneficie au domicile, les troubles cognitifs démentiels s’accompagnant fréquemment de
déni voire d’anosognosie. Ces questions sont d’autant plus problématiques lorsque I’aidant
principal voit les difficultés de son proche minimisées par I’entourage, qui, ne voyant pas ce
dernier tous les jours, peut ne pas prendre conscience de I’ampleur du probléme, et venir
conforter la personne démente dans son souhait de rester au domicile. En témoigne le cas de
Mme R, niéce et aidante principale de Mme E avant son entrée en institution, toutes deux
rencontrées dans le cadre de QoL-EHPAD. D’apres Mme R, le neveu de Mme E, qui était
aussi son meédecin traitant, n’a pas voulu, pas su ou pas pu voir I’étendue des difficultés
de Mme E. Mme R ne "faisait pas le poids" face a ce neveu, figure d'autorité qui voyait sa
tante quelques minutes par mois, jusqu’a ce que la situation nécessite sans équivoque une
entrée en institution, laquelle a pris tout le monde de court malgré les signaux d’alerte donnés
par Mme R. Mme E était pourtant dépendante dans la gestion de tous les aspects du quotidien
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au domicile, présentait des idées délirantes de vol et d’agression, et donnait régulierement des
objets au voisins, lesquels se sont d’ailleurs fermement opposés a son entrée en institution. 1
n’est ici pas surprenant que la raison de I’entrée donnée spontanément par I’aidante concerne
le besoin de sécurité — modalité de réponse qui n’existe pourtant pas en tant que tel dans le
guestionnaire. Cette sécurité ne pouvait étre garantie a plusieurs niveaux : I’absence de
démarche diagnostique et la minimisation des troubles de Mme E n’ont pas permis la mise en
place d’aides a domicile ; I’état de santé de Mme E se dégradant, elle était plus sujette aux
chutes ; sa securité matérielle commencait a étre compromise par les « dons » réguliers a ses
voisins ; I’épuisement progressif de Mme R faisait craindre a cette derniére qu’elle ne soit
bient6t plus capable de s’occuper de sa tante, la laissant totalement seule. Le besoin de sécurité
est également évoqué spontanément par d’autres aidants. La belle-sceur de Mr P nous prévient
ainsi que nous allons probablement étre surprise par I’enthousiasme de Mr vis-a-vis de son
entrée en institution, enthousiasme confirmé par Mr et qui semble inépuisable, que ce soit a
I’inclusion dans I’étude ou six mois plus tard. Cette adaptation immédiate au rythme de
I’EHPAD, a la vie en collectivité, a ses activités, pourrait en effet surprendre, si nous n’avions
pas des éléments de compréhension communiqués par sa belle-sceur. Hébergé chez un proche
avant son entrée en institution, Mr P pouvait passer jusqu’a deux jours sans recevoir de
nourriture. Incapable de cuisiner ou d’aller faire les courses, son état de santé s’était rapidement
dégrade. Son entrée en EHPAD répondait donc, au-dela de ses problématiques médicales
objectives (trouble neurocognitif majeur, dénutrition, déshydratation), a la satisfaction de

besoins primaires, ceux d’étre nourri et protége.

QoL-EHPAD nous permet ainsi de nous questionner sur les capacités mais aussi sur les
possibilités d’auto-détermination des personnes souffrant de démence, c’est-a-dire sur leurs
possibilités d’étre acteurs de leurs propres choix (Smebye, Kirkevold, & Engedal, 2012). Cette
notion peut aller jusqu’a disparaitre dans le discours des personnes concernées, aidants ou
personnes agées. En témoignent ces quelques phrases, régulierement entendues dans le cadre
de QoL-EHPAD : «j’ai mis mon pere en maison de retraite », « il a été placé en institution »,
«on m’a déposé la », « ce sont mes enfants qui m’ont mis la ». Loin d’étre anecdotiques, ces
formulations sont finalement la démonstration, y compris sur le plan grammatical, d’une des
pertes les plus fréquentes dans le cas des personnes agées démentes qui entrent en maison de
retraite, a savoir la capacité — totale ou partielle — d’étre sujet, un sujet & I’origine de ses choix :
choix de partir de chez soi, choix de la maison de retraite, choix de la chambre, choix des
horaires, choix des repas, choix des personnes qui vont partager son quotidien, etc.
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L’etude QoL-EHPAD, dont les résultats restent préliminaires, comprend quelques
limites qu’il convient de discuter. Une des limites principales est son aspect
rétrospectif concernant les données sur la vie au domicile. Nous avons néanmoins pu recueillir
de nombreuses informations par I’intermédiaire des proches. Ces derniers nous ont
permis d’avoir accés a des éléments objectifs concernant la vie de la personne
démente au domicile, tels que les problématiques méedicales, les limitations
fonctionnelles, la nature des activités pratiquées, I’intervention de professionnels de

santé, tout en faisant part de leur ressenti propre vis-a-vis de cette situation d’aidance.

La deuxieme limite concerne le recrutement. Le choix initial de six EHPAD paraissait
étre une base suffisante pour débuter les inclusions, tout en sachant qu’il serait nécessaire
de recruter d’autres institutions en cours d’étude pour atteindre le nombre requis de
participants. Un recrutement initial sur 6 mois portait le nombre d’inclusions & 6 par
semaine, soit un peu moins d’un par EHPAD. Des difficultés de communication avec les
référents de chaque EHPAD partenaire ont également entrainé un retard conséquent dans
la mise en place de I’étude. Un décalage de prés de 6 mois a ainsi été observé par rapport
au calendrier initial. Le rythme de recrutement a été trés irrégulier, avec parfois plusieurs
semaines voire plusieurs mois sans aucune inclusion. Si aucun EHPAD n’a officiellement
arrété la recherche, la moitié d’entre eux n’a pour le moment inclus aucun participant. Eu
égard a ces difficultés, nous avons activement recherché de nouveaux centres
investigateurs, ce qui a nécessité plusieurs amendements au protocole. Il a également été

nécessaire de prolonger la période d’inclusion a plusieurs reprises.
Plusieurs raisons, non exclusives, ont été identifiées pour expliquer ces difficultés
de recrutement :

Lors des admissions, on note une absence de démarche systématique de recrutement
dans certains établissements.

Certains médecins-coordonnateurs référents, trés peu présents sur la structure, sont en
conséquence peu disponibles pour I’étude.

Certains établissements ont admis trés peu de nouveaux résidents sur la période
de recrutement.

Les admissions effectives ne correspondaient pas toujours aux criteres
d’inclusion, notamment en termes de protection juridique (tutelle).
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Certains médecins coordonnateurs ont exprimé leur réticence a poser un possible

diagnostic de troubles cognitifs.

Il est également possible que le ratio bénéfice/risque n’ait pas été suffisant pour engager
une participation active. En effet, une étude observationnelle, par sa nature méme, ne propose
pas d’intervention immédiate tout en prenant du temps aux cliniciens, aux participants et aux
chercheurs. Ce type d’étude, encore rare en EHPAD, est pourtant nécessaire pour proposer des
actions pertinentes pour la prise en charge des résidents, en accord avec les recommandations
de bonnes pratiques( Direction Générale de la Santé, Direction Générale de I’ Action Sociale,

& Société Francaise de Gériatrie et de Gérontologie, 2007).

Il semblerait que la recherche ait été parfois mal comprise a I’origine notamment
concernant le temps supposement requis, le temps réel nécessaire a la réalisation d’une

inclusion par le médecin-coordonnateur etant estimé a seulement une dizaine de minutes.

Les difficultés que nous avons rencontrées ne sont pas spécifiques a notre étude. Plusieurs
auteurs se sont penchés sur les freins inhérents a la recherche en EHPAD, freins que nous avons
retrouvés dans I’implémentation de Qol-EHPAD : communication, recrutement, désinterét,
manque de temps (Deschodt, Zufiga, & Wellens, 2017; Jenkins, Smythe, Galant-
Miecznikowska, Bentham, & Oyebode, 2016) Des démarches pour favoriser une bonne
communication, levier incontournable au bon déroulement d’une étude, ont pourtant été mises
en place pour pallier ces freins : un appel hebdomadaire puis bimensuel a un interlocuteur
unique a chaque EHPAD (cadre de santé ou médecin coordonnateur) avait pour objectif
d’optimiser le recrutement, en ancrant la démarche d’inclusion dans la pratique habituelle de
I’établissement tout en proposant un accompagnement dans I’identification des personnes
éligibles. Nous avons également supprimé un des critéres d’inclusion, le score au MMSE
supérieur a 10, qui mettait en difficulté certains médecins coordonnateurs car ils n’avaient pas
toujours acces a ce score lors de I’admission. En accord avec les recommandations de Hall,
Longhurst, & Higginson, (2009), nous avons essayé de passer du temps dans chaque structure,
afin d’en comprendre le fonctionnement, pour intervenir sur les moments les plus propices a un
recueil de données de qualité, c’est-a-dire des plages sans soins ni activité planifiée qui aurait

nécessité d’étre annulés, reportes ou interrompus.

A travers cette étude, nous espérons encourager une meilleure adéquation entre I’EHPAD
et les résidents dans leur individualité et les spécificités de leur parcours. Il s’agit déja d’une

démarche en cours dans de nombreux établissements, qui s’éloignent de plus en plus des
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modeéles hospitaliers pour favoriser des atmosphéres plus familiales, voire proposent une
intégration de I’EHPAD a la vie de la cité, comme nous le montre I’exemple du Village
Alzheimer de Dax (Groupement d’Interét Public « Village Landais Alzheimer », 2019). De
maniere géenérale, intervenir en amont pour contrecarrer les effets potentiellement délétéres, ou
au contraire encourager les effets positifs, de I’entrée en institution ne peut se faire sans une

meilleure compréhension du parcours d’entrée des résidents.
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Si la nécessité d’un langage commun nous amene a chercher toujours une meilleure
définition de la qualité de vie, nous perdons paradoxalement le fil du sujet au milieu de
centaines d’articles et d’outils d’évaluation. Bien au-dela de la sémantique, la qualité de vie
questionne finalement nos buts dans la vie, notre sentiment d’accomplissement, notre
adaptation a la société, a ses contraintes, a ses possibilités, et refléte ce & quoi chacun aspire :
bonheur, bien-étre, satisfaction, plaisir, dans I’instant et au cours de I’existence. Il n’est ainsi
pas anodin que la qualité de vie des personnes agées fasse I’objet d’un tel engouement social,
politique et scientifique. Ces différentes réflexions apportent un éclairage sur un idéal de
jeunesse, de santé, sans cesse remis en cause et réajusté grace a des questionnements médicaux,
psychologiques, éthiques. Malgré une certaine « tyrannie du bien-vieillir » (Billé & Martz,
2010), au sein d’une société pour qui bien vieillir revient a ne pas présenter de signes extérieurs
de vieillesse, ces questionnements ont permis d’améliorer I’accompagnement des maladies
chroniques et de redéfinir la place des personnes agées dans leur propre prise en charge, en
s’intéressant non plus uniquement a des aspects objectifs de leur existence, mais aussi a la
maniere dont elles vivent ces différents événements. Afin de continuer & mieux comprendre et
caractériser la qualité de vie des personnes agées dans les différents contextes de transition
auxquelles ces dernieres font de plus en plus face, I’étape suivante de notre travail consistera
en la validation de notre proxy de qualité de vie subjective au regard d’un gold standard de

I’évaluation de la qualité de vie des personnes agées, afin de tester la validité de construit.

Nous souhaitons ainsi mettre le proxy a I’épreuve au sein de la cohorte mexicaine de
Coyoacan (Ruiz-Arregui et al., 2013) qui s’intéresse aux marqueurs nutritionnels et
psychologiques de la fragilité et dont I’accés nous est possible grace aux collaborations
existantes avec notre laboratoire Inserm. Dans cette étude, 1 294 personnes agees de plus de 70
ans ont été recrutees, entre 2008 et 2009. Parmi les nombreuses donnees recueillies (données
sociodémographiques, médicales, psychologiques) se trouvent les six items du proxy mais
également la SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992), une échelle de qualité de vie liée a la santé
validée chez les personnes agées. La plupart des facteurs objectifs que nous avons testés dans
I’étude PAQUID - dépendance, comorbidités, dépression — sont recueillis dans la cohorte
Coyoacan. Cette validation interculturelle permettrait également, lors d’études ultérieures, de
comparer la qualité de vie des personnes agées dans des contextes culturels et de prise en charge

différents. Les maisons de retraite, par exemple, restent relativement rares au Mexique, et
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I’accueil des personnes agées au sein de leur famille reste encore privilégié (P. M. Ward,
Huerta, & Virgilio, 2015).

Le processus de validation du proxy devrait egalement se poursuivre dans le cadre de
I’étude QoL-EHPAD, laguelle comprend a la fois les six items ainsi que le questionnaire QoL-
AD (Logsdon et al., 1999; Wolak et al., 2009), gold standard de I’évaluation de la qualité de
vie des personnes souffrant de démence. Cette validation viendrait appuyer la pertinence de
I’utilisation d’un seul et méme outil quel que soit le niveau cognitif. Cela permettrait de
caractériser plus finement les différentes trajectoires de qualité de vie des participants de nos
études de cohortes, et de comparer I’évolution de leur qualité de vie en fonction du niveau
cognitif. L’ implémentation de I’étude QoL-EHPAD avait également pour ambition d’inscrire
la démarche de la recherche dans la pratique quotidienne des institutions gériatriques. Il sera
donc nécessaire de réfléchir a des propositions complémentaires pour améliorer a la fois le
recrutement mais aussi I’implication des différents acteurs dans I’étude, afin de pouvoir
atteindre les objectifs que nous avions fixés au début de I’étude. Nous espérons ainsi degager
des predicteurs de la qualité de vie et de I’adaptation en EHPAD sur lesquels il serait possible
d’agir tout au long du processus d’institutionnalisation. Il s’agirait ainsi de favoriser la meilleure
adaptation possible a la fois du résident a I’institution, mais aussi de I’institution au

résident.

Un axe important d’intervention concerne également la sensibilisation a la question des
ressources des personnes agées, notamment celles souffrant de troubles cognitifs, et a
I’intérét d’intégrer pleinement ces dernieres aux prises de décisions les concernant, sans
présupposer qu’elles ne sont pas capables de participer. Cette question prend tout son sens en
EHPAD, ou le pouvoir décisionnaire est en genéral réduit par rapport au domicile. Il reste
encore courant, par exemple, que les résidents — déments ou non — ne soient pas conviés
aux réunions des professionnels qui élaborent leur « projet de vie », c’est-a-dire un projet
de prise en charge global, qui repose justement sur « le respect de la personne, de ses choix,
de ses attentes, afin de conserver son autonomie sociale, physique et psychique. » (JORF,
2007).

Il ne s’agirait pas pour autant de considérer que, parce que la qualité de vie évaluée par la

personne démente semble satisfaisante pour elle, le travail auprés des proches et des

138



PERSPECTIVES

professionnels est terminé, loin s’en faut. En effet, méme si une personne qui souffre d’un
trouble neurocognitif majeur peut compenser ses difficultés pendant plusieurs années, cette
pathologie demande, au fur et a mesure de son évolution, une supervision accrue souvent
assurée par les proches. Ce n’est donc pas uniquement la qualité de vie de la personne agée
gu’il faut repenser, mais aussi celle de I’entourage. Si un aidant évalue parfois si durement la
qualité de vie de son proche dément, c’est aussi parce qu’il met ses propres incompréhensions,
ses propres craintes et difficultés dans cette évaluation, ainsi que ses propres attentes et valeurs,
et ce d’autant plus dans des contextes potentiellement culpabilisants, comme I’entrée en

institution d’un parent.

Notre travail autour de la transition entre le domicile et I’institution se poursuivra dans le
cadre de la mise en place de deux études observationnelles en Guadeloupe, les études KASAF
et KAS-EHPAD, au cours d’un post-doctorat. Elles ont toutes deux pour objectif d’évaluer
la prévalence des syndromes gériatriques, des pneumonies, de la mortalité incidente, le colt
du parcours de soins ainsi que la qualité de vie chez les personnes agées de Guadeloupe, en
famille d’accueil pour I’étude KASAF, et en EHPAD pour I’étude KAS-EHPAD.

Ces études sont novatrices sur le territoire de Guadeloupe, qui n’a jusqu’ici pas bénéficié
de ce type de démarche. Pour I’instant, la Guadeloupe reste toujours parmi les régions de France
les plus jeunes, mais deviendra la plus agee d’ici a peine 10 ans, si les estimations s’averent
exactes (Breton, Condon, Marie, & Temporal, 2009). La population des 90 ans et plus devrait
ainsi augmenter de 160 %. Les raisons de ce vieillissement de la population guadeloupéenne
sont en partie similaires a celles identifiées en France métropolitaine : le vieillissement des
baby-boomers, I’augmentation de I’espérance de vie, une baisse de la mortalité et de la natalité.
Néanmoins, a cela s’ajoute le contexte d’importants mouvements migratoires qui ont
recomposés le paysage sociodémographique de la Guadeloupe, notamment en raison d’une
population jeune qui part faire ses études et travailler en Métropole, et des personnes plus agées
qui viennent passer leur retraite sur I’tle (Crouzet, 2018), sachant que la Guadeloupe est la
région francaise ou la perte d’autonomie des seniors est la plus précoce (Trefolini, 2018). On
observe également des problématiques de santé et de précarité plus importantes qu’en
métropole, elles-mémes facteurs de risques d’autres événements de santé indésirables, avec
notamment une prévalence élevée de personnes souffrant d’un syndrome métabolique au sein
de la population &gée, résultat de nombreux facteurs environnementaux, sociaux et génétiques.
Un acces aux soins geériatriques plus difficile qu’en métropole complique la prise en charge de

cette population au vieillissement et a la dépendant « accélérés ». Ainsi, en décembre 2015, on
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dénombrait 1092 lits au total pour vingt EHPAD, ce qui représente 3 lits pour 100 personnes
agées de plus de 75 ans. Pour comparaison, le département de la Gironde comprend 181
EHPAD et 13122 lits (ce qui est dans la moyenne nationale) soit 10 places pour 100 personnes
de plus de 75 ans en Gironde. La Guadeloupe reste également peu dotée en infrastructures de
soin destinées aux personnes agées, et ne compte pour I’instant que 67 places en accueil de jour
(8 EHPAD), deux équipes spécialisées Alzheimer (ESA), 2 dispositifs MAIA (méthode d'action
pour l'intégration des services d'aide et de soin dans le champ de l'autonomie) et un Centre
Local d’Information et de Coordination (CLIC), pour une population totale d’un peu plus de
390 000 habitants (INSEE, 2017). Il n’est ainsi pas surprenant que le recours a des familles
d’accueil dans la prise en charge des personnes agées dépendantes se soit développé - pour
comparaison, il existe 185 familles d’accueils en Guadeloupe, et 159 en Gironde, soit,
proportionnellement, 5 fois plus en Guadeloupe. Les familles d’accueil sont globalement 25%
moins chéres que les EHPAD, et proposent une prise en charge plus proche du modele familial
que celui, plus communautaire, de I’lEHPAD. Néanmoins, ce dispositif peut favoriser la
précarisation des accueillants (travail 7 jours sur 7, emploi non garanti), qui peuvent ne pas
bénéficier de formation suffisante a I’accueil de publics dépendants. Depuis le 1* juillet 2017,
dans le cadre de la loi d’adaptation de la société au vieillissement, une formation initiale a
destination des nouveaux accueillants familiaux est prévue, a savoir 54 heures de formation,
dont 12 heures a réaliser dans les six mois apres I’obtention de I’agrément et avant le premier
accueil, et le reste de la formation dans les 24 mois aprés I’obtention de I’agrément, puis une

obligation de 12 heures de formation sur le temps de I’agrément (5 ans).
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Etude du lien entre le parcours d'institutionnalisation des résidents
atteints de troubles neurocognitifs majeurs et leur qualité de vie en
EHPAD

Etude QOL-EHPAD

QUESTIONNAIRE RESIDENT
NCLUSION

NOM du participant
(premiére lettre)
I

PRENOM du participant
(premiére lettre)
I
NUMERO DE CENTRE
1
NUMERO DE PARTICIPANT
[

Promoteur : Centre Hospitalier d’Agen

CONSIGNES POUR REMPLIR LE CRF

« Avant d'utiliser le cahier d'observation, assurez-vous que le patient soit éligible.

e Pour lattribution d'un code permettant de garantir 'anonymat du participant, un code lui est
attribué a l'inclusion par le psychologue qui réalise le recueil de données et reste identique pour
suivi ultérieur. Il faut pour cela inscrire la premiére lettre du nom du participant, la premiére lettre de
son prénom, le numéro du centre investigateur (liste fournie aux intervenants) et le numéro ¢
participant, 1 correspondant au premier participant inclus de chaque centre investigateur, 2 :
deuxiéme, et ainsi de suite (pour chaque centre, bien démarrer a 1, et ne pas tenir compte des inclus
dans les autres centres pour le décompte des participants d’un centre donné). Ce code est a repc
sur chaque page du CRF.

« Les cases a cocher permettent de choisir la(les) réponse(s) approprié(es) en faisant une croix
la(les) case(s) correspondante(s).exempdeOui O Non

* Les valeurs et résultats doivent étre placés dans les espaces prévus a cet effet. Chaque cas
destinée a recevoir un caractere (chiffre, lettre...) et un seul. Un nombre de cases suffisant a été pre

pour permettre une réponse de taille maximale.phig laisser de case videour les données

numériques, mais mettre un zéro.

« Les données a texte libre sont identifiées par des lignes en pointillés.

« Sila donnée est indisponible, notez " DM" et « NA » si elle est non applicable.

* Si une donnée est incorrecte, la barrer d’'un trait horizontal, en la laissant apparente, écrire
donnée exacte a coté et apposer la date du jour et les initiales de I'investigateur.

* Ne pas utiliser de correcteur blanc.

« Dans le cas d'une modification totale de la page, barrez d’'un grand trait noir la page et remplisse

une photocopie datée et paraphée qui sera insérée dans le cahier d'observation.



CRITERES D’ INCLUSION

IDENTIFICATION

Critéres d’inclusion

Date de naissance (année)

Numéro d'identification

10Q0ui [ ONon
Patient agé de plus de 65 ans 0 0 I Sexe 10 Masculin 2 0 Féminin
Patient présentant une démence légéere a modérée diagnostiquée par un| [ /1
spécialiste. Numéro enquéteur
Patient non opposé a la recherche 0 0 /| o
Patient ayant un aidant familial qui remplit les critéres d'inclusion 0o |/ Date entretien (j/m/a)
Patient dont I'admission dans un EHPAD partenaire de la recherche’ O /1
est confirmée par le cadre de santé de 'TEHPAD Heure début (h/mn)

Si une case est cochée « non » a I'un de ces critéres, le participant ne peut pas étre inclus.

Critéres de non inclusion

10ui | ONon
Patient placé sous sauvegarde de justice de type tutelle — les O O /1
personnes sous curatelle sont éligibles
Patient présentant une pathologie générale sévere et instable 0 O /1
Patient en situation de fin de vie 0 O /1

Si une case est cochée « oui » a I'un de ces criteéres, le participant ne peut pas étre inclus.

s

I

NN,

/__/h/_/__/min



MINI MENTAL STATE

1) Quel jour de la semaine sommes-nous ?
2) Quelle est la date aujourd’hui ?

3) En quel mois sommes-nous ?

4) En quelle saison sommes-nous ?

5) En quelle année sommes-nous ?

6) Ou sommes-nous ici ? (Quel hopital, quelle maison de retraite, rue, lieu-dit ...)

7) A quel étage sommes-nous ?

8) Dans quelle ville sommes-nous ?

9) Dans quel département sommes-nous ?
10) Dans quel pays sommes-nous ?

L’examinateur doit prononcer les mots suivants au rythme de un par seconde.
En cas de difficultés, recommencer jusqu’a 5 fois

Répétez les mots suivantsitron, clé, ballon

11) ler mot cité
12) 2nd mot cité
13) 3éme mot cité

Soustraire 7 de 100 ainsi de suite.

14) 93
15) 86
16) 79
17) 72
18) 65

Vous souvenez-vous des trois mots que vous avez répétés tout a I'heure ?

19) ler mot cité
20) 2nd mot cité
21) 3éme mot cité

22) Qu'est-ce-que c’est que cela (montrer un crayon)
23) Qu'est-ce-que c’est que cela (montrer la montre)
24) Répétez pas de si ni de mais.
Faire exécuter au sujet les trois ordres successifs

25) Prenez cette feuille de papier,

26) pliez-la par le milieu, et

27) posez-la par terre.
28) Lisez ce qui est écrit et faites I'actidiermez les yeux
29) Ecrivez une phrase de votre choix sur cette feuille

30) Copiez ce dessin sur cette feuille

Score total sur 30 :

Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui)
Refus (autre que digression)
Incapable physiquement
Incapable intellectuellement
Autre (précisez)

Incident au cours du test (O=non ; 1=oui)
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
Digression de la personne au cours du test*
Stratégie incotable ou anarchique

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test



SANTE SYMPTOMES RESSENTIS AU DOMICILE

Quand vous étiez au domicile, considériez-vouie votre santé était I/ Présentiez-vous les symptomes suivants de maniere habituelle :

10 trés bonne ) o ) - ) i
Oublis dans leactivités courantes(faire les courses, utiliser les appareils ménagers etc...).

2 [0 bonne
3 [0 moyenne 01 non 10 oui 1
411 mauvaise Difficulté a retenir denouvelles informationssimples (mémoire a court terme) :

5[] trés mauvaise )
01 non 100 oui 1

9 [J ne sait pas

Difficultés a se rappeler lemuvenirs anciens(mémoire a long terme) :

SATISFACTION
0[] non 101 oui I/
Etiez-vous en général satisfait (e) de votre vie au domicile ? I/ R A o L
Difficultés acalculer (par rapport & la situation antérieure) :
1 2 3 4 5 6 7
Pas du tout Intermédiaire Tout a fait 00 non 10 oui |
satisfait satisfait(e) _

Difficultés delangage(pour trouver ses mots, reconnaitre des objets) :

Etiez-vous satisfait de la qualité de vos relations avec les personnes de votre entourage quand vous étiez 00 non 10 oul -
au domicile 7 I Difficultés d'orientation dans la ville, dans la rue :
1[0 Trés satisfait 00 non 17 oui I/

2 [1 Partiellement satisfait
3 [ Partiellement insatisfait

-

Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui)
Refus (autre que digression)

-

)

o -

41 Insatisfait Incapable physiquement Il
Incapable intellectuellement 1

Trouvez-vous normal de vivre en maison de retraite compte-tenu de votre état de santé ? Autre (précisez) I/
10 Oui 0 Non 90 Nesaitpas I Incident au cours du test (0O=non ; 1=oui) 1
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique) 1

Etes-vous satisfait de ce changement de lieu de vie ? Digression de la personne au cours du test* 1/
111 Oui 001 Non 9 (1 Nesaitpas / Stratégie incotable ou anarchique 1

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test



-~

CESD- AU DOMICILE Test non passé ou non complet (0=non ; 1=oui)
Refus (autre que digression)

Incapable physiquement
Incapable intellectuellement
Autre (précisez)

~ I

-~

Incident au cours du test (O=non ; 1=oui)
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
Digression de la personne au cours du test*
Stratégie incotable ou anarchique

-~

IZIZIZIZ 12Dz

-~

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test

1 J'étais contrarié(e) par des choses qui d’habitude
déranaaient be

2 Je n'avais pas envie de manger, je manquais d'appétit

3 J'avais le sentiment que je ne pouvais pas sortir du (
méme avec l'aide de ma famille et de mes

4 J'avais le sentiment d'étre aussi bien que les autres

5 J'avais du mal a me concentrer sur ce que je faisais

6 Je me sentais déprimé(e)

7 J'avais l'impression que toute action me demandait un effort

8 J'étais confiant(e) en l'avenir

9 Je pensais que ma vie était un échec

10 Je me sentais craintif(ve)

11 Mon sommeil n'était pas bon

12 J'étais heureux (se)

13 Je parlais moins que d'habitude

14 Je me sentais seul(e)

15 Les autres étaient hostiles envers moi

16 Je profitais de la vie

17 J'avais des crises de larmes

18 Je me sentais triste

19 Javais l'impression que les gens ne m'aimaient pas

20 Je manquais d'entrain

Total CESD -,



| QUALITE DE VIE —QOL-AD VF

Déroulement de I'entretien

Le QoL-AD vf est administré a des sujets atteints de démence. L'entretien doit étre conduit selon les
instructions suivantes.

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

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

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

En général, il est assez facile de se rendre compte si le sujet comprend les questions, et la plupart des individus
qui sont en mesure de communiquer et de répondre a des questions simples peuvent comprendre le

questionnaire. Si le sujet répond de la méme maniére a toutes les questions, ou dit quelque chose qui peut
suggérer un manque de compréhension, I'enquéteur doit essayer de clarifier la question. Cependant en aucun
cas, I'enquéteur ne suggérera une réponse : les quatre modalités doivent étre présentées et le sujet doit faire un

choix.

Le sujet doit avoir la feuille du questionnaire entre les mains, de maniére a suivre. Au fur et a mesure des
questions, demander au sujet d’entourer sa réponse. Si le sujet a des difficultés a entourer la réponse, vous
pouvez lui demander qu’il vous montre ou vous dise son choix, et vous pourrez I'entourer a sa place. Si le sujet
ne parvient pas a choisir une réponse a un ou plusieurs items, le signaler dans les commentaires. Si le sujet est
incapable de comprendre et/ou de répondre a deux items ou plus, la passation peut étre interrompue ; dans ce
cas, le noter dans les commentaires.

1. Concernant votre santé, physiguement comment ¢a allait quand vous étiez au domicile? Vous diriez que
votre santé physique était mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ? Entourez la réponse de votre choix

2. Est-ce que vous vous sentiez en forme quand vous étiez au domicile ? Vous diriez que votre forme était
mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?  Si le sujet répond que cela dépend des jours, lui demander
comment il/elle se sentait la plupart du temps au des derniers mois au domicile.

3. Comment allait votre moral, votre humeur quand vous étiez au domicile ? Vous diriez que votre moral était
mauvais, moyen, bon ou excellent ?

4. Que pensez-vous de votre cadre de vie, de I'endroit ou vous habitiez quand vous étiez au domicile ? Vous
diriez qu'il était mauvais, moyen, bon ou excellent ?

5. Que pensez-vous de votre mémoire ? Vous diriez qu’elle était mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?
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6. Comment cela se passait avec votre famille quand étiez au domicile ? Vous diriez que vos relations
avec les membres de votre famille étaient mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ? Si le sujet dit ne
avoir de famille, préciser en l'interrogeant a propos d'éventuels fréres, sceurs, enfants, niéces, neveux ...

7. Que pensez-vous de votre vie de couple quand vous étiez au domicile? Vous diriez que vos relations av
X étaient mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ? Certains sujets seront célibataires, veufs ou divore
Dans ce cas, demander comment se passait la relation avec la personne la plus proche, que ce soit un men
de la famille, un ami ou un aidant familial. S'il/elle n’a personne dans son entourage, ou si le sujet est hésitan
valider le domaine comme « information manquante ». Si le sujet évalue sa relation avec une personne au
gue son époux/épouse, en rendre compte dans la section « commentaires » en notant le type de lien.

8. Comment trouviez-vous vos relations avec vos amis ? Vous diriez qu’elles étaient mauvaises, moyenne
bonnes ou excellentes ? Si le sujet vous répond qu’il n'a pas d’ami, ou que tous ses amis sont décéde
continuer par : Y a t-il quelqu’un en dehors de la famille dont vous appréciiez la compagnie ? si le sujet cite
quelqu’un, demander : Seriez-vous d'accord pour dire c’est un (e) ami (e) ? si oui, vous diriez que les relation
avec cette personne étaient mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ? Si le sujet réitére sa répo
demander : Si vous n'aviez pas d’amis, vous diriez que cette situation était mauvaise, moyenne, bonne c
excellente ?

9. Quelle image aviez-vous de vous-méme au domicile ? Quand vous pensez a ce que vous étiez, a ce qui v
caractérisait, cette image était-elle mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

10. Que pensez-vous de votre capacité a réaliser les taches de tous les jours comme le ménage, le bricolag
ou d'autres choses que vous aviez besoin de faire quand vous étiez au domicile ? Vous diriez que votre
capacité était mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

11. Que pensez-vous de votre capacité a vous divertir, a faire des choses par plaisir quand vous étiez
domicile? Vous diriez que votre capacité a vous distraire était mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

12. Que pensez-vous de votre situation financiére quand vous étiez au domicile? Vous diriez que votr
situation financiére était mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ? Si le patient hésite, lui expliquer qu'il ne
s'agit pas de savoir combien il/elle a d’argent, mais simplement comment il/elle se sent vis a vis de sa situatic
financiere.

13. Comment trouviez-vous votre vie dans son ensemble quand vous étiez au domicile? Vous diriez que vot
vie était mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

Attribution du score : Les points suivants sont attribués a chaque item : Mauvais=1, Moyen=2, Bon=3,
Excellent=4. Le score total est la somme des points obtenus aux 13 items.
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COMPLEMENTS a I'échelle de qualité de vie
_ 1/ Qu’est-ce qui était le plus important pour vous quand vous étiez au domicile ? (Une seule réponke)/

10 Lasanté
2. Forme, vitalité Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente | '—/
2 [ L’entourage (famille, amis)
I 3 [J La situation financiere
= . R YU 1 N (o] (=TolEY =Y o PP
4. Cadre de vie Mauvais Moyen Bon Excellent I P )
1
Etiez-vous satisfait de votre(vos) (santé/ relations avec votre entourage/situation financiére/ autre)
/] quand vous étiez au domicile ?
6. Relations avec votre famille Excellentes| —
1
1
1 [ Tres satisfait
o Relationg aves-vos i (as I_{ 2 [ Partiellement satisfait
/o 3 [ Partiellement insatisfait
4[] Insatisfait
I/
a realiser les taches du quotidien
_ 1/
1
12. Situation financiére Excellente
1
Total QoL-AD 1/
Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui) 1/
Refus (autre que digression) 1/
Incapable physiquement 1/
Incapable intellectuellement 1/
Autre (précisez) I/
Incident au cours du test (O=non ; 1=oui) 1/
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique) 1/
Digression de la personne au cours du test* I_1
Stratégie incotable ou anarchique 1/

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression
dure trop longtemps, arréter le test
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ANNEXES

2. Annexe 2 — CRF de I’étude QoL-EHPAD - Inclusion — Aidant
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Numéro d'identification |__|_ ||| | |

CONSIGNES POUR REMPLIR LE CRF

* Avant d'utiliser le cahier d'observation, assurez-vous que le patient soit éligible.

e Pour l'attribution d’un code permettant de garantir 'anonymat du participant, un code lui est attribué

a l'inclusion par le psychologue qui réalise le recueil de données et reste identique pour le suivi ultérieur.

Il faut pour cela inscrire la premiére lettre du nom du participant, la premiéere lettre de son prénom, le
numéro du centre investigateur (liste fournie aux intervenants) et le numéro de participant, 1 correspondant
au premier participant inclus de chaque centre investigateur, 2 au deuxiéme, et ainsi de suite (pour chaque
centre, bien démarrer a 1, et ne pas tenir compte des inclusions dans les autres centres pour le décompte

des participants d'un centre donné). Ce code est a reporter sur chaque page du CRF.

Etude du lien entre le parcours d'institutionnalisation des
résidents atteints de démence et leur qualité de vie
QO L-EHPAD case(s) correspondante(s).exem# Oui O Non

* Lescases a cocher permettent de choisir la(les) réponse(s) approprié(es) en faisant une croix sur la(les)

* Les valeurs et résultats doivent étre placés dans les espaces prévus a cet effet. Chaque case est destinéc

a recevoir un caractéere (chiffre, lettre...) et un seul. Un nombre de cases suffisant a été prévu pour

Q U EST I O N NAI R E A I DANT permettre une réponse de taille maximalephiglaisser de case vidgour les données numeériques, mais
I NCLUS'ON mettre un zéro.

* Les données a texte libre sont identifiées par des lignes en pointillés.

NOM du participant
(premiere lettre) * Sila donnée est indisponible, notez " DM" et « NA » si elle est non applicable.

PRENOM du participant * Siune donnée est incorrecte, la barrer d’un trait horizontal, en la laissant apparente, écrire la donnée
(premiere lettre)
[ exacte a coté et apposer la date du jour et les initiales de l'investigateur.
NUMERO DE CENTRE
1| * Ne pas utiliser de correcteur blanc.
NUMERO DE PARTICIPANT
[ * Dans le cas d'une madification totale de la page, barrez d'un grand trait noir la page et remplissez
une photocopie datée et paraphée qui sera insérée dans le cahier d'observation.

Promoteur : Centre Hospitalier d’Agen



CRITERES D’ INCLUSION AIDANT

IDENTIFICATION PARTICIPANT

Criteres d'inclusion Date de naissance (année) 111 1
Numéro d'identification [
10ui | ONon . L
Aidant informel agé de plus de 18 ans. 0 0 | Sexe 17 Masculin - 277 Féminin I_1
Aidant régulierement en contact avec son proche souffrant de démence [ 0 I/ Numéro enquéteur 1
(visite ou téléphone) au moins une fois par semaine L
Aidantconraissant le participant depuis plus d’un 0 0 /[ Date entretien (i/m/a) LAYy Ry Ay B -
Aidant ne s’opposant pas a patrticiper a la recherche. 0 0 [ Heure début (h/mn) [/ /hJ_/_/min
Si une case est cochée « non » a I'un de ces critéres, I'aidant ne peut pas étre inclus DONNEES GENERALES AIDANT
Date de naissance (année) 11 1/
R . . Sexe 10 Masculin 2 [ Féminin 1/
Critéres de non inclusion Niveau d'étude I/
10 <CEP 4[] Bac
10ui | ONon 201 CEP 50 >Bac
Aidant placé sous sauvegarde de justice 0 0 I/ 3 BEP 9 [ Ne sait pas
Aidant présentant une pathologie générale sévére et instable. 0 0 I/ Etat civil actuel I/
1 11 Marié(e)/concubin(e) 4[] Célibataire
2 [1 Divorcé(e) ou séparé(e) 51 Autre. Précisez : .......ccocovvvevennnnne
Si une case est cochée « oui » a I'un de ces critéres, I'aidant ne peut pas étre inclus 3 [ Veuf(ve) 9 [ Ne sait pas
Nombre d’enfants I
Nombre de petits-enfants I
Nombre d’arriéres petits-enfants 1
Mode de vie actuel /Il
10 Seul 4 ] Cohabitation non familiale (amis,
2 1 En couple congrégation)
3 [0 Cohabitation familiale (enfants, 51 Autre (EHPAD)
fréres, soeurs, parents) 9 [ Ne sait pas

Habitiez-vous dans le méme logement que votre proche ?

10 Oui 01 Non 1
Type delogement 1
1 1 Domicile personnel 6 (1 Autre. Précisez : ..................
2 [ Domicile familial (avec enfants, fratrie) 9 11 Ne sait pas

3 [J Logement foyer (LF)
4[] Résidence personnes agées (RPA, EHPA)
5 (1 Congrégation religieuse

Lien avec le résident I
1 [J Epoux 51 Fille 9 [ Petite-fille 13 (1 Voisin
2 [1 Epouse 6 1 Fils 10 (] Petit-fils 1407 Ami
3 Frére 7 [ Belle-fille 110 Niéce 150 Autre
4[] Seceur 8 [ Gendre 121 Neveu
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SATISFACTION AIDANT

Exerciez-vous une activité professionnelle ? 100ui 00 Non I/
Sioui, Etiez-vous en général satisfait (e) de votre vie quand votre proche était au domicile ? 11
Etiez-vous : 1
1 [ salariée non fonctionnaire 1 2 3 4 5 6 7
2 [1 fonctionnaire
3 [ avotre propre compte Pas du tout Intermédiaire Tout a fait
N satisfait(e) satisfait(e)
Travailliez-vous : /1
101 A temps complet
201 A temps partiel Etiez-vous satisfait de la qualité de vos relations avec votre entourage? !
Si vous travailliez & temps partiel : Quel était le taux de ce temps partiel ? Il 1 Tres satisfait 2 [ Partiellement satisfait 3 [] Partiellement insatisfait 4 [ Insatisfait

1 ) Moins d'un mi-temps (50%)

2 [1 Mi-temps (50%)

3 [ Entre 50 et 80%

4180% Etiez-vous satisfait de la qualité de vos relations avec votre proche? I

5 (1 Plus de 80% R L ) L ) o L
1] Tres satisfait 2 [1 Partiellement satisfait 3 [ Partiellement insatisfait 4 [ Insatisfait

Etait-ce un temps partiel thérapeutique ? 11 Qui 01 Non I/

Pour quelle raison principale travailliez-vous a temps partiel ? 1
101 Pour exercer une autre activité professionnellsuiure des études ou une formation
2 [1 Pour raison de santé ou handicap
31 Vous n'avez pas trouvé d’emploi a temps plein
4 (1 Pour vous occuper de votre (vos) enfants ou d’tie anembre de sa famille (sauf votre proche)
5[] Pour vous occuper de votre proche
6 [ Pour disposer de temps libre
7 [ Pour une autre raison

Quel type d'aide apportiez-vous a votre proche au domicile ?

1 Soutien psychologique 10 Qui 0[] Non /Il
2 Supervision, surveillance dans les activités de la vie .

quotidienne 10 Oui 01 Non I
3 Aide domestique pour la maison, les repas (préparation) 101 Oui 01 Non )
4 Aide pour les soins corporels (toilette, habillage) 10 Qui 01 Non I/
5 Aide a la prise de décision et a I'organisation 10 Qui 01 Non I
6 Aide pour la prise des repas 10 Qui 0[] Non !/
Zaﬁlt?ée pour aller chez médecin, s'occuper des probléemes de 17 oui 011 Non I,

Globalement combien d'heures aidiez-vous votre proche au domicile ?

/__/__I nbdheures 1 par jour 2(] par semaine (3 par mois I/
Etiez-vous dédommagé(e) financierement pour l'aide apport§dédommagement immédiat, hors
héritage)

10 Qui 01 Non 11



CESD AIDANT

FARDEAU DE L’AIDANT — ECHELLE DE ZARIT

1 J'étais contrarié(e) par des choses qui d'habitude n
dérangeaient pas

€ e

Consigne « Je vais maintenant vous poser un certain nombre de questions relatives aux sentiments que vous éprouviez
envers votre [conjoint, parent, ami] quand il était au domicile. Je vous demande d'y répondre avec la plus grande franchise
afin que je puisse évaluer précisément la charge de travail qu'impliquait votre réle d’aidant. Pour chacune des questions
que je vais vous poser, vous allez m'indiquer a quelle fréquence vous éprouviez les sentiments qui y sont décrits. Vous avez
le choix entre cing types de réponse :jamais », «rarement », «parfois », « assez souvent », ou «presque tout le temps ». »

2 Je n'avais pas envie de manger, je manquais d'appétjt

3 J'avais le sentiment que je ne pouvais pas sortir du ¢
méme avec l'aide de ma famille et de mes amis

afard

4 J'avais le sentiment d'étre aussi bien que les autres

5 J'avais du mal & me concentrer sur ce que je faisais

6 Je me sentais déprimé(e)

~|~|~
~ [l

7 Javais limpression que toute action me demandal
effort

-
-~

8 J'étais confiant(e) en l'avenir

9 Je pensais gue ma vie était un échec

~|—
—~[—

10 Je me sentais craintif(ve)

-

11 Mon sommeil n'était pas bon

12 J'étais heureux (se)

—|—

13 Je parlais moins que d'habitude

-

14 Je me sentais seul(e)

15 Les autres étaient hostiles envers moi

16 Je profitais de la vie

17 Javais des crises de larmes

18 Je me sentais triste

19 Javais l'impression que les gens ne m'aimaient pas

-

20 Je manquais d'entrain

~ <[

-

Total

N,

Pour chaque question la cotation est la suivante : fﬁ gezr?:.fe)r)lt » (1)

« Parfois » 2

« Assez souvent » 3

« Presque tout le temps » 4
Sentiez-vous que votre parent vous demandait plus d’aide qu'il n’en avait besoin ? 1
Pensiez-vous que n'aviez plus assez de temps pour vous-méme, parce que vous le consacriéz & yotre
parent ?
Vous sentiez-vous surmené en vous occupant de votre parent, en méme temps que vous|affrdrjtiez
d’autres responsabilités familiales et sociales ?
Etiez-vous géné par le comportement de votre parent ? I/
Etiez-vous irrité quand votre parent était preés de vous ? I/
Sentiez-vous l'influence négative de votre parent sur vos relations avec les autres membres fle Yotre
famille ou vos amis ?
Aviez-vous peur de 'avenir pour votre parent ? I/
Pensiez-vous que votre parent était & votre charge ? 11
Vous sentiez-vous tendu auprées de votre parent ? I/
Pensiez-vous que votre santé était touchée du fait de votre engagement auprés de votre parent
Pensie-vous que vous n'aviez f autant d'intimité que vous le désiriez en présence de |/__J
parent ?
Pensiez-vous que votre vie sociale était affectée depuis que vous vous occupiez de votre parent| ?
Vous sentiez-vous mal a l'aise a cause de votre parent pour recevoir des amis ? I/
Pensiez-vous que votre parent semblait attendre que vous vous occupiiez de lui comme si ydus ftiez
la seule personne capable de le prendre en charge ?
Pensiez-vous qu’en plus de vos frais, vous n’aviez pas assez d’argent pour vous occupet de Y¥otre
parent ?
Pensiez-vous que vous ne pourriez plus vous occuper plus longtemps de votre parent? | /__/
Souhaitiez-vous vraiment que quelgu’un d’autre prenne votre parent a charge ? 11
Doutiez-vous de ce qu'il y avait & faire pour votre parent ? 11
Pensiez-vous que vous pourriez faire mieux pour vous occuper de votre parent ? I/
En somme, ressentiez-vous une lourde charge en vous occupant de votre parent ? I/

Total Zarit /_/ _/



EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE AIDANT —SF-12AU DOMICILE

1. Dans I'ensemble, pensiez-vous que votre santé était :

[ 1Excellente [12Trésbonne (13Bonne [14Médiocre [1 5Mauvaise 11
2. En raison de votre état de santé, étiez -vous limité pour :

« des efforts physiques modérés (déplacer une table, passer I'aspirateur, jouer aux boules/..)?
[J 1 Oui, beaucoup limité (12 Oui, un peu limité 13 Non, pas du tout limité 11
« monter plusieurs étages par I'escalier ?

[7 1 Oui, beaucoup limité 112 Oui, un peu limité 13 Non, pas du tout limité 11

3. Au cours des 6 derniers mois avant I'entrée en institution de votre proche, et en raison de votre
état physique :

« Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps [1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11
« avez - vous été limité pour faire certaines choses ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps [ 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11
4. En raison de votre état émotionnel (comme vous sentir triste, nerveux ou déprimé) :

« avez - vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps [1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11

« avez - vous eu des difficultés a faire ce que vous aviez a faire avec autant de soin et d’attention que
d’habitude ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps [1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11

5. Dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles limité dans votre travail ou vos
activités domestiques ?

[ 1 Pasdutout []2Un petit peu [ 3Moyennement [ 4Beaucoup [15Enormément /_/

6. Les questions qui suivent portent sur comment vous vous étes senti au cours des 6 mois
précédant I'entrée en institution de votre proche. Pour chaque question, indiquez la réponse qui
vous semble la plus appropriée.

« y a t-il eu des moments ou vous vous étes senti calme et détendu ?

[0 1Toujours [ 2La plupartdu temps (1 3Souvent [ 4 Parfois 5 [JRarementl] 6 Jamais_/
« y a t-il eu des moments ou vous vous étes senti débordant d’énergie ?

[11Toujours [12La plupart dutemps [0 3Souvent [ 4 Parfois5 ['Rarement [ 6 Jamais /
« y a t-il eu des moments ol vous vous étes senti triste et abattu ?

[0 1Toujours [ 2La plupartdutemps [ 3Souvent []4Parfois [15Jamais 11

7. Y at-il eu des moments ou votre état de santé physique ou émotionnel vous a géné dans votre vie
sociale et vos relations avec les autres, votre famille, vos amis, vos connaissances ?

[0 1Toujours [ 2La plupartdutemps [ 3Souvent [ 4 Parfois [15Jamais 11
TotalMCS/_/ |/
Total PCS/_/_/

QUESTIONS CONCERNANT LE PROCHE

‘ DONNEES GENERALES

Niveau d'étude I/
101 <CEF 4] Bac
20 CEP 5 >Bac
3 [ Brevet 9 [ Ne sait pas
Etat civil actuel Il
1 11 Marié(e)/concubin(e) 4[] Célibataire
2 [1 Divorcé(e) ou séparé(e) 51 Autre. Précisez : .......ccocovvvvevennnnn.
3 [ Veuf(ve) 9 [ Ne sait pas
Si veuf(ve), précisez a quel age : /__/__/ ans (dernier veuvage si plusieurs)
Nombre d’enfants I
Nombre de petits-enfants 11
Nombre d’arriéres petits-enfants 11
Mode devie /Il
10 Seul 4 1 Cohabitation non familiale (amis,
2 1 En couple congrégation)
3 [J Cohabitation familiale (enfants, 5 [ Autre (EHPAD)
fréres, soeurs, parents) 9 [ Ne sait pas
Type delogement /1
1 1 Domicile personnel 6 (1 Long séjour hospitalier
2 [1 Domicile familial (avec enfants, fratrie) 7 1 Autre. Précisez @ ..........cc.oe...
3 [J Logement foyer (LF) 9 11 Ne sait pas

4] Résidence personnes agées (RPA, EHPA)
5 [1 Congrégation religieuse

Y-a-t-il eu des événements notables dans la vie de votre proche depuis les 6 derniers mois ?
1 [ Naissance d’'un(e) (arriere) petit(e)-fils/fillel (] Oui 0 [J Non 21 NA 9 [I Ne sait pas /

-~

2 [1 Entrée en institution du conjoint 10 0ui 00O Non 2 [0 NA 971 Nesaitpas /_/

a. Sioui, est-ce la méme institution ? 11 Oui 0[] Non 91 Nesaitpas /_/
3 1 Déces du conjoint 10 0ui OJNon 21 NA 9 (1 Nesaitpas /_/
4] Déces d'un parent proche 10 Oui 00 Non 9 Nesaitpas /__/
51 Vente du domicile 1000ui 00O Non 210 NA 901 Nesaitpas /_/
6 [1 Changement de situation financiére 10 Oui 00 Non 90 Nesaitpas /_/
7 [1 Dégradation de I'état de santé 10 Oui 01 Non 90 Ne saitpas /__/
8 [1 Autre 10 Oui 00 Non 90 Ne saitpas /__/

A. SiOUi, PrECISEr ... c.vviieiitiiiiiiiii i

10




PROBLEMATIQUES PHYSIQUES ET MEDICALES AU DOMICILE

Votre proche présentait-il des troubles visuels ?

10 Oui 01 Non 91 Nesaitpas

Si Oui
11 Troubles discrets
2 [1 Troubles retentissant sur les activités usuelles
3 [1 Cécité totale

9 [ Ne sait pas

Votre proche avait-t-il des lunettes de vue ?

10 Oui
Si Oui, les portait-il au domicile ?
1 [0 Oui, tout le temps
2 [1 Oui, la plupart du temps
3 1 Oui, parfois
4 11 Oui, mais rarement
5 (1 Non, jamais
9 [ Ne sait pas

01 Non 9 [ Nesaitpas

Votre proche présentait-il des troubles auditifs ?

10 Oui 0 Non 9 [1 Nesaitpas
SiOui

1 (] Troubles discrets

|\|\
~'—

/1

/

2 [1 géne a suivre une conversation & plusieurs ou dans le bruit

3 [ Géne majeure
9 (1 Ne sait pas

Votre proche avait-il un appareil auditif ?

10 Oui 0 Non
a. SiOui, le portait-il au domicile ?
1 [0 Oui, tout le temps
2 [1 Oui, la plupart du temps
3 1 Oui, parfois
4 1 Oui, mais rarement
5 (1 Non, jamais
91 Ne sait pas

9 [ Nesaitpas

Votre proche était-il suivi pour 'une des pathologies suivantes ?

11

NogakrwnpE

B o®

Hypertensiorartérielle 10 Oui 01 Non 91 Nesaitpas
Diabete 10 Qui 0 Non 9 11 Nesaitpas
Hypercholestérolémie 10 Oui 01 Non 9 [ Nesaitpas
Anginedepoitrine 101 Oui 01 Non 9 [ Nesaitpas
Artérite des membres inférieuts Oui 0 [ Non 91 Nesaitpas
Insuffisancecardiaque 10 Oui 0 Non 9 11 Nesaitpas

Troublesdu rythmecardiaque (arythmie, fibrillation auriculaire)

10 Oui 01 Non 9 (] Nesaitpas
Ostéoporose 1 Oui 01 Non 9 [I Ne sait pas
Maladie de Parkinson 101 Oui 01 Non 91 Ne sait pas
. Cancer 10 0ui 00 Non 9 11 Ne sait pas
Si Oui, quelle est la localisation de ce cancer ?
11 digestif
21 poumon
3 [ prostate
41 sein

9] autre. PréCiSez : .......coovvvveiiiencininiinns
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11. Arthrose 10 Oui 01 Non 9 [0 Ne sait pas 1
12. Epilepsie 10 Oui 0[] Non 9 (1 Ne sait pas I/
13. Pathologie oculaire 10 Oui 0 Non 9 [ Ne sait pas Il
SiOui, laquelle ? /1
10 Glaucome
2 [ Dégénérescence maculaire liée a I'age
30 autre. Précisez : .......coooveiiiiiiiiniinenns
90 Ne sait pas
14. Bronchopneumopathie chronique obstructive
10 Oui 0[] Non 9 (1 Ne sait pas I/
15. Dépression 10 Oui 0 Non 9 [ Ne sait pas Il
Type de trouble neurocognitif majeur diagnostiqué /1
1 ) Démence de type Alzheimer
2 (1 Démence a Corps de Lewy
3 1 Démence de la maladie de Parkinson
4[] Démence vasculaire
5 (1 Dégénérescence lobaire fronto-temporale
6 [1 Démence mixte
9 [J Ne sait pas
Votre proche était-il pris en charge pour une affection de longue durée (ALD) ?
107 Oui 01 Non 91 Nesaitpas /1
SiOui, laquelle : e Code 11

ANTECEDENTS MEDICAUX

12

1. Accident Vasculaire Cérébral 100ui 00 Non  9[]Nesaitpas I
2. Accident Ischémique Transitoire 10 Oui  O0[INon 90 Nesaitpas I
3. Infarctus 100ui 0 Non 90l Nesaitpas 11
4. Pacemaker 100ui 00 Non 9] Nesaitpas 11
5. Stent 10 Oui 01 Non 9 11 Nesaitpas I
6. Pontage 10 Oui 0 [ Non 9 [1 Nesaitpas I/
7. Fractures 10 Oui 0 [ Non 9 [ Nesaitpas 11
Si Oui quelle fracture ?
Col du fémur 1/
1101 Oui 01 Non 91 Nesaitpas
Colonne vertébrale (y compris tassement) 1/
10 Oui 0 Non 9 [1 Nesaitpas
Poignet 1/
1101 Oui 01 Non 91 Nesaitpas
Membre supérieur (sauf poignet) (épaule, clavicule, bras, avant-bras, /mdin)
10 Oui 0 Non 9 [1 Nesaitpas
Membre inférieur (sauf col du fémur)
111 Oui 01 Non 91 Nesaitpas 1/
Autre
1 Oui 0 Non 9 [1 Nesaitpas 1/
8. Cancer 10 Oui 0 Non 90 Nesaitpas 1

Si Oui, quelle était la localisation de ce cancer ?

N

117 digestif
2 [1 poumon
3 [ prostate
4[] sein



50 autre. Précisez : .............ccooeeieninnn,

9 [ Nesaitpas
9. Dépression 10 Oui 00J Non 901 Ne sait pas
10. Trouble bipolaire 10 Oui 0[] Non 901 Ne sait pas
11. Schizophrénie 10 Oui 0 Non 9 11 Ne sait pas

|\
-~

ECHELLE D 'ACTIVITES INSTRUMENTALES DE LA VIE COURANTE (LAWTON) ‘
— Cochezla réponse qui correspond le mieux aux performances de votre proche avant son entrée en institutio

-~

|\\
-~

POUR LES DEUX SEXES:
Capacité a utiliser le téléphone :

1 [ Ielle se servait du téléphone de sa propre ihitiacherchait 1
M EDICAMENTS AU DOMICILE et composait les numéros etc.

Il/elle composait un petit nombre de numéros bamas.
ll/elle répondait au téléphone mais n'appelait pas.

2
3
4 lli/elle était incapable d'utiliser le téléphone.

Ne pas oublier de noter les compléments nutritionnels oraux (= cremes ou liquides
permettant d’augmenter I'apport énergétique total et/ou en protéines)

Faire les courses :
1 [ Ilelle faisait toutes ses courses de fagon indégete. I/
lli/elle faisait seulement les petits achats tousgil (e).
ll/elle avait besoin d'étre accompagné (e), quilie soit la course.
Il/elle était totalement incapable de faire lesrses.
istait-il a moins de 5 min a pied de chez lui/elle :
- une boulangerie (ou boulanger ambulant) ?
0 [Jnon 1 [ oui 9 [ Ne sait pas /1
- une épicerie (ou épicier ambulant) ?
0 [Jnon 1 [ oui 9 [ Ne sait pas /1l

2
3
4

E

x

Moyen de transport :
1 [ IVelle pouvait voyager seul (e) et de fagon indéfzmte Il
(par les transports en commun, ou avec sa propre voiture).
[ 1elle pouvait se déplacer seul (e) en taxi, pasgobus.
[  Welle pouvait prendre les transports en commuiliedie était accompagné (e).
[J Transport limité au taxi ou & la voiture, en é@mrtompagné(e).
[0 Welle ne se déplagait pas du tout.
Existait-il des moyens de transport accessibles a pied de chez lui/elle :
0 [Jnon 1 [ oui 9 [0 Ne sait pas 1/

Responsabilité pour la prise des médicaments :

1 [ Ielle s'occupait lui/elle-méme de la prise : @gs et horaire. I/
2 O

3

lli/elle pouvait les prendre de lui/elle-méme, filaient préparés et dosés a I'avance.
[J I/elle était incapable de les prendre de lui/etiéme.
Nombre total de médicaments )
Capacité a gérer son budget :
1 [ Ielle était totalement autonome (gérer le budfgete des chéques, payer des factures...). /_/
2 [ Ilelle se débrouillait pour les dépenses au jejolr, mais avait besoin d'aide pour gérer son
budget a long terme (pour planifier les grosses dépenses).
3 [ Ilelle était incapable de gérer I'argent nécessaipayer ses dépenses au jour le jour.

POUR LES FEMMES SEULEMENT

Préparation des repas :

1 [ IVelle prévoyait, préparait et servait des repagaton indépendante. 1
2 [ Ilelle les préparait si on lui fournissait les iadients.

3 [ Ilelle était capable de réchauffer des plats gégdarés.

4 [ lelle avait besoin qu'on lui prépare et serverégms.

Entretien de la maison :
1 [ Ilelle entretenait la maison seul(e) ou avec lide accasionnelle, par exemple 1/
pour les gros travaux.

13 14
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ll/elle ne faisait que les petits travaux d'engnetijuotidiens (vaisselle, lit, petit bricolage ...)
ll/elle faisait les petits travaux, mais sans paiva garder un niveau de propreté suffisant.

ll/elle avait besoin d'aide pour toutes les taahiestretien de la maison.
ll/elle ne pouvait pas participer du tout a I'etine de la maison.

Il/elle faisait toute sa lessive personnelle opdetait lui/elle-méme au pressing
ll/elle lavait les petites affaires.
Toute la lessive devait étre faite par d'autres.

ECHELLE DE KATZ - ADL

Pour chacune des activités fonctionnelteshezla description qui s'applique.
Toilette : (lavabo, bain ou douche)
0[] besoin daucune aide.
1[] besoin d'aide pour une partie du corps (dos obgmnou pieds).
2[] besoin d'aide pour la toilette de plusieurs paudie corps,

ou toilette impossible.

Si réponse : Cet état était-il présent depuis plus de 3 mois ?

0 [ non 1 [Joui

Habillage :
(prend ses vétements dans l'armoire ou les tiroirs, sous-vétements
et vétements d'extérieur compris ; utilise boutons et fermeture éclair)

0[] besoin d'aucune aide.
1[] besoin d'une aide uniquement pour lacer ses chasss
2[] besoin daide pour prendre ses vétements ou #drabu reste
partiellement ou complétement déshabillé(e).
Si réponse : Cet état était-il présent depuis plus de 3 mois ?
0 [Jnon 1 [oui

Aller aux W.C. :
(pour uriner ou déféquer, s'essuyer et se rhabiller)
0[] besoin d'aucune aide (aide possible pour se rendre
aux W.C. : canne, fauteuil roulant ..., utilise lui-méme le bassin).
1] besoin d'une aide.
2[] nevapasaux W.C.
Si réponsd ou?2 : Cet état était-il présent depuis plus de 3 mois ?
0 [ non 1 [oui

Locomotion :
0[] besoin d'aucune aide pour entrer et sortir du lit,
s'asseoir ou se lever d'une chaise (peut utiliser
un support comme une canne ou un déambulateur).
1] besoin d'une aide.
2] ne quitte pas le lit.
Si réponsd ou?2 : Cet état était-il présent depuis plus de 3 mois ?
0 [Jnon 1 [oui

Continence :
0[] contrdle complet des urines et des selles.
1[0 accidents occasionnels.
2] incontinence totale, nécessité de sondage ou de
surveillance permanente.
Si réponsd ou? : Cet état était-il présent depuis plus de 3 mois ?

0 [ non 1 [oui

Alimentation :
0[] besoin daucune aide.
1[] besoin d'aide pour couper la viande ou beurreaile. p
2 besoin d'aide compléte ou alimentation artificielle
Si réponse : Cet état était-il présent depuis plus de 3 mois ?
0 [J non 1 [Joui
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Est-ce que d'autres professionnels (aide-ménagére, soins infirmiers ou tout autre service
gérontologiques) apportaient de I'aide a votre proche lorsqu'il vivait au domicile?

Services rétribués oui=1/non=0

Fréquence

Télé-alarme |

|__|__[ fois/semaine

Aide-ménagere

|__/__/ fois/semaine

/1 [__I__I/__heuredsemaine
(cumul sur la semaine)

Femme de ménage
I /

/__I__[fois/semaine

/__Iheuredsemaine

(cumul sur la semaine)

Votre proche avait-il un animal domestique ?

Port de repas a domicile /1 /__|__[fois/semaine
Service de soins a domicile organisé (SAD) /1 /_|__[fois/semaine
Hospitalisation a domicile (HAD) !/ /__|__/fois/semaine
Infirmiére libérale
- préparation médicaments I/ |__/__/ fois/semaine
- distribution médicaments /1 /__I__[fois/semaine
- toilette /1 /_|__[fois/semaine
Kiné libéral a domicile /1 /_|__| fois/mois

Garde a domicile

|__/__/ fois/semaine

1 /__/__/heuredsemaine
(cumul sur la semaine)
Hopital de jour !/ /__|__/fois/semaine
Accueil de jou /| /__|__| fois/semair
Orthophoniste /1 /_|__[fois/semaine
AULTe, PreCISEr ©uviiiiiiiiiiiieiie st /I /__|__/fois/semaine

Votre proche était-il bénéficiaire deAllocation Personnalisée d’Autonomie?
01 Non
10 Oui
2 [ Afait la demande, attend la réponse
31 Afait la demande qui a été refusée

9 [ Ne sait pas

Pouvez-vous donner une estimation des revenus mensuels de votre proche ? I/

10<760€

21 760-1500 €

3111500 € - 2300 €
411=2300 €

5[ Ne souhaite pas répondre
9 (1 Ne sait pas

Votre proche était-il

1 0 Propriétaire

2 [ Locataire

3 [ Usufruitier

41 Hébergé a titre gratuit

50 AULrE. PréCISEr & .ot e
9 1 Ne sait pas

Depuis combien de temps votre proche occupait-il son domicile ?
1 11 semaine 2] mois 3Jannée 9 ne sait pas

17

10 Oui 0[] Non 9 [ ne sait pas I/
a. Sioui, lequel/lesquels
Chat 101 Oui 01 Non 9 [1 ne sait pas 1
Chien 111 Oui 01 Non 9 [1 ne sait pas 1
Oiseaul ] Oui 0 Non 9 [J ne sait pas I/
Autre 10 Qui 0 Non 9 [J ne sait pas I/
Si oui, son/ses animal/animaux reste(nt)-t-il(s) avec lui/elle a 'TEHPAD ?
10 Oui 0 Non 9 [ Ne sait pas I/
ACTIVITES PHYSIQUES ET DE LOISIRS
Votre proche pratiquait-il une activités physique ou de loisirs au domicile?
101 Qui 01 Non 9 [J Ne saitpas 1/
Si oui, laquelle ou lesquelles ? (Inscrire le nombre total d’activités) 11

Si oui, a quelle fréquence votre proche prenait-il a ces activités (toutes activités confondueg?)
1 [0 Tres souvent (au moins une fois par jour)
2 [1 Souvent (plusieurs fois par semaine mais pas &suplirs)
3 [0 Quelquefois (environ une fois par semaine)
4 [0 Rarement (moins d’une fois par semaine)
9 11 Ne sait pas
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CESDPATIENT

MNA - MINI NUTRITIONAL ASSESSMENT

II/elle était contrarié(e) par des choses qui d'habitude ni
déranaaient e

2 ll/elle n'avait pas envie de manger, il/elle manquait d'appétit

3 Il/elle avait le sentiment qu'il/elle ne pouvait pas sortir du c:
méme avec l'aide de sa famille et de ses

4 ll/elle avait le sentiment d'étre aussi bien que les autres

5 Il/elle avait du mal a se concentrer sur ce qu'il/elle faisait

6 ll/elle se sentait déprimé(e)

7 ll/elle avait Iimpression que toute action lui demandait un effg

8 ll/elle était confiant(e) en l'avenir

9 Il/elle pensait que sa vie était un échec

10 Il/elle se sentait craintif(ve)

11 Son sommeil n'était pas bon

12 Il/elle était heureux (se)

13 ll/elle parlait moins que d'habitude

DEPISTAGE

La personne présentait-t-elle une perte d'appétit Avait-elle mangé moins ces

B

derniers mois par manque d'appétit, problémes digestifs, difficultés de mastication

ou de déglutition ?
0 [J anorexie sévere
1 [1 anorexie modérée
2 [ pas d'anorexie

Perte récente de poidgau cours des 3 derniers mois)
0 [J perte de poids > 3 kg
Sioui 10 pertede ]3a5]kg 21 perte >5 kg
ne sait pas
perte de poids entre [1 et 3] kg
pas de perte de poids

WN P
OooOod

Motricité
0 [J du lit au fauteuil
1 [ autonome a l'intérieur
2 [ sort du domicile

Maladie aigué ou stress psychologique lors des 3 derniers mois ?
0 [0 Oui 2 0 Non

Problémes neuropsychologiques
0 [ démence ou dépression sévere
1 (J démence ou dépression modérée
2 [ pas de probleme psychologique
Indice de Masse Corporelle (IMC = poids / taillez en kg / A
00 IMC<19
1 119<IMC<21
2 [1 21<IMC <23
3 0 IMC=23

I

/

14 ll/elle se sentait seul(e)

15 Les autres étaient hostiles envers lui/elle

Score de dépistagémax 14 pts) /[ |

16 ll/elle profitait de la vie

17 Il/elle avait des crises de larmes

18 Il/elle se sentait triste

19 ll/elle avait Iimpression que les gens ne l'aimaient pas

20 Il/elle manquait d'entrain

Total CESD

19

Sile

20

score de dépistage

Compris entre 0 et 11 -> possibilité de malnutrition, poursuivre I'évaluatio

Score 12 ou plus

-> passer directement a I'échelle suivante.




DOULEURS — AU DOMICILE

EVALUATION NUTRITIONNELLE GLOBALE - A NE REMPLIR QUE SI LE SCORE DE DEPISTAGE EST <11

Escarres ou plaies cutanées ? ‘ 0 [ Oui ‘ 1 Non

Combien de véritables repas la personne prenait-elle par jour ?

0 1repas 11 2 repas 2 [ 3repas

Consommait-elle 70,0 =siOouloui05 =si20uil,0 =si3ou

- une fois par jour au moins des produits laitiers [J Oui 1 Non
- une ou deux fois par semaine des ceufs ou des légumineuses ? [ Oui 1 Non
- chaque jour de la viande, du poisson ou de la volaille ? [J Oui [J Non

pas de plainte 0
plaintes uniquement a la sollicitation 11/
plaintes spontanées occasionnelles 2
plaintes spontanées continues 3

ECHELLE COURTE DES PREFERENCES DE ROUTINISATION

Consommait-elle 2 fois par jour au moins des fruits ou des légumes| O [J Non 1 (] Oui

Nombre de verres de boisson consommés par jour(Bau, jus, café, thé, lait, vin, biére...)

0 [ moins de 3 verres0,5[ de 3 a 5 verres 10 plus de 5 verres

Maniéere de se nourrir

0 [ nécessite une assistarice se nourrit seule avec difficul2(] se nourrit seule sans difficulté

La personne se considérait-elle bien nourriéproblemes nutritionnels)

0 [0 malnutrition séver& [ ne sait pas / malnutrition modérgel pas de probleme de nutrition

La personne se sentait-elle en meilleure ou en moins bonne santé que la plupart des personn
de son age ?

0 [ moins bonne 0,501 ne sait pas 11 aussi bonne 2 [ meilleure

La liste suivante comprend un certain nombre d'affirmations. Lisez chacune d’elles puis choisissez, parmi
les 5 cases a droite, celle qui correspond le mieux a ce que votre proche avait I'habitude de faire ou

d’éprouver au domicile.

Pas du |Un Moyennement | Souvent | Tout &
tout vrai|peu | vrai vrai fait vrai
vrai
1. En général, il faisait les mémes
choses chaque jour Q1 Q2 Qs Q4 95
2. Il n’était pas content quand une
personne qu'il attendait n'étaitpasa | 01 a2 as Q4 as
I'heure
3. Il ne supportait pas quand on
changeait ses affaires de place Q1 Q2 Q3 Q4 95
4. Il n'aimait pas attendre quand c'étdit
I'heure du repas Q1 Q2 Q3 Q4 95
5. Il n’aimait pas qu’on lui prenne sa
place pour manger ou pour regarder |a 0 1 a2 as Q4 as
télévision
6.AII préféerait se lever et se coucher aux o1 a2 a3 Q4 as
mémes heures tous les jours

Score

21
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Score(maximum 30) :




TRAIT DE PERSONNALITE —TIPI

23

Pas du Ni d'accord
Vous considérez votre proche comme étataut ni pas Tout a fait
d'accord d’'accord d'accord
1. Extraverti(e), enthousiaste 1 2134 56 7 1/
2. Critique, agressif (ve) 7 6 54 321 I
3. Digne de confiance, autodiscipliné(e) i1 234 56 7 [/
4. Anxieux (euse), facilement troublé(e) 7 6 5 4 321 |/
5. Ouvert(e) a de nouvelles expériences, 1
d’'une personnalité complexe 1 213 4 56 7
6. Réservé(e), tranquille 7 6 5 4 321 1
7. Sympathique, chaleureux (euse) 1 234 56 7 [/
8. Désorganisé(e), négligent(e) 7 654 321 1
9. Calme, émotionnellement stable 1 21314 5 6 7 [/
10. Conventionnel(le), peu créatif (ve) 7 654 3.2 1 1
Score :/__/

/

ECHELLE DE QUALITE DE VIE DU PROCHE AU DOMICILE

Ce questionnaire concerne ce qu'on appelle la « qualité de vie » de votre proche (pére, mére, sceur ...)
Quand vous pensez a la vie de votre proche quand il habitait au domicile, elle comporte différents aspects,

dont certains sont proposés dans la liste ci-dessous.

Nous vous demandons de bien réfléchir a chacun de ces aspects, et ensuite d’évaluer la qualité de vie de

votre proche en entourant I'une des réponses proposées :

mauvais, moyen, bon ou excellent.

Pour répondre, prenez en compte la qualité de vie de votre proche quand il était au domicile (c’est a dire

au cours de ces 6 derniers mois).

Attention, il s'agit de répondre en vous mettant a la place de votre proche. Si vous avez besoin d'aide,

n’hésitez pas a demander.

1 2 3 4
1. Sa santé physique Mauvaise | Moyenne Bonne | Excellente
2. Sa forme, sa vitalité Mauvaise | Moyenne Bonne | Excellente
3. Son moral, son humeur Mauvais Moyen Bon Excellent
4. Son cadre de vie Mauvais Moyen Bon Excellent
5. Son jugement concernant sa mémoire Mauvais Moyen Bon Excellent
6. Ses relations avec sa famille Mauvaises | Moyennes | Bonnes |Excellentes
7. Sa vie de couple (a défaut sa relation
avec la personne la plus proche) Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
8. Ses relations avec ses amis (es) Mauvaises | Moyennes | Bonnes |Excellentes
9. L’image que votre proche a de lui méme| Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
10. Sa capacité a accomplir les taches du
quotidien Mauvaise | Moyenne Bonne | Excellente
11. Sa capacité a se divertir, a se distraire,
a faire des choses par plaisir Mauvaise | Moyenne Bonne | Excellente
12. Son jugement de sa situation financiere, Mauvais Moyen Bon Excellent
13. Son jugement sur sa vie dans son
ensemble Mauvais Moyen Bon Excellent

Total Qol-AD

24




Qu’est-ce qui était le plus important pour lui/elle quand il/elle était au domicile ? (Une seule/__/
réponse)

101 La santé

NPI — INVENTAIRE NEUROPSYCHIATRIQUE

2 [1 L'entourage (famille, amis)

3 [1 La situation financiére

401 Autre (préciser)............

Etait-il/elle satisfait(e) de sa/ses (santé/ relations avec votre entourage/situation financigré/ /
autre) quand il/elle était au domicile ?

1171 Tres satisfait

2 [1 Partiellement satisfait

3 [ Partiellement insatisfait

4 [ Insatisfait

25

Le NPI est un questionnaire qui est administré lors de I'entretien a I'aidant ou a toute personne qui connait
trés bien le comportement du patient. Consigne de dépams guestions que je vais vous poser ont

pour but d'évaluer le comportement de votre [mari/femme/etc.] quand il habitait a son domicile. On

peut en général y répondre par « Oui » ou par « Non ». Je vous demanderai donc de bien vouloir y
répondre le plus brievement possible.

Les questions doivent alors étre posées telles qu'elles ont été rédigées. Les 12 symptémes
neuropsychiatriques sont ensuite évalués comme suit : l'investigateur pos@eastien principale a
I'aidant qui renseignsur la modalité présence / absenatu symptéme.

Selon la réponse apportée a la question principale, I'investigateur coche la case apprpriée : OUI, NON ou
NON APPLICABLE (par exemple, certains patients alités peuvent souffrir d'hallucinations ou étre agités
mais ne sauraient présenter des troubles du comportement moteur).

Si le symptdme est présentine série dquestions complémentairegst posée pour confirmer la réponse
a la question principale. L'investigateur code chaque questide phiffre 1 si la réponse e€QUI, et par
le chiffre O si la réponse eStON.

Si au moins une réponse affirmativeaux questions complémentaires confirme la réponse donnée a la
question principalda gravité et la fréquencedu comportement en cause sont évaluées en fonction des
critéres d'appréciation indiqués pour chaque symptdme neuropsychiatrique.

Pour déterminer IEREQUENCE, énoncer la consigne«: Maintenant, je voudrais savoir avec quelle
fréquence se produisaient ces choses [reprenez ici le comportement qui semble poser le plus de
probléemes d'aprés les réponses données aux questions complémentaires]. Diriez-vous qu'elles se
produisaient moins d'une fois par semaine, environ une fois par semaine, plusieurs fois par semaine
mais pas tous les jours, ou une fois ou plus par jours2

Pour déterminer ISRAVITE , énoncer la consigne« Maintenant, je voudrais connaitre le degré de
gravité de ces comportements. Par gravité, je veux dire : a quel point ces comportements étaient-ils
perturbants ou invalidants pour le patient ? Diriez-vous que le degré de gravité de [reprenez ici le
comportement en question] est Iéger, moyen, important ? ».

Le score NPI pour chaque symptdme correspond au prfoéhpitencex gravité

Pour déterminer IRETENTISSEMENT du symptéme du patient sur la charge de I'aidant, énoncer la
consigne « Je voudrais maintenant connaitre a quel point, sur un plan émotionnel ou psychologique,

le [comportement / trouble] dont il vient d'étre question était éprouvant pour vousDiriez-vous que,

pour vous, le [reprenez ici le comportement en question] n’était pas éprouvant du tout, légérement
éprouvant, assez éprouvant, moyennement éprouvant, ou plutdt éprouvant?
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IDEES DELIRANTES

1

Le patient croit-il des choses dont vous savez qu’elles ne sont pas vraies ? Par exemple, il insiste
que des gens essaient de lui faire du mal ou de le voler. A-t-il dit que des membres de sa famille n
les personnes qu'ils prétendent étre ou qu’ils ne sont pas chez eux dans sa maison ? Je ne parlg
simple attitude soupgonneuse ; ce qui m'intéresse, c’'est de savoir si le patient est vraiment convai
réalité de ces choses.

sur le
> sont

pas
ncu d

fait
pas
‘une
2 la

NON ou NAPassez a la question principale suivan}te{)UI Posez les questions complémentaires suivant

es

1. Le patient croit-il étre en danger ou que les autres ont l'intention de lui faire du mal ou lui ont fait
par le passé ?

2. Le patient croit-il que les autres le volent ?

3. Le patient croit-il que son conjoint a une liaison ?

4. Le patient croit-il que des membres de sa famille, de I'équipe soignante ou d’autres personnes n
ceux qu'ils prétendent étre ?

5. Le patient croit-il que des personnes que I'on voit a la télévision ou dans des magazines sont r
présentes dans sa maison ? (Essaie-t-il de leur parler ou de communiquer avec elles ?)

6. Le patient croit-il en d'autres choses inhabituelles sur lesquelles je ne vous ai pas interrogé ?

5

pas

ent

Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine 1

Assez souvent : environ une fois par semaine 2

Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps 4

Gravité Léger : les idées délirantes sont présentes mais elles semblent inoffensives et
éprouvantes pour le patient. 1

Moyen : les idées délirantes sont éprouvantes et perturbantes pour le patient. 2
Important : les idées délirantes sont trés perturbantes et représentent une source
de trouble du comportement (I'utilisation de médicaments « a la demande » indiq|

les idées délirantes ont un degré de gravité important). 3

sont/

maje
ue qu

ure

Retentissement  Pas de perturbation O Légere 2 Assez sévere 4

Minimum 1 Modérée 3 Trés sévere ou extréme §

]

HALLUCINATIONS

I/

Le patient a-t-il des hallucinations ? Par exemple, a-t-il des visions ou entend-il des voix ? Semble
entendre ou percevoir des choses qui n’existent pas ? Je ne parle pas du simple fait de croire p
certaines choses par exemple affirmer que quelqu’un est encore en vie alors qu'il est décédé.

voudrais savoir, c’est si le patient voit ou entend vraiment des choses qui ne sont pas réelles ?

t-il voi
ar errg

Ce que

Ve
.=
[

je

NON ou NAPassez a la question principale suivanteOUI Posez les questions complémentaires suivantes

1. Le patient dit-il entendre des voix ou se comporte-t-il comme s'il entendait des voix ? I/
2. Le patient parle-t-il & des personnes qui ne sont pas la ? I/
3. Le patient dit-il voir des choses que les autres ne voient pas ou se comporte-t-il comme s'il vayait des
choses que les autres ne voient pas (des personnes, des animaux, des lumieres, etc.) ?
4. Le patient dit-il sentir des odeurs que les autres ne sentent pas ? 1
5. Le patient dit-il ressentir des choses sur sa peau ou semble-t-il ressentir des choses qui rampent sur/ldi ou
qui le touchent ?
6. Le patient dit-il avoir des godts dans la bouche dont on ne connait pas la cause ? 1
7. Le patient décrit-il d’autres sensations étranges ? I
Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 1/
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4
Gravité Léger : les hallucinations sont présentes mais semblent inoffensives et sort geu
éprouvantes pour le patient. 1
Moyen : les hallucinations sont éprouvantes et perturbantes pour le patient. 2
Important : les hallucinations sont trés perturbantes et représentent une source majeure de
trouble du comportement. Il peut se révéler nécessaire d’administrer des médicaments|«
a la demande » pour les maitriser. 3
Retentissement{  Pas de perturbation 0 Légere 2 Assez sévere 4 I/
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extréme §
AGITATION/AGRESSIVITE 1
Y a-t-il des périodes pendant lesquelles Le patient refuse de coopérer ou ne laisse pas les gens I'aider ?|Est-
il difficile de 'amener a faire certaines activités ?
NON ou NAPassez a la question principale suivanteOUI Posez les questions complémentaires suivantes
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1. Le patient est-il agacé par les personnes qui essayent de s’occuper de lui ou s’oppose-t-il a|dertaines
activités comme prendre un bain ou changer de vétements ?
2. Le patient est-il buté, exige-t-il que tout soit fait a sa maniere ? )
3. Le patient est-il peu coopératif et refuse-t-il I'aide qu’on lui apporte ? /1
4. Le patient a-t-il d’autres comportements qui font qu'il n’est pas facile de 'amener a faire certaines
activités ?
5. Le patient crie-t-il ou jure-t-il avec colere ? I/
6. Le patient fait-il claquer les portes, donne-t-il des coups de pied dans les meubles ou lance-t-il des objets?
7. Le patient essaie-t-il de frapper les autreseledr faire du mal ?
8. Le patient montre-t-il d’'une autre fagon son agressivité ou son agitation ? /1
[}
Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 )
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Tres souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4
Gravité Léger : ce comportement est perturbant pour le patient mais il est possible de le ¢antrbler
en attirant I'attention du patient/de la patiente vers autre chose ou en le rassurant| 1
Moyen : ce comportement est perturbant pour le patient et il est difficile d'attirer
I'attention du patient/de la patiente vers autre chose ou de le contrdler. 2
Important : I'agitation est trés perturbante pour le patient et représente une source majeufe
de difficultés ; il est possible que le patient ait peur qu'on Ilui fasse du|mal.
L’administration de médicaments est souvent nécessaire. 3
Retentissement  Pas de perturbation 0 Légére 2 Assez sévere 4 I/
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extréme §
DEPRESSION/DYSPHORIE I
Le patient semble-t-il triste ou déprimé ? Dit-il qu'il se sent triste ou déprimé ?
NON ou NAPassez a la question principale suivan|teOUI Posez les guestions complémentaires suivantes
1.Y a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient pleure facilement ou sanglote, ce qui semblerait indiquer
qu'il est triste ?
2. Le patient dit-il ou fait-il des choses indiquant qu'il est triste ou qu'il n’a pas le moral ? I/
3. Le patient se rabaisse-t-il ou dit-il qu’il a 'impression d'étre un raté ? 1
4. Le patient dit-il qu'il est quelqu’un de mauvais ou qu’il mérite d’étre puni ? /1
5. Le patient semble-t-il trés découragé ou dit-il qu'il n’a pas d'avenir ? /1
6. Le patient dit-il qu’il est un fardeau pour sa famille ou que sa famille serait bien mieux sans lui ?| /__/
7. Le patient exprime-t-il son désir de mourir ou parle-t-il de se suicider ? /1
8. Le patient montre-t-il d’autres signes de dépression ou de tristesse ? I/
Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 /!
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Tres souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4
Gravité Léger : I'état dépressif est éprouvant pour le patient mais il est généralement possiblé de
I'atténuer en attirant 'attention du patient vers autre chose ou en le rassurant. 1
Moyen : I'état dépressif est éprouvant pour le patient ; les symptdomes dépressifs sornt
exprimés spontanément par le patient et il est difficile de les faire régresser. 2
Important : I'état dépressif est trés éprouvant et représente une source majeéure de
souffrance pour le patient. 3
Retentissement  Pas de perturbation 0 Légére 2 Assez sévere 4 I/
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extréme §
ANXIETE 1
Le patient est-il trés nerveux, inquiet ou effrayé sans raison apparente ?
NON ou NAPassez a la question principale suivan|teOUI Posez les guestions complémentaires suivantes
1. Le patient dit-il se faire du souci au sujet des événements qui prévus ? I/
2. Y a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient se sent nerveux, incapable de se relaxer |ou
excessivement tendu ? 1
3.Y a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient a (ou se plaint d’avoir) le souffle coupé, il suffoque qu
soupire sans autre raison apparente que sa nervosité ? /1
4. Le patient se plaint-il d’avoir 'estomac noué, des palpitations ou le cceur qui cogne du fait de sa nervosiité
? (Symptdmes non expliqués par des problémes de santé) /1
5. Le patient évite-t-il certains endroits ou certaines situations qui le rendent plus nerveux comme pgar
exemple circuler en voiture, rencontrer des amis ou se trouver au milieu de la foule? )
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? (S’agrippe-t-il @ vous pour ne pas étre séparé) ?
7. Le patient montre-t-il d’autres signes d’anxiété ?

6. Le patient est-il nerveux ou contrarié lorsqu'il est séparé de vous (ou de la personne qui s'occupe de

£

i)

Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3

Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4

Gravité Léger : I'état d’anxiété est éprouvant pour le patient mais il est généralement pos
I'atténuer en attirant l'attention du patient vers autre chose ou en le rassurant. 1
Moyen : I'état d’anxiété est éprouvant pour le patient ; les symptomes d’'anxiét
exprimés spontanément par le patient et il est difficile de les faire régresser. 2
Important : I'état d’anxiété est trés éprouvant et représente une source majeg
souffrance pour le patient. 3

sible/ de
£ song

ure d

Assez sévere 4
Trés sévere ou extréme §

Retentissemen{ Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1

Légere 2
Modérée 3

EXALTATION DE L'HUMEUR/EUPHORIE

Le patient semble-t-il trop joyeux ou heureux sans aucune raison ? Je ne parle pas de la joie f

s’agit plutdt de savoir si le patient présente une bonne humeur anormale et constante, ou s'il trouve
qui ne fait pas rire les autres ?

fait

normale que I'on éprouve lorsque I'on voit des amis, recoit des cadeaux ou passe du temps en famille Il
> drolg ce

NON ou NAPassez a la question principale suivan}teOUI Posez les questions complémentaires suivanty

1. Le patient semble-t-il se sentir trop bien ou étre trop heureux par rapport a son état habituel ?
2. Le patient trouve-t-il dréle ou rit-il pour des choses que les autres ne trouvent pas droles ?

3. Le patient semble-t-il avoir un sens de 'humour puéril et une tendance a rire sottement ou
déplacée (lorsqu’une personne est victime d'un incident malheureux par exemple) ?

4. Le patient raconte-t-il des blagues ou fait-il des réflexions qui ne font rire personne sauf lui ?
5. Fait-il des farces puériles telles que pincer les gens ou prendre des objets et refuser de les re
pour s’amuser ?

6. Le patient se vante-t-il ou prétend-il avoir plus de qualités ou de biens qu’il n’en a en réalité ?
7. Le patient montre-t-il d’autres signes révélant gu'il se sent trop bien ou est trop heureux ?

on

dre juste

Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1

Assez souvent : environ une fois par semaine. 2

Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4

Gravité Léger : 'humeur joyeuse est percue par les amis et la famille mais ne perturb
patient. 1

Moyen : 'humeur joyeuse est nettement anormale. 2

Important : 'humeur joyeuse est trés prononcée ; le patient est euphorique et pratid
tout l'amuse. 3

> pas

nt

Assez sévere 4
Trés sévere ou extréme5

Retentissement{ Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1

Légere 2
Modérée 3

APATHIE/INDIFFERENCE

Le patient a-t-il perdu tout intérét pour le monde qui 'entoure ? N'a-t-il plus envie de faire des ch
mangque-t-il de motivation pour entreprendre de nouvelles activités ? Est-il devenu plus difficile d’e
une conversation avec lui ou de le faire participer aux taches ménageres ? Est-il apathique ou indi

pses qu

ngage
fférent

IR a]

NON ou NAPassez a la question principale suivanteOUI Posez les questions complémentaires suivantes

1. Le patient semble-t-il moins spontané ou actif que d’habitude ?
2. Le patient est-il moins enclin & engager une conversation ?

3. Par rapport a son état habituel, le patient se montre-t-il moins affectueux ou montre-t-il mg
sentiments?

4. Le patient participe-t-il moins aux taches ménageres ?

5. Le patient semble-t-il moins s’intéresser aux activités et aux projets des autres ?

6. Le patient ne s’adresse-t-il plus a ses amis et aux membres de sa famille ?

7. Le patient est-il moins enthousiaste par rapport a ses centres d’intérét habituels ?

8. Le patient montre-t-il d’autres signes indiquant gu’aucune activité nouvelle ne l'intéresse?

~ < <~
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Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 /
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4
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; la différence est Iégere par rapport au comportement habituel du patient ; le patie
positivement lorsqu’on lui suggére d’entreprendre des activités. 1

encouragements de la personne s’occupant du patient : elle ne disparait spont

Moyen : l'apathie est flagrante ; elle peut étre surmontée grace aux persuasgions et
anément

Gravité Léger : I'apathie est perceptible mais a peu de conséquences sur les activités quagtitliennes
t réagit

les autres ?

gu'a l'occasion d'événements importants tels que la visite de parents proches ou de
membres de la famille. 2
Important : I'apathie est flagrante et la plupart du temps aucun encouragenjent n
événement extérieur ne parvient a la faire disparaitre. 3

Retentissement  Pas de perturbation 0 Légére 2 Assez sévere 4 I/
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extrémes

DESINHIBITION 1

Le patient semble-t-il agir de maniére impulsive, sans réfléchir ? Dit-il ou fait-il des choses qui, en général,

ne se font pas ou ne se disent pas en public ? Fait-il des choses qui sont embarrassantes pour vgus ou| pour

NON ou NAPassez a la question principale suivanteOUI Posez les questions complémentaires suivantes

1. Le patient agit-il de maniere impulsive sans sembler se préoccuper des conséquences de ses a

ces P

s’occupant du patient. 2

patient et est une source de géne ou d’embarras en société. 3

Important : l'impulsivité est insensible a toute intervention de la personne s’occupgnt du

2. Le patient parle-t-il & des personnes qui lui sont totalement étrangéres comme s'il les connaissajt/?_/
3. Le patient dit-il aux gens des choses indélicates ou blessantes ? /1
4. Le patient dit-il des grossieretés ou fait-il des remarques d’ordre sexuel, chose qu'il n‘aurait pas_faite
habituellement ?
5. Le patient parle-t-il ouvertement de questions trés personnelles ou privées dont on ne parle pas, en' géhgral,
en public ?
6. Le patient prend-il des libertés, touche-t-il les gens ou les embrasse-t-il d’'une fagon qui lui resseble/geu
?
7. Le patient montre-t-il d’autres signes révélant qu’l n'arrive plus a dominer ses impulsions ? 1
Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 I
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Treés Souvent : tous les jours ou pratiguement tout le temps. 4
Gravité Léger : limpulsivité est perceptible mais il est généralement possible de l'atténuer e
attirant 'attention du patient vers autre chose et en le conseillant. 1
Moyen : I'impulsivité est flagrante et peut difficilement étre surmontée par la personne

Retentissement  Pas de perturbation 0 Légere 2 Assez sévere 4

Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extréme §

I/

IRRITABILITE/INSTABILITE DE L'HUMEUR

I/

Le patient est-il irritable, faut-il peu de choses pour le perturber ? Est-il d’humeur trés changea
montre-t-il anormalement impatient ? Je ne parle pas de la contrariété résultant des trous de mém
l'incapacité d’effectuer des taches ordinaires. Ce que je voudrais savoir, c’est si le patient fait preu
irritabilité, d’'une impatience anormales, ou a de brusques changements d’humeur qui ne lui ressem

nte ?
pire 0
edu

Se
de
he

blent pas.

NON ou NAPassez a la question principale suivan|teOUI Posez les guestions complémentaires suivant

es

1. Le patient a-t-il mauvais caractéere ? Est-ce qu'il « sort de ses gonds » facilement pour des petits
2. Le patient a-t-il des sautes d’humeur qui font qu’il peut étre tres bien I'espace d’'un moment et €
l'instant d’apres ?

3. Le patient a-t-il de brusques acces de colere ?

4. Est-il impatient, supportant mal les retards ou le fait de devoir attendre les activités prévues?
5. Le patient est-il grincheux et irritable ?

6. Le patient cherche-t-il les disputes et est-il difficile a vivre ?

7. Le patient montre-t-il d’autres signes d'irritabilité ?

fien's|
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Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1

Assez souvent : environ une fois par semaine. 2

Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4

~|~
~[—

Gravité Léger : l'irritabilité ou l'instabilité de 'humeur sont perceptibles mais il est généralg
possible de les atténuer en attirant I'attention du patient vers autre chose et en le r3

rhernt
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Moyen : Tirritabilité et 'instabilité de 'humeur sont flagrantes et peuvent difficilenjent APPETIT/TROUBLES DE L’APPETIT I/
étre surmontées par la personne s’occupant du patient. 2 Y a-t-il eu des modifications dans I'appétit, le poids ou les habitudes alimentaires du patient. Si le patient
Important : Tirritabilité et linstabilitté de I'humeur sont flagrantes ; elles sont n'a pas la capacité de s’alimenter et doit étre nourri, ne pas tenir compte des questions se rapportant gux
généralement insensibles a toute intervention de la personne s’occupant du patient et sqnt habitudes alimentaires (cinquieme, sixiéme et septiéme question). Y a-t-il eu des changements dans le type
trés éprouvantes. 3 d’aliment gu'il préfere ?
Retentissement{ Pas de perturbation 0 Légere 2 Assez sévere 4 11 NON ou NAPassez a la question principale suivanteOUl Posez les guestions complémentaires suivantes
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extréme5 1. A-t-il perdu l'appétit ? /I
COMPORTEMENT MOTEUR ABERRANT 1 2. Son appétit a-t-il augmenté ? I
Le patient fait-il les cent pas, refait-il sans cesse les mémes choses comme ouvrir les placards ou |es tirgirs, 3. A-t-il perdu du poids ? )
tripoter des objets ou enrouler de la ficelle ou du fil ? 4. A-t-il pris du poids ? )
NON OuNA Passez a la question principale suivanfeOUI Posez les questions complémentaires suivantes 5. A-t-il modifi€é son comportement alimentaire comme par exemple mettre trop de nourriture gadns/ a
1. Le patient tourne-t-il en rond dans la maison sans but apparent ? I/ bouche ?
2. Le patient farfouille-t-il un peu partout, ouvrant et vidant les placards ou les tiroirs ? 1 6. A-t-il modifié ses préférences alimentaires telles que manger trop de bonbons ou tout autre aljimient len
3. Le patient met-il et enléve-t-il ses vétements a plusieurs reprises ? I/ particulier ?
4. Le patient a-t-il des activités répétitives ou des « manies »? 11 7. A-t-il pris des habitudes telles que manger exactement le méme type d’aliments chaque jour oy fnahger
5. Le patient a-t-il des gestes répétitifs comme par exemple tripoter des boutons ou des choses, enfouler de exactement dans le méme ordre ?
la ficelle, etc. ? 8. Y a-t-il eu d’autres modifications de I'appétit ou de I'alimentation dont je n’aurais pas parlé ? /1l
6. Le patient a-t-il trop la bougeotte, semble-t-il incapable de rester tranquillement assis ou lui arrivet-jl Fréquence Rarement : moins d'une fois par semaine. 1 )
fréquemment de balancer les pieds ou de tapoter des doigts ? Assez souvent : environ une fois par semaine. 2
7.Y a-t-il d’'autres activités que le patient ne cesse de répéter ? Il Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 11 Trés Souvent : tous les jours ou pratiguement tout le temps. 4
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2 Gravité Léger : ces modifications de l'appétit ou de l'alimentation n'ont pas entrainé de
Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3 modification du poids et ne sont pas perturbantes pour le patient. 1
Trés souvent : tous les jours ou pratiquement tout le temps. 4 Moyen : ces modifications de I'appétit ou de l'alimentation provoquent de pgtites
Gravité Léger : le comportement moteur aberrant est perceptible mais il a peu de conséquenges variations de poids. 2
sur les activités quotidiennes. 1 Important : les modifications de 'appétit ou de I'alimentation sont évidentes et sont
Moyen : le comportement moteur aberrant est flagrant mais il peut étre maitrisé par Ia source de variation de poids, et sont embarrassantes ou perturbantes pour le patient. 3
personne s’occupant du patient. 2 Retentissement  Pas de perturbation 0 Légere 2 Assez sévére 4 I
Important : le comportement moteur aberrant est flagrant. Il est généralement insensible Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extrémeb
a toute intervention de la personne s’occupant du patient et est trés éprouvant. 3
Retentissement  Pas de perturbation O Légere 2 Assez sévere 4 1
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Tres sévere ou extréme5
SOMMEIL 1

Le patient a-t-il des difficultés pour dormir (ne pas prendre en compte le simple fait que le patient de relé
une ou deux fois par nuit pour aller aux toilettes en se rendormant immédiatement) ? Se leve-t-il la nui
Déambule-t-il, s’habille-t-il, ou géne-t-il votre sommeil ?
NON ou NAPassez a la question principale suivan}teOUI Posez les questions complémentaires suivantes
1. Le patient a-t-il des difficultés pour s’endormir ? /
2. Le patient se leéve-t-il la nuit ? (Ne pas prendre en compte le simple fait que le patient se reléve/uné [ou
deux fois par nuit pour aller aux toilettes en se rendormant immédiatement)
3. La patient déambule-t-il, ou entreprend-il/elle des activités inappropriées durant la nuit ? I/
4. Le patient vous réveille-t-il la nuit ? [
5. Le patient se léve-t-il la nuit, s’habille-t-il et se prépare-t-il/elle a sortir en pensant que c’est le matin et
gu'il est temps de commencer la journée ? I
6. Le patient se réveille-t-il trop tot le matin (plus tt qu'il ne le faisait habituellement) ? I
7. Le patient dort-il trop pendant la journée ? I
8. Le patient a-t-il pendant la nuit d’autres comportements qui vous ennuient dont je n'aurais pas parlé
Fréquence Rarement : moins d’une fois par semaine. 1 /
Assez souvent : environ une fois par semaine. 2

Souvent : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours. 3
Trés Souvent : tous les jours ou pratiguement tout le temps. 4
Gravité Léger : ces troubles du sommeil surviennent mais ne pas particulierement perturbdnts
pour le patient. 1
Moyen : ces troubles du sommeil surviennent et perturbent le patient ainsi que le sommejl
de 'accompagnant. Plus d’un type de ces troubles peuvent survenir. 2
Important : ces troubles du sommeil surviennent. Plusieurs d’entre eux peuvent cogxister|;
le patient est trés perturbé pendant la nuit et le sommeil de 'accompagnant est trés

-~ @
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perturbé. 3
Retentissement  Pas de perturbation O Légere 2 Assez sévere 4 I/
Perturbation minimale 1 Modérée 3 Trés sévere ou extréme5
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QUESTIONS SUR LES CONDITIONS D'ENTREE EN INSTITUTION

Raison principale de I'entrée en institution

Qui a participé a la décision d’entrée en institution ?
1.

Qui a évoqué le premier la possibilité d’entrer en institution ? (cotation de la question

Nookrwdn

1 [0 Dégradation de I'état de santé de votre proche

2 [1 Accident (chute, fracture)
3 [ Perte d’autonomie

41 Déces du conjoint

5 [J Logement inadapté

6 (1 Demande de votre proche
7 [1 Epuisement de l'aidant

8 [1 Autre.

9 [ Ne sait pas

Votre proche 1) Oui
Son conjoint 1101 Qui
Son/ses enfants 10 Oui
Le médecin traitant 101 Oui
Un médecin spécialiste 101 Oui
L’assistant social 10 Qui

Autre(s) membre(s) de I'entourage 1 [1 Oui

précédente) -une seule réponse possible

01 Non
0 Non
0 1 Non
01 Non
01 Non
0 Non
0 7 Non

9 (1 Nesaitpas
9 [ Nesaitpas
91 Nesaitpas
9 (1 Nesaitpas
9 (1 Nesaitpas
9 [1 Nesaitpas
91 Nesaitpas

Qui a eu le dernier mot sur la décision finale ? (cotation de la question précédente)
une seule réponse possible

Votre proche était-il d’'accord avec cette décision ?

107 Oui

L'institutionnalisation a-t-elle été décidée en
urgence ? 1 O Oui

0 Non

0 Non

91 Nesaitpas

9 1 Nesaitpas

Combien de temps s’est-il écoulé entre la décision et I'entrée effective ?

Votre proche a-t-il séjourné en structure d’hébergement temporaire avant son entrée en

I 10 jour 2(] semaine 3 mois 41 année [ ne sait pas

institution ? 010ui
Si oui, quelle structure ?

33

1 [0 Hopital/clinique
2 EHPAD
3 [ Autre.

01 Non

9 11 Nesaitpas

I/
i/



ANNEXES

3. Annexe 3— CRF de I’étude QoL-EHPAD - Suivi — Participant
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Numérod’identification |__|__ || ||

Etude du lien entre le parcours d'institutionnalisation des résidents
atteints de démence et leur qualité de vie

QOL-EHPAD

QUESTIONNAIRE RESIDENT
SUIVI 6 MOIS

NOM du participant
(premiere lettre)
[
PRENOM du participant
(premiere lettre)
(N
NUMERO DE CENTRE
1
NUMERO DE PARTICIPANT
|

Promoteur : Centre Hospitalier d’Agen

CONSIGNES POUR REMPLIR LE CRF

* Avant d'utiliser le cahier d'observation, assurez-vous que le patient soit éligible.

e Pour I'attribution d’'un code permettant de garantir 'anonymat du participant, un code lui est attribué
al'inclusion par le psychologue qui réalise le recueil de données et reste identique pour le suivi ultérieur.

Il faut pour cela inscrire la premiére lettre du nom du participant, la premiére lettre de son prénom, le
numéro du centre investigateur (liste fournie aux intervenants) et le numéro de participant, 1
correspondant au premier participant inclus de chaque centre investigateur, 2 au deuxieme, et ainsi de
suite (pour chaque centre, bien démarrer a 1, et ne pas tenir compte des inclusions dans les autres centres
pour le décompte des participants d'un centre donné). Ce code est a reporter sur chaque page du CRF.

* Les cases a cocher permettent de choisir la(les) réponse(s) approprié(es) en faisant une croix sur
la(les) case(s) correspondante(s).exem@keQui O Non

* Les valeurs et résultats doivent étre placés dans les espaces prévus a cet effet. Chaque case est
destinée a recevoir un caractére (chiffre, lettre...) et un seul. Un nombre de cases suffisant a été prévu
pour permettre une réponse de taille maximalgaddaisser de case videour les données numériques,

mais mettre un zéro.

* Les données a texte libre sont identifiées par des lignes en pointillés.

* Siladonnée est indisponible, notez " DM" et « NA » si elle est non applicable.

* Siune donnée est incorrecte, la barrer d’'un trait horizontal, en la laissant apparente, écrire la donnée
exacte a coté et apposer la date du jour et les initiales de l'investigateur.

* Ne pas utiliser de correcteur blanc.

* Dans le cas d'une modification totale de la page, barrez d’'un grand trait noir la page et remplissez

une photocopie datée et paraphée qui sera insérée dans le cahier d'observation.



| DENTIFICATION

Date de naissance (jour/mois/année) /[ [ [ |

Numéro d'identification I 1 /1

Sexe 11 Masculin 2 [1 Féminin

Numéro enquéteur /[ /
Dateentretien (yjm/a) [/ _/_[1./_[_[1.1__[1_ | | [

Heure début (h/mn)/__/__/h./_/_/min

SANTE ACTUELLE

Considérez-vougju’'actuellementvotre santéest )
10 trés bonne

2 [ bonne

31 moyenne

4 1 mauvaise

5 [J trés mauvaise
91 ne sait pas

Vous sentez-vous plein d'énergie ? 101 Qui 01 Non 9 Nesaitpas /__/

SATISFACTION

Etes-vous en général satisfait (e) de votre vie actuelle ? )
1 2 3 4 5 6 7

Pas du tout Intermédiaire Tout a fait
satisfait satisfait(e)

Trouvez-vous normal de vivre en maison de retraite compte-tenu de votre état de santé ?
100ui 00 Non 90 Nesaitpas 1
Etes-vous satisfait de votre lieu de vie ?

100ui O0[Non 90 Nesaitpas Il
Etes-vous satisfait de vos relations avec vos proches ?

100ui 00 Non 90 Nesaitpas 1

MINI MENTAL STATUS

1) Quel jour de la semaine sommes-nous ?
2) Quelle est la date aujourd’hui ?

3) En quel mois sommes-nous ?

4) En quelle saison sommes-nous ?

5) En quelle année sommes-nous ?

6) Ou sommes-nous ici ? (Quel hopital, quelle maison de retraite, rue, lieu-dit ...
7) A quel étage sommes-nous ?

8) Dans quelle ville sommes-nous ?

9) Dans quel département sommes-nous ?
10) Dans quel pays sommes-nous ?

L’examinateur doit prononcer les mots suivants au rythme de un par seconde.
En cas de difficultés, recommencer jusqu’a 5 fois

Répétez les mots suivantsitron, clé, ballon

11) ler mot cité
12) 2nd mot cité
13) 3éme mot cité

Soustraire 7 de 100 ainsi de suite.

14) 93

15) 86

16) 79

17) 72

18) 65

Vous souvenez-vous des trois mots que vous avez répétés tout a I'heure ?

19) ler mot cité

20) 2nd mot cité

21) 3éme mot cité

22) Qu'est-ce-que c’est que cela (montrer un crayon)

4



SYMPTOMES RESSENTIS
23) Qu'est-ce-que c'est que cela (montrer la montre) I/

24) Répétez pas de si ni de mais. I Présentez-vous les symptdmes suivants de maniere habituelle :

Faire exécuter au sujet les trois ordres successifs Oublis dans legctivités courantes(faire les courses, utiliser les appareils ménagers etc...).

. . oo 101 oui
25) Prenez cette feuille de papier, I/ non ou!
. . Difficulté a retenir denouvelles informationssimples (mémoire a court terme) :
26) pliez-la par le milieu, et I/
0L non 10 oui
27)posez-la par terre. I
Difficultés a se rappeler leuvenirs anciens(mémoire a long terme) :
28) Lisez ce qui est écrit et faites I'actidiermez les yeux I/
0 non 10 oui
29) Ecrivez une phrase de votre choix sur cette feuille [ R . o -
Difficultés acalculer (par rapport a la situation antérieure) :
30) Copiez ce dessin sur cette feuille [ 001 ron 1 oui
Difficultés delangage(pour trouver ses mots, reconnaitre des objets) :
Score total sur 30 : 11
0L non 10 oui
Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui) ) Difficultés d'orientation dans la ville, dans la rue :
Refus (autre que digression) /
Incapable physiquement / 00 non 17 oui I_1
Incapable intellectuellement /
/ Test non passé ou non complet (0=non ; 1=oui)

/

I

I

I_
Autre (précisez) I

Refus (autre que digression)

/

I

I

I

Incident au cours du test (0=non ; 1=oui) / Incapable physiquement
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique) / Incapable intellectuellement
Digression de la personne au cours du test* / Autre (précisez)
Stratégie incotable ou anarchique /
Incident au cours du test (O=non ; 1=oui)
* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
dure trop longtemps, arréter le test Digression de la personne au cours du test*

Stratégie incotable ou anarchique

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression
dure trop longtemps, arréter le test

I
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Test non passé ou non complet (0=non ; 1=oui)

N

Refus (autre que digression)
Incapable physiquement

CESD - DURANT LA SEMAINE ECOULEE :

Incapable intellectuellement
Autre (précisez)

~ I

Incident au cours du test (O=non ; 1=oui)
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
Digression de la personne au cours du test*
Stratégie incotable ou anarchique

-~

NN

-~

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test

1 J'ai été contrarié(e) par des choses qui d'habitude
déranaent pe
2 Je n'ai pas eu envie de manger, j'ai manqué d'appétit
3 Jai eu le sentiment que je ne pouvais pas sortir du ¢
méme avec |'aide de ma famille et de mes
4 Jai eu le sentiment d'étre aussi bien que les autres
5 J'ai eu du mal a me concentrer sur ce que je faisais
6 Je me suis sentie(e) déprimé(e)
7 Jai eu l'impression que toute action me demandait un effort [
8 Jai été confiant(e) en l'avenir |
9 J'ai pensé que ma vie était un échec [
10 Je me suis senti(e) craintif(ve) |
11 Mon sommeil n'a pas été bon ]
12 J'ai été heureux (se) L
13 J'ai parlé moins que d'habitude ]
14 Je me suis senti(e) seul(e) |
15 Les autres ont été hostiles envers moi [
16 Jai profité de la vie |
17 Jai eu des crises de larmes [
18 Je me suis senti(e) triste [
19 J'ai eu l'impression que les gens ne m'aimaient pas |
20 J'ai manqué d'entrain ]
3 2 1 0
Total CESD -



EVALUATION DE LA QUALITE DE VIEEN EHPAD - QoL-AD vF

D’aprés © 1996, Rebecca Logsdon, PhD; University of Washington Version frangaise 2005 — Université de Reims
Champagne-Ardenne, Faculté de Médecine, E.A 3797, Reims, F-51092, France

Déroulement de I'entretien

Le QoL-AD vf est administré & des sujets atteints de démence. L'entretien doit étre conduit selon les instructions
suivantes.

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

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

Pensez a différents aspects de votre vie aujourd’hui, comme votre santé, votre forme, votre famille, votre situation
financiére, etc. Je vais vous demander votre opinion sur chacun de ces aspects. Sivous n’étes pas s(r (e) de bien
comprendre une question, n’hésitez pas & me le dire. Si vous ne savez pas trés bien quelle réponse choisir parmi
les quatre, indiquez quand méme celle qui vous semble la plus proche de votre situation actuelle. »

En général, il est assez facile de se rendre compte si le sujet comprend les questions, et la plupart des individus
qui sont en mesure de communiquer et de répondre & des questions simples peuvent comprendre le questionnaire.
Si le sujet répond de la méme maniéere a toutes les questions, ou dit quelque chose qui peut suggérer un manque
de compréhension, I'enquéteur doit essayer de clarifier la question. Cependant en aucun cas, 'enquéteur ne
suggérera une réponse : les quatre modalités doivent étre présentées et le sujet doit faire un choix.

Le sujet doit avoir la feuille du questionnaire entre les mains, de maniére a suivre. Au fur et a mesure des questions,
demander au sujet d’entourer sa réponse. Si le sujet a des difficultés a entourer la réponse, vous pouvez lui
demander qu'il vous montre ou vous dise son choix, et vous pourrez I'entourer a sa place. Si le sujet ne parvient
pas a choisir une réponse a un ou plusieurs items, le signaler dans les commentaires. Si le sujet est incapable de
comprendre et/ou de répondre a deux items ou plus, la passation peut étre interrompue ; dans ce cas, le noter dans
les commentaires.

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

2. Est-ce que vous vous sentez en forme ? En ce moment, vous diriez que votre forme est mauvaise, moyenne,
bonne ou excellente ? Si le sujet répond que cela dépend des jours, lui demander comment il/elle s’est senti(e) la
plupart du temps au cours de ces derniers jours.

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

4. Que pensez-vous de votre cadre de vie, de I'endroit ot vous habitez actuellement ? Vous diriez qu'il est
mauvais, moyen, bon ou excellent ?

5. Que pensez-vous de votre mémoire? Vous diriez qu’elle est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente?

6. Comment cela se passe avec votre famille ? En ce moment, vous diriez que vos relations avec les membres de
votre famille sont mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ? Si le sujet dit ne pas avoir de famille, préciser en
l'interrogeant a propos d’éventuels fréres, sceurs, enfants, nieces, neveux ...

7. Que pensez-vous de votre vie de couple ? Emareent, vous diriez que vos relations avec X sont mauvaises,
moyennes, bonnes ou excellentes ? Certains sujets seront célibataires, veufs ou divorcés. Dans ce cas, demander
comment se passe la relation avec la personne la plus proche, que ce soit un membre de la famille, un ami ou un
aidant familial. S’illelle n’a personne dans son entourage, ou si le sujet est hésitant, valider le domaine comme «
information manquante ». Si le sujet évalue sa relation avec une personne autre que son époux/épouse, en rendre
compte dans la section « commentaires » en notant le type de lien.

8. Comment trouvez-vous vos relations en ce moment avec vos amis ? Vous diriez qu'elles sont mauvaises,
moyennes, bonnes ou excellentes ? Si le sujet vous répond qu'il n’a pas d’ami, ou que tous ses amis sont décédés,
continuer par : Y a t-il quelqu’un en dehors de la famille dont vous appréciez la compagnie ? si le sujet cite
quelqu’un, demander : Seriez-vous d’accord pour dire c’est un (e) ami (e) ? si oui, vous diriez que les relations
avec cette personne sont mauvaises, moyennes, bonnes ou excellentes ? Si le sujet réitere sa réponse, demander :
Si vous n'avez pas d’amis, vous diriez que cette situation est mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ?

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

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

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

12. Que pensez-vous de votre situation financiére actuelle ? Vous diriez que votre situation financiére est
mauvaise, moyenne, bonne ou excellente ? Si le patient hésite, lui expliquer gu'il ne s’agit pas de savoir combien
illelle a d’argent, mais simplement comment il/elle se sent vis a vis de sa situation financiere.

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

Attribution du score : Les points suivants sont attribués a chaque item : Mauvais=1, Moyen=2, Bon=3,
Excellent=4. Le score total est la somme des points obtenus aux 13 items.
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2. Forme, vitalité Mauvaise | Moyenne | Bonne

4. Cadre de vie Mauvais Mo Bon

6. Relations avec votre famille

8. Relations avec vos amis (es

10. Capacité a réaliser les taches du quotidier

12. Situation financiére

Total QoL-AD

Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui)
Refus (autre que digression)
Incapable physiquement
Incapable intellectuellement
Autre (précisez)

Incident au cours du test (O=non ; 1=oui)
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
Digression de la personne au cours du test*
Stratégie incotable ou anarchique

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test

11

Excellente

Excellent

Excellentes

Excellentes

Excellente

COMPLEMENTS A L 'ECHELLE DE QUALITE DE VIE

Qu’est-ce qui est le plus important pour vous ? (Une seule réponse possible)
10 La santé

2 [ L’entourage (famille, amis)

30 La situation financiére

A [ AULTE (PrECISEI) ... it it et et e e e ettt e

I

Etes-vous satisfait de votre(vos) (santé/ relations avec votre entourage/situation financiére/

autre)

17 Tres satisfait

2 [ Partiellement satisfait

3 [ Partiellement insatisfait

417 Insatisfait

12
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ECHELLE D 'ADAPTATION DE LA PERSONNE AGEE A SA RESIDENCE — CASTONGUAY ET
FERRON (1999)

1. Mes journées sont habituellement organisées de facon semblable. 11 Oui 0[] Non 1
2. Vivre entourée de plusieurs personnes me dérange. 01 Oui 1] Non I/
3. Je pense souvent a la fagon dont je vivais avant mon arrivée a la résidenc®ui 11 Non I/

4. Mes habitudes de vie s’harmonisent bien avec le fonctionnement de lal [1 Oui 0 [J Non I/
résidence.

5. Je prends plaisir a participer aux activités de la résidence. 10 Oui 001 Non I/
6. J'ai moins le gout de vivre qu'avant mon arrivée a la résidence. 0 Oui 101 Non 11
7. J'ai un bon contact avec les personnes qui travaillent a la résidence. 111 Oui 00 Non 11
8. Vivre a la résidence ne me permet pas de prendre assez de décisions0 [1 Oui 111 Non I/
9. Je suis respectée et valorisée a la résidence. 10 Oui 001 Non I/

10. Cette période que je vis a la résidence est un moment agréable de man’ Oui 01 Non I/
existence.

11. Vivre & la résidence nuit a ma liberté d'action. 01 Oui 1] Non I/

12. Je prends plaisir a participer a des activités en compagnie d'autres 1] Oui 0[] Non 11
résidants.

13. Je parle de fagon positive de mes expériences a la résidence. 10 Oui 001 Non I/
14. Vivre a la résidence exige que je prenne trop de décisions. 0 Oui 101 Non 11
15. Nous nous entraidons a la résidence. 10 Oui 00 Non 11

16. J'entretiens de véritables relations d'amitié avec d'autres résidants. 1 Oui 0[] Non I/
17. J'ai encore beaucoup d'expériences intéressantes a vivre a la résidefice.Oui 0[] Non 11
Score total :/__ [/

Lesitems 1, 4,5, 7,9, 10, 12, 13, 15, 16 et 17 indiquent |'adaptation lorsque la réponse est oui, tandis que les
items 2, 3, 6, 8, 11 et 14 indiquent I'adaptation lorsque la réponse est non.

-~
-

Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui)
Refus (autre que digression)
Incapable physiquement
Incapable intellectuellement
Autre (précisez)
Incident au cours du test (0=non ; 1=oui)
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
Digression de la personne au cours du test*
Stratégie incotable ou anarchique

\\\\\|\
\\\\\\|

——
~'—

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test.
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4. Annexe 4 — CRF de I’étude QoL-EHPAD - Suivi — Aidant

197



Numérod'identification |__|__ | || |

Etude du lien entre le parcours d'institutionnalisation des
résidents atteints de démence et leur qualité de vie

QOL-EHPAD

QUESTIONNAIRE AIDANT
SUIVI A 6 MOIS

NOM du participant
(premiére lettre)
(I
PRENOM du participant
(premiere lettre)
(I

NUMERO DE CENTRE
R
NUMERO DE PARTICIPANT
L

Promoteur : Centre Hospitalier d’Agen

CONSIGNES POUR REMPLIR LE CRF
« Avant d'utiliser le cahier d'observation, assurez-vous que le patient soit éligible.

e Pour l'attribution d’'un code permettant de garantir 'anonymat du participant, un code lui
est attribué a l'inclusion par le psychologue qui réalise le recueil de données et reste identique
pour le suivi ultérieur. Il faut pour cela inscrire la premiéere lettre du nom du participant, la
premiére lettre de son prénom, le numéro du centre investigateur (liste fournie aux intervenants)
et le numéro de participant, 1 correspondant au premier participant inclus de chaque centre
investigateur, 2 au deuxieme, et ainsi de suite (pour chagque centre, bien démarrer a 1, et ne pas
tenir compte des inclusions dans les autres centres pour le décompte des participants d’un centre
donné). Ce code est a reporter sur chaque page du CRF.

« Les cases a cocher permettent de choisir la(les) réponse(s) approprié(es) en faisant une croix
sur la(les) case(s) correspondante(s).exenigleéQui OO0 Non

» Les valeurs et résultats doivent étre placés dans les espaces prévus a cet effet. Chaque case
est destinée a recevoir un caractére (chiffre, lettre...) et un seul. Un nombre de cases suffisant a
été prévu pour permettre une réponse de taille maximalpadlRisser de case vidgour les

données numériques, mais mettre un zéro.

« Les données a texte libre sont identifiées par des lignes en pointillés.

« Sila donnée est indisponible, notez " DM" et « NA » si elle est non applicable.

« Siune donnée est incorrecte, la barrer d’un trait horizontal, en la laissant apparente, écrire
la donnée exacte a coté et apposer la date du jour et les initiales de l'investigateur.

* Ne pas utiliser de correcteur blanc.

« Dans le cas d'une modification totale de la page, barrez d’'un grand trait noir la page et
remplissez une photocopie datée et paraphée qui sera insérée dans le cahier d'observation.



IDENTIFICATION PARTICIPANT

CESDAIDANT

Date de naissance (année)
Numéro d’identification I

Il 1 11

|

Sexe 1 0 Masculin 2 [J Féminin
Numéro enquéteur

Date entretien (j/m/a)

Heure début (h/mn) /1 /h/_/__/min
SATISFACTION AIDANT

Etes-vous en général satisfait (e) de votre vie actuelle ? 1
1 2 3 4 5 6 7

Pas du tout Intermédiaire Tout a fait
satisfait(e) satisfait(e)
Etes-vous satisfait de la qualité de vos relations avec votre entourage? 1
10 Tres satisfait 21 Partiellement satisfait 3 Partiellement insatisfait 4 Insatisfait
Etes-vous satisfait de la qualité de vos relations avec votre proche? 1

111 Tres satisfait 2 [1 Partiellement satisfait 3 [ Partiellement insatisfait

4 [ Insatisfait

PARTICIPATION ALAVIE DE L 'ETABLISSEMENT

Etes-vous investi dans la vie de I'établissement que fréquente votre proche ?

10 Oui 01 Non

Si oui, de quelle maniére ?

101 Oui 001 Non
101 Oui 001Non
101 Oui 0[] Non

11 Membre du Conseil de la Vie Sociale
2 [1 Animateur bénévole
3 [ Autre. PréCisez.......ccooveviiiiniiinnnnn.

\l\
| -
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1 J'ai été contrarié(e) par des choses qui d'habitude |
déranaent pa
2 Je n'ai pas eu envie de manger, j'ai manqué d'appétit |
3 J'ai eu le sentiment que je ne pouvais pas sortir du ¢ | |
méme avec l'aide de ma famille et de mes —
4 J'ai eu le sentiment d'étre aussi bien que les autres |
5 J'ai eu du mal a me concentrer sur ce que je faisais |
6 Je me suis sentie(e) déprimé(e) |
7 J'ai eu l'impression que toute action me demandait un effort |
8 J'ai été confiant(e) en l'avenir |
9 J'ai pensé que ma vie était un échec |
10 Je me suis senti(e) craintif(ve) |
11 Mon sommeil n'a pas été bon |
12 J'ai été heureux (se) |
13 J'ai parlé moins que d'habitude |
14 Je me suis senti(e) seul(e) |
15 Les autres ont été hostiles envers moi |
16 J'ai profité de la vie | |
17 J'ai eu des crises de larmes |
18 Je me suis senti(e) triste |
19 Jai eu l'impression que les gens ne m'aimaient pas |
20 J'ai manqué d'entrain |
& 2 1 0
Total CESD I




EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE AIDANT —SF-12
1. Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est :
[ 1Excellente [12Trésbonne (13Bonne [14Médiocre [1 5Mauvaise 11

2. En raison de votre état de santé actuel, étes -vous limité pour :

« des efforts physiques modérés (déplacer une table, passer I'aspirateur, jouer aux boules/..)?
[J 1 Oui, beaucoup limité (12 Oui, un peu limité 13 Non, pas du tout limité 11
« monter plusieurs étages par I'escalier ?

[7 1 Oui, beaucoup limité 112 Oui, un peu limité 13 Non, pas du tout limité

3. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état physique :

¢ avez - vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps (1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11
« avez - vous été limité pour faire certaines choses ?

[0 1Toujours [ 2La plupartdutemps [l 3Souvent [ 4 Parfois [15Jamais 11

4. Au cours de ces 4 dernieres semaines, et en raison de votre état émotionnel (comme vous
sentir triste, nerveux ou déprimé) :

« avez - vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité ?
[J1Toujours [12La plupart dutemps [1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11

« avez - vous eu des difficultés a faire ce que vous aviez a faire avec autant de soin et d’attention que
d’habitude ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps [1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11

5. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-
elles limité dans votre travail ou vos activités domestiques ?

[0 1Pasdutout (]2 Un petit peu [ 3Moyennement []4Beaucoup [5Enormément /_/

6. Les questions qui suivent portent sur comment vous vous étes senti au cours de ces 4
derniéres semaines. Pour chaque question, indiquez la réponse qui vous semble la plus
appropriée.

« y a t-il eu des moments ou vous vous étes senti calme et détendu ?

[ 1 Toujours [ 2 La plupart du temps [ 3 Souvent [ 4 Parfois [1 5 Rarement] 6 Jamais/__/

« y a t-il eu des moments ou vous vous étes senti débordant d’énergie ?

[11Toujours []2La plupart du temps [1 3 Souvent [ 4 Parfois [15 Rarement 6 Jamais/__/

« y a t-il eu des moments ol vous vous étes senti triste et abattu ?

[0 1Toujours [ 2La plupartdutemps [ 3Souvent [ 4 Parfois [15Jamais 11

7. Au cours de ces 4 derniéres semaines, y a t-il eu des moments ou votre état de santé physique
ou émotionnel vous a géné dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre famille,
VOS amis, vos connaissances ?

[J1Toujours [12La plupart dutemps [1 3Souvent [14Parfois [15Jamais 11
Total MCS12/_ |/
Total PCS12/__ |/

FARDEAU DE L’ AIDANT — ECHELLE DE ZARIT

Consigne « Je vais maintenant vous poser un certain nombre de questions relatives aux sentiments que vous éprouviez
envers votre [conjoint, parent, ami] quand il était au domicile. Je vous demande d'y répondre avec la plus grande
franchise afin que je puisse évaluer précisément la charge de travail qu'impliquait votre réle d'aidant. Pour chacune
des questions que je vais vous poser, vous allez m'indiquer & quelle fréquence vous éprouviez les sentiments qui y sont
décrits. Vous avez le choix entre cinq types de réponse jagais», «rarement », «parfois», « assez souvent », ou

« presque tout letemps ». »

« Assez souvent »

« Jamais » 0

« Rarement » 1

Pour chaque question la cotation est la suivante : « Parfois » 2
3

4

« Presque tout le temps »

Z T

Sentez-vous que votre parent vous demande plu

Pensez-vous que n'avez plus assez de temps pour vous-méme, parce que vous le consacréz d yotre
parent ?

Vous sentez-vous surmené en vous occupant de votre parent, en méme temps que vous Affrbntez

d’'autres responsabilités familiales et sociales ?

Etes-vous géné par le comportement de votre parent ? I/

Etes-vous irrité quand votre parent est prés de vous ?

Sentez-vous linfluence négative de votre parent sur vos relations avec les autres membreg dle ¥atre

famille ou vos amis ?

Avez-vous peur de 'avenir pour votre parent ? I/
Pensez-vous que votre parent est a votre charge ? I/
Vous sentez-vous tendu aupres de votre parent ? I/

Pensez-vous que votre santé était touchée du fait de votre engagement aupres de votre parent ?

Pensez-vous que vous n'aviez pas autant d’intimité que vous le désiriez en présence de votre parent ?

Pensez-vous que votre vie sociale était affectée depuis que vous vous occupiez de votre parent ?

Vous sentez-vous mal a l'aise a cause de votre parent pour recevoir des amis ? I/

Pensez-vous que votre parent semblait attendre que vous vous occupiez de lui comme si vous étlez la
seule personne capable de le prendre en charge ?

Pensez-vous qu’en plus de vos frais, vous n'avez pas assez d’argent pour vous occuper de votfe parent ?

Pensez-vous que vous ne pourrez plus vous occuper plus longtemps de votre parent ? I/
Souhaiez-vous vraiment que quelqu’un d’autre prenne votre parenta (7 I
Doutez-vous de ce gu'il y avait a faire pour votre parent ? /1
Penez-vous que vous pourriez faire mieux pour vous occuper deparen 7 11
En somme, ressentez-vous une lourde charge en vous occupant de votre parent ? /1

Total Zarit /_/ [
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QUESTIONS CONCERNANT LE PROCHE CESDPROCHE - DURANT LA SEMAINE ECOULEE :

Y-a-t-il eu des événements notables dans la vie de votre proche depuis son entrée en institution ?
1 [0 Naissance d’'un(e) (arriere) petit(e)-fils/fillel (1 Oui 01 Non 21 NA 9 (I Nesaitpas /_/

2 [1 Entrée en institution du conjoint 10 0ui OJNon 2 [1NA 91 Nesaitpas /_/
a.  Sioui, est-ce la méme institution ? 1 [ Oui 0[] Non 90 Nesaitpas /_/
3 [ Déces du conjoint 10 0ui 00O Non 21 NA 9 (1 Nesaitpas /_/
4 [ Déces d'un parent proche 1 Oui 07 Non 91 Nesaitpas /_/
5 1 Vente du domicile 10 0ui 0CINon 20 NA 90 Nesaitpas /_/
6 [1 Changement de situation financiére 101 Oui 001 Non 91 Nesaitpas /_/ 1 Ielle a été contrarié(e) par des choses qui d'habitud
7 [ Dégradation de I'état de santé 10 Oui 001 Non 90 Ne saitpas /_/ déranaent ba
81 Autre 17 0ui 00 Non 911 Ne sait pas /__/ 2 llfelle n'a pas eu envie de manger, il/elle a manqué d'appétit L]
L, 3 Il/elle a eu le sentiment qu'il/elle ne pouvait pas sort
A SiOUi, PreCISEr.......eiei e cafard [
4 ll/elle eu le sentiment d'étre aussi bien que les autres L]
Votre proche avait-il un animal domestique a son entrée en EHPAD,? 5 lfelle a eu du mal & se concentrer sur ce quiilielle faisait L
10 Oui 0 Non 91 Ne sait pas I
Si oui, est-il toujours avec lui/elle 6 llfelle stest sentie(e) deprimé(e) L
100ui 00 Non 907 Ne sait pas Il 7 ll/elle ai eu l'impression que toute action lui demandait un effort |
8 Il/elle a été confiant(e) en l'avenir L]
9 llfelle a que sa vie était un échec |
10 Ilfelle s'est senti(e) craintif(ve) [
11 Son sommeil n'a pas été bon |
12 llfelle a été heureux (se) L]
13 ll/elle a parlé moins que d'habitude L]
14 llfelle s'est senti(e) seul(e) [
15 Les autres ont été hostiles envers luilelle |
16 llfelle a profité de la vie L]
17 llifelle a eu des crises de larmes L]
18 ll/elle s'est senti(e) triste [
19 Il/elle a eu lmpression que les gens ne l'aimaient pas L]
20 ll/elle a manqué d'entrain [
B 2 1 0
Total CESD /1|



EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE DU PROCHE —QOL-AD COMPLEMENTS A L 'ECHELLE DE QUALITE DE VIE

Ce questionnaire concerne ce qu’on appelle la « qualité de vie » de votre proche (pére, mere, sceur ...) Qu’est-ce qui est le plus important pour lui/elle ?  (Une seule réponse possible) 11
Quand vous pensez a la vie actuelle de votre proche, elle comporte différents aspects, dont certains sont
proposés dans la liste ci-dessous.

Nous vous demandons de bien réfléchir & chacun de ces aspects, et ensuite d'évaluer la qualité de vie de
votre proche en entourant 'une des réponses proposées :

1] La santé

2 [1 L’entourage (famille, amis)

mauvais, moyen, bon ou excellent. 3 [J La situation financiére
Pour répondre, prenez en compte la qualité de vie actuelle de votre proche (c’est a dire au cours de ces .
derniéres semaines). LR N1 (N (o] =To LT T USSP

Attention, il s’agit de répondre en vous mettant a la place de votre proche. Si vous avez besoin d’'aide,
n’hésitez pas a demander.

Est-il/elle satisfait de sa(ses) (santé/ relations avec votre entourage/situation financiere/ autre)

1. Sa santé physique Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente | /—/ /1
o . 10 Trés satisfait
2. Sa forme, sa vitalité Mauvaise | Moyenne | Bomnne | Excellente | /_/
2 [ Partiellement satisfait
3. Son moral, son humeur Mauvais | Moyen Bon | Excellent | /_/ 30 Partiellement insatisfait
4. Son cadre de vie Mauvais | Moyen Bon Excellent | '—/ 41 Insatisfait
5. Son jugement concernant sa memoire Mauvais | Moyen Bon Excellent | '—/
6. Ses relations avec sa famille Mauvaises | Moyennes | Bonnes |Excellentes -
7. Sa vie de couple (a défaut sa relation
avec la personne la plus proche) Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente | /_/
8. Ses relations avec ses amis (es) Mauvaises | Movennes | Bonnes |Excellentes| /_/

9. L’image que votre proche a de lui méme| Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente | /_/

10. Sa capacité a accomplir les taches du

quotidien Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente -
11. Sa capacité a se divertir, a se distraire,

a faire des choses par plaisir Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente 1
12. Son jugement de sa situation financiere| Mauvais | Moyen Bon Excellent | '—/
13. Son jugement sur sa vie dans son

ensemble Mauvais | Moyen Bon Excellent | /_/

Total QOL-AD |11



ECHELLE D 'ADAPTATION DE LA PERSONNE AGEE A SA RESIDENCE — CASTONGUAY ET
FERRON (1999)

1. Mes journées sont habituellement organisées de facon semblable. 11 Oui 0[] Non 1
2. Vivre entourée de plusieurs personnes me dérange. 01 Oui 1] Non I/
3. Je pense souvent a la fagon dont je vivais avant mon arrivée a la résidenc®ui 11 Non I/

4. Mes habitudes de vie s’harmonisent bien avec le fonctionnement de lal [1 Oui 0 [J Non I/
résidence.

5. Je prends plaisir a participer aux activités de la résidence. 10 0ui 001 Non I/
6. J'ai moins le gout de vivre qu'avant mon arrivée a la résidence. 0 Oui 101 Non 11
7. J'ai un bon contact avec les personnes qui travaillent a la résidence. 111 Oui 00 Non 11
8. Vivre a la résidence ne me permet pas de prendre assez de décisions0 [1 Oui 111 Non I/
9. Je suis respectée et valorisée a la résidence. 10 Oui 001 Non I/

10. Cette période que je vis a la résidence est un moment agréable de man’ Oui 01 Non I/
existence.

11. Vivre & la résidence nuit a ma liberté d'action. 01 Oui 1] Non I/

12. Je prends plaisir a participer a des activités en compagnie d'autres 1] Oui 0[] Non 11
résidants.

13. Je parle de fagon positive de mes expériences a la résidence. 10 Oui 001 Non I/
14. Vivre a la résidence exige que je prenne trop de décisions. 0 Oui 101 Non 11
15. Nous nous entraidons a la résidence. 10 Oui 00 Non 11

16. J'entretiens de véritables relations d'amitié avec d'autres résidants. 1 Oui 0[] Non I/
17. J'ai encore beaucoup d'expériences intéressantes a vivre a la résidefice.Oui 0[] Non 11
Score total :/__ [/

Lesitems 1, 4,5, 7,9, 10, 12, 13, 15, 16 et 17 indiquent |'adaptation lorsque la réponse est oui, tandis que les
items 2, 3, 6, 8, 11 et 14 indiquent I'adaptation lorsque la réponse est non.

11



ANNEXES

5. Annexe 5 — CRF de I’étude QoL-EHPAD - Suivi — Soignants
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Etude du lien entre le parcours d'institutionnalisation des
résidents atteints de démence et leur qualité de vie

QOL-EHPAD

QUESTIONNAIRE SOIGNANTS
SUIVI A 6 MOIS

NOM du participant
(premiere lettre)
(!
PRENOM du participant
(premiére lettre)
(N
NUMERO DE CENTRE
[
NUMERO DE PARTICIPANT
1

Promoteur : Centre Hospitalier d’Agen

CONSIGNES POUR REMPLIR LE CRF

* Avant d'utiliser le cahier d'observation, assurez-vous que le patient soit éligible.

e Pour I'attribution d’'un code permettant de garantir 'anonymat du participant, un code lui est attribué
al'inclusion par le psychologue qui réalise le recueil de données et reste identique pour le suivi ultérieur.

Il faut pour cela inscrire la premiére lettre du nom du participant, la premiére lettre de son prénom, le
numéro du centre investigateur (liste fournie aux intervenants) et le numéro de participant, 1
correspondant au premier participant inclus de chaque centre investigateur, 2 au deuxieme, et ainsi de
suite (pour chaque centre, bien démarrer a 1, et ne pas tenir compte des inclusions dans les autres centres
pour le décompte des participants d'un centre donné). Ce code est a reporter sur chaque page du CRF.

* Les cases a cocher permettent de choisir la(les) réponse(s) approprié(es) en faisant une croix sur
la(les) case(s) correspondante(s).exem@keQui O Non

* Les valeurs et résultats doivent étre placés dans les espaces prévus a cet effet. Chaque case est
destinée a recevoir un caractére (chiffre, lettre...) et un seul. Un nombre de cases suffisant a été prévu
pour permettre une réponse de taille maximalgaddaisser de case videour les données numériques,

mais mettre un zéro.

* Les données a texte libre sont identifiées par des lignes en pointillés.

* Siladonnée est indisponible, notez " DM" et « NA » si elle est non applicable.

* Siune donnée est incorrecte, la barrer d’'un trait horizontal, en la laissant apparente, écrire la donnée
exacte a coté et apposer la date du jour et les initiales de l'investigateur.

* Ne pas utiliser de correcteur blanc.

* Dans le cas d'une modification totale de la page, barrez d’'un grand trait noir la page et remplissez

une photocopie datée et paraphée qui sera insérée dans le cahier d'observation.



| DENTIFICATION

/

Date de naissance (jour/mois/année) I 1
Sexe 10 Masculin 2 1 Féminin 1
Numéro enquéteur I
Date entretien (j/m/a) NN
Heure début (h/mn) [/ _/h/ [ /min
Date d’entrée en EHPAD (mois/année) A A
PROBLEMATIQUES MEDICALES ACTUELLES
1. Hypertensiorartérielle 10 Oui 0[] Non 9 (] Nesaitpas 1/
2. Diabéte 101 Oui 01 Non 9 [ Ne saitpas 1
3. Hypercholestérolémie 111 Oui 01 Non 9 [ Ne saitpas 1
4. Anginedepoitrine 10 Qui 0 Non 9 11 Ne saitpas 1/
5. Artérite des membres inférieuts Oui 0 Non 91 Nesaitpas 1
6. Insuffisancecardiaque 1101 Oui 01 Non 9 [ Nesaitpas 1
7. Troubledurythmecardiaque (arythmie, fibrillation auriculaire)

10 Oui 01 Non 91 Nesaitpas

8. Ostéoporose 111 Oui 01 Non 9 [0 Ne sait pas
9. Maladie de Parkinson 10 Oui 0[] Non 9 [ Ne sait pas
10. Cancer 10 Oui 01 Non 9 [0 Ne sait pas
Si Oui, quelle est la localisation de ce cancer ?

10 digestif

2 [ poumon

31 prostate

4[] sein

9 autre. PréCiSez : .......ccouveeiviieiniinanns
11. Arthrose 10 Oui 0 Non 9 11 Ne sait pas
12. Epilepsie 101 Qui 01 Non 9 11 Ne sait pas
13. Pathologie oculaire 101 Qui 01 Non 9 [0 Ne sait pas

SiOui, laquelle ? 11

10 Glaucome
2 [0 Dégénérescence maculaire liée a I'age
9 autre. PréCiSez : .......ccocovvvveiiienicnnnnns

14. Bronchopneumopathie chronique obstructive

10 Qui 01 Non 9 [ Ne sait pas
15. Dépression 101 Qui 01 Non 9 [0 Ne sait pas
16. Trouble bipolaire 10 Qui 01 Non 9 [0 Ne sait pas
17. Schizophrénie 10 Qui 01 Non 9 [0 Ne sait pas

Type de trouble neurocognitif majeur diagnostiqué
11 Démence de type Alzheimer

2 [1 Démence a Corps de Lewy

3 1 Démence de la maladie de Parkinson

4 11 Démence vasculaire

5 [0 Dégénérescence lobaire fronto-temporale
6 [1 Démence mixte

9 [ Ne sait pas

3

Le résident est-il pris en charge pour une affection de longue durée (ALD) ?
10 Oui 01 Non
Si Oui, laquelle :

91 Nesaitpas

Le résident présente-il des troubles visuels ?
10 Oui 0 Non 9 11 Ne saitpas
Si Oui
11 Troubles discrets
2 [1 Troubles retentissant sur les activités usuelles
3 [ Cécité totale
9 11 Ne sait pas

A-t-il des lunettes de vue ?

11 Qui 01 Non 9 [ Nesaitpas
a. SiOui, les porte-t-il ?

1 (1 Oui, tout le temps

2 [1 Oui, la plupart du temps

3 [0 Oui, parfois

4 11 Oui, mais rarement

51 Non, jamais

9 [0 Ne sait pas
Le résident présente-t-il des troubles auditifs ?

10 Oui 0 Non 9 11 Ne saitpas
Si Oui

1 0 Troubles discrets

2 [1 géne a suivre une conversation a plusieurs oulddnrsit

3 [ Géne majeure
9 11 Ne sait pas

A-t-il un appareil auditif ?
10 Oui 0 Non

a. SiOui, le porte-t-il?

17 Qui, tout le temps

2 1 Oui, la plupart du temps

3 [ Oui, parfois

4 11 Oui, mais rarement

51 Non, jamais

9 [0 Ne sait pas

9 11 Nesaitpas

I/
/

I
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ANTECEDENTS MEDICAUX EVENEMENTS MEDICAUX SURVENUS DEPUIS LA VISITE D ' INCLUSION

Le résident est-il suivi pour I'une des pathologies suivantes ? Depuis la visite d'inclusion :
1. Accident Vasculaire Cérébral 10 Oui 01 Non 9 [ Nesaitpas I/
2. Accident Ischémique Transitoire 10 Oui 00 Non  9[) Nesaitpas I/ 2. Chute 100ui  O00Non 90 Nesaitpas  /_/
3. Infarctus 100ui 0O Non 90 Nesaitpas I/ 3. AVC 100ui  O0ONon 90 Nesaitpas  /_/
4. Pacemaker 100ui  O00Non 90 Nesaitpas 1/ 4. Infarctus 100ui  O0ONon 90 Nesaitpas  /_/
5. Stent 100ui  O0CNon 90 Nesaitpas Il 5. Epilepsie 100ui 00 Non 90 Nesaitpas  /_/
6. Pontage 101 Oui 01 Non 9 [ Nesaitpas I 6. Pacemaker 10 Qui 01 Non 91 Nesaitpas /1
7. Fractures 100ui  0ONon 90 Nesaitpas 7. Stent 10Oui  O00ONon 90 Nesaitpas  /_/
/__/SiOui quelle fracture ? 8. Pontage 10 Oui 0[] Non 9 (] Nesaitpas I/
Col du fémur |/ 9. Fractures 1000ui 00 Non 97 Nesaitpas I/
10 Oui 01 Non 9 ] Nesaitpas 10.Si Oui quelle fracture ?
Colonne vertébrale (y compris tassement) I/ Col du fémur
101 Qui 01 Non 9 ] Nesaitpas 111 Oui 01 Non 9 1 Nesaitpas I/
Poignet 1 Colonne vertébrale (y compris tassement)
10 Oui 01 Non 9 ] Nesaitpas 1 Oui 0 Non 9 [1 Nesaitpas Il
Membre supérieur (sauf poignet) (épaule, clavicule, bras, avant-bras, /main) Poignet
10 Qui 01 Non 9 ] Nesaitpas 111 Oui 01 Non 9 [J Nesaitpas I/
Membre inférieur (sauf col du fémur) Membre supérieur (sauf poignet)
10 Qui 0[] Non 9 [ Nesaitpas 1/ 1 Oui 0 Non 9 [ Nesaitpas I/
Autre Membre inférieur (sauf col du fémur)
10 Qui 01 Non 9 ] Nesaitpas I/ 111 Oui 01 Non 9 [J Nesaitpas I/
8. Cancer 1 Oui 0 Non 9 [ Nesaitpas 1 Autre
Si Oui, quelle était la localisation de ce cancer ? I 1 Oui 0 Non 9 [ Nesaitpas
101 digestif 11. Cancer 10 Qui 0 Non 9 [1 Nesaitpas I/
12. SiOui, quelle était la localisation de ce cancer ? 1
2 [/ poumon 10 digestif
3 [J prostate 9
401 sein 2 [1 poumon
9] autre. Précisez : ..........cceevvniininninnn. 30 prostate
4[] sein
50 autre. PréCiSez : .........ccovvvvivvniincnnns
9 11 Nesaitpas
13. Dépression 10 Qui 01 Non 9 [0 Ne sait pas 1
18. Pathologie oculaire 10 Oui 01 Non 90 Nesaitpas [/ _/
SiOui, laquelle ? I/

1 Glaucome
2 [1 Dégénérescence maculaire liée a I'age
3 autre. Précisez : .........cooevevviniinnnnn.
9 [0 Ne sait pas
19. Autre 10 Oui 0 Non 90 Nesaitpas /_/
STOUI, PIrECISEZ. . ettt et et et et e e et e e e et e et e e e e e e e e neeeens



M EDICAMENTS ACTIVITES PHYSIQUES ET DE LOISIRS

Ne pas oublier de noter les compléments nutritionnels oraux (= crémes ou liquides Le résident pratique-t-il une activités physique ou de loisirs a 'TEHPAD?
permettant d’augmenter I'apport énergétique total et/ou en protéines)
10 Qui 0[] Non 9 [J Ne saitpas Il
Si oui, laquelle ou lesquelles ? (Inscrire le nombre total d’activités) 1

Si oui, a quelle fréquence le résident prend-il & ces activités (toutes activités confondues?)

1 (1 Tres souvent (au moins une fois par jour)

2 [1 Souvent (plusieurs fois par semaine mais pas &suplirs)
3 [1 Quelquefois (environ une fois par semaine)

4 [0 Rarement (moins d’une fois par semaine)

9 [0 Ne sait pas

Nombre total de médicaments a



GRILLE AGGIR

Pas de Ne fait pas

probleme S T C H

Ne fait

pas

1. Transferts

2. Déplacements intérieurs

3. Toilette haut
bas

4. Elimination urinaire
fécale

5. Habillage haut
moyen
bas

6. Cuisine

7. Alimentation  se servir
manger

8. Suivi du traitement

9. Ménage

10. Alerter

11. Déplacements extérieurs

12. Transports

13. Activités temps libre

14. Achats

15. Gestion

16. Orientation

dans le temps

dans l'espace

17. Cohérence

communication

comportement

Pas de probleme : L'activité est réalisée en totalité et correctement chaque fois que nécessaire a

la seule initiative de la personne.

S T C H : si la personne fait, méme difficilement

S : Ne fait pas Spontanément
T : Ne fait pas Totalement

C : Ne fait pas Correctement
H : Ne fait pas Habituellement

Ne fait pas : si la personne ne réalise jamais seule une activité et qu'il faut faire a la place ou
faire faire, ou bien la réalisation partielle est telle qu'il faille tout refaire.

E

9

n cas de probléme de cotation

mettre un 9 dans la case a la place d'une croix.

‘ EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE DU RESIDENT

Ce questionnaire concerne ce qu’on appelle la « qualité de vie » du résident .

Quand vous pensez a la vie actuelle de votre pretieecomporte différents aspects, dont certains

sont proposés dans la liste ci-dessous.

Nous vous demandons de bien réfléchir a chacun de ces aspects, et ensuite d’évaluer la qualité de vie

du résident en entourant 'une des réponses proposées : mauvais, moyen, bon ou excellent.

Pour répondre, prenez en compte la qualité de vie actuelle du résident (c’est a dire au cours de ces

derniéres semaines).

1. Sa santé physique Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
2. Sa forme, sa vitalité Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
3. Son moral, son humeur Mauvais | Moyen Bon Excellent
4. Son cadre de vie Mauvais | Moyen Bon Excellent
5. Son jugement concernant sa mémoire Mauvais Moyen Bon Excellent
6. Ses relations avec sa famille Mauvaises | Moyennes | Bonnes |Excellentes
7. Sa vie de couple (a défaut sa relation

avec la personne la plus proche) Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
8. Ses relations avec ses amis (es) Mauvaises | Moyennes | Bonnes |Excellentes
9. L’image que votre proche a de lui méme| Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
10. Sa capacité a accomplir les taches du

quotidien Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
11. Sa capacité a se divertir, a se distraire,

a faire des choses par plaisir Mauvaise | Moyenne | Bonne | Excellente
12. Son jugement de sa situation financiére| Mauvais | Moyen Bon Excellent
13. Son jugement sur sa vie dans son

ensemble Mauvais Moyen Bon Excellent

Score QOL-AD/__/ |
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COMPLEMENTS A L 'ECHELLE DE QUALITE DE VIE ECHELLE D 'ADAPTATION DE LA PERSONNE AGEE A SA RESIDENCE — CASTONGUAY ET

FERRON (1999)

Qu’est-ce qui est le plus important pour lui/elle ?  (Une seule réponse possible) 11
10 La santé 1. Mes journées sont habituellement organisées de facon semblable. 1 Oui O Non /_/
2 [ L’entourage (famille, amis) 2. Vivre entourée de plusieurs personnes me dérange. 00Oui 10Non [/
3 [ La situation financiére 3. Je pense souvent & la fagon dont je vivais avant mon arrivée a la résidencQui 11 Non /_/
E R N | (=N (o] £=ToTT=T ) TSP 4. Mes habitudes de vie s’harmonisent bien avec le fonctionnementde lal (1 Oui 01 Non /_/

résidence.

5. Je prends plaisir a participer aux activités de la résidence. 100ui O00Non [/ _/
Est-il/elle satisfait de votre(vos) (santé/ relations avec votre entourage/situation financiere/ autre)

6. J'ai moins le gout de vivre qu'avant mon arrivée a la résidence. 00 Oui 100Non [/

I/

7. J'ai un bon contact avec les personnes qui travaillent a la résidence. 1 Oui 00 Non /_/
1 [ Tres satisfait

8. Vivre a la résidence ne me permet pas de prendre assez de décisionsO[1 Oui 11 Non /_/
2 [ Partiellement satisfait

9. Je suis respectée et valorisée a la résidence. 100ui O00Non [/ _/
3 [ Partiellement insatisfait

10. Cette période que je vis a la résidence est un moment agréable de mbn) Oui 01 Non /_/
4 1] Insatisfait existence.

11. Vivre a la résidence nuit a ma liberté d'action. 00 Oui 100Non /_/

12. Je prends plaisir a participer a des activités en compagnie d'autres 1 Oui O Non /_/

résidants.

13. Je parle de fagon positive de mes expériences a la résidence. 100ui O00Non [/ _/
14. Vivre a la résidence exige que je prenne trop de décisions. 00 Oui 100Non [/
15. Nous nous entraidons a la résidence. 100ui O00Non /_/

16. J'entretiens de véritables relations d'amitié avec d'autres résidants. 11 Oui O Non /_/
17. J'ai encore beaucoup d'expériences intéressantes a vivre a la résidefice.Oui 0 Non /_/

Scoretotal :/_/ /

Lesitems 1, 4,5,7,9, 10, 12, 13, 15, 16 et 17 indiquent 'adaptation lorsque la réponse est oui, tandis que les
items 2, 3, 6, 8, 11 et 14 indiquent I'adaptation lorsque la réponse est non.

-

Test non passé ou non complet (O=non ; 1=oui)
Refus (autre que digression)
Incapable physiquement
Incapable intellectuellement
Autre (précisez)
Incident au cours du test (0=non ; 1=oui)
Interruption parasite (téléphone, famille, animal domestique)
Digression de la personne au cours du test*
Stratégie incodtable ou anarchique

JA N N N N N N

IZIZ

* si cela se produit, ne pas arréter et dire de reprendre le test, si la digression dure trop longtemps, arréter le test.
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MNA - MINI NUTRITIONAL ASSESSMENT

EVALUATION NUTRITIONNELLE GLOBALE - A NE REMPLIR QUE S| LE SCORE DE DEPISTAGE EST <11

DEPISTAGE

Escarres ou plaies cutanées ? ‘ 0 Oui ‘ 11 Non

La personne présente-t-elle une perte d’appétit ? A-t-elle mangé moins

ces 3 derniers mois par manque d’'appétit, problémes digestifs, difficultés de

mastication ou de déglutition ? I,
0 [ anorexie sévere —
1 (J anorexie modérée
2 [ pas d'anorexie

Perte récente de poids (au cours des 3 derniers mois)
0 [J perte de poids > 3 kg
Sioui 1 [ perte de ]3 a 5] kg 2 [ perte > 5 kg
[J ne sait pas
[ perte de poids entre [1 et 3] kg
[J pas de perte de poids

Motricit
[J du lit au fauteuil
[ autonome a l'intérieur
[J sort du domicile

NFPOD WN PP

Maladie aigué ou stress psychologique lors des 3 derniers mois ?
0 [ Qui 2 [0 Non

Problémes neuropsychologiques
0 [ démence ou dépression sévere
1 [0 démence ou dépression modérée
2 [] pas de probleme psychologique

Indice de Masse Corporelle (IMC = poids / taillezen kg /m  2?)
0 [0 IMC<19
1 019<IMC<21 1/
2 [J21<IMC<23
3 [ IMC=>23

Combien de véritables repas la personne prend-elle par jour ?

0 [ 1repas 1101 2 repas 2 [] 3repas

Consomme-t-elle 70,0 =siOouloui05 =si20uil0 =si3

- une fois par jour au moins des produits laitiers ] Oui [J Non
- une ou deux fois par semaine des ceufs ou des légumineuses ? | [ Oui 1 Non
- chaque jour de la viande, du poisson ou de la volaille ? ] Oui 1 Non

Consomme-t-elle 2 fois par jour au moins des fruits ou des légumg 0 [J Non 10 Oui

Nombre de verres de boisson consommés par jour(Bau, jus, café, thé, lait, vin, biére...)

0 [ moins de 3 verresD,5 1 de 3 a 5 verres 10 plus de 5 verres

Maniere de se nourrir

0 1] nécessite une assistarice se nourrit seule avec difficul®(] se nourrit seule sans difficulté

La personne se considere-t-elle bien nourrigproblémes nutritionnels)

0 [J malnutrition séveré 1 ne sait pas / malnutrition modérgel pas de probleme de nutrition

La personne se sent-elle en meilleure ou en moins bonne santé que la plupart des personn
de son age ?

0 I moins bonne 0,501 ne sait pas 1] aussi bonne 2 [ meilleure

Score

Score de dépistage (max 14 pts)/_ [/ [/

Si le score de dépistage

= Comprisentre 0 et 11 -> possibilité de malnutrition, poursuivre I'évaluation
= Score 12 ou plus -> passer directement a I'échelle suivante.
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DOULEURS
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NP| — I NVENTAIRE NEUROPSYCHIATRIQUE

pas de plainte

plaintes uniquement & la sollicitation

plaintes spontanées occasionnelles

plaintes spontanées continues

Le NPI est un questionnaire qui est administré lors de I'entretien a l'aidant ou a toute personne qui
connait trés bien le comportement du patient. Consigne de défaes :questions que je vais vous
poser ont pour but d'évaluer le comportement de votre [mari/femme/etc.]. On peut en général y
répondre par « Oui » ou par « Non ». Je vous demanderai donc de bien vouloir y répondre le plus
brievement possible».

Les questions doivent alors étre posées telles qu'elles ont été rédigées. Les 12 symptdmes
neuropsychiatriques sont ensuite évalués comme suit : I'investigateur pageestien principale a
I'aidant qui renseigneur la modalité présence / absenadu symptome.

Selon la réponse apportée a la question principale, I'investigateur coche la cagaégppOUl, NON

ou NON APPLICABLE (par exemple, certains patients alités peuvent souffrir d'hallucinations ou étre
agités mais ne sauraient présenter des troubles du comportement moteur).

Si le symptdme est présentune série dguestions complémentairesest posée pour confirmer la
réponse a la question principale. L'investigateur code chaque questierchifre 1 si la réponse est

OUI, et parle chiffre 0 si la réponse eStON.

Si au moins une réponse affirmativeaux questions complémentaires confirme la réponse donnée a la
guestion principalda gravité etla fréquencedu comportement en cause sont évaluées en fonction des
criteres d'appréciation indiqués pour chaque symptdme neuropsychiatrique.

Pour déterminer I&REQUENCE, énoncer la consigne< Maintenant, je voudrais savoir avec
guelle fréquence se produisent ces choses [reprenez ici le comportement qui semble poser le plus
de problémes d'aprés les réponses données aux questions complémentaires]. Diriez-vous qu'elles
se produisent moins d'une fois par semaine, environ une fois par semaine, plusieurs fois par
semaine mais pas tous les jours, ou une fois ou plus par joup?

Pour déterminer ISRAVITE , énoncer la consigne« Maintenant, je voudrais connaitre le degré

de gravité de ces comportements. Par gravité, je veux dire : & quel point ces comportements sont-

ils perturbants ou invalidants pour le patient ? Diriez-vous que le degré de gravité de [reprenez

ici le comportement en question] est Iéger, moyen, important ? ».

Le score NPI pour chague symptdme correspond au pfoéyitencex gravité

Pour déterminer IRETENTISSEMENT du symptéme du patient sur la charge de I'aidant, énoncer la
consigne : « Je voudrais maintenant connaitre a quel point, sur un plan émotionnel ou
psychologique, le [comportement / trouble] dont il vient d'étre question est éprouvant pour vous
Diriez-vous que, pour vous, le [reprenez ici le comportement en question] n’est pas éprouvant du
tout, légéerement éprouvant, assez éprouvant, moyennement éprouvant, ou plutdt éprouvant.?
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Idées délirantes

Hallucinations

Question principale

Le patient croit-il des choses dont vous savez qu’elles ne sont pas vraies ? Par exemple, il insiste sur le fait que des ge|
essaient de lui faire du mal ou de le voler. A-t-il dit que des membres de sa famille ou de I'équipe soignante ne sont pa;
les personnes qu'ils prétendent étre ou que leur épouse (époux) la (le) trompe ? Le patient a-t-il d'autres croyances|

ns

inhabituelles ?
U

Question principale

Le patient a-t-il des hallucinations ? Par exemple, a-t-il des visions ou entend-il des voix ? Semble-t-il voir, entendre ou
percevoir des choses qui n‘existent pas ? Je ne parle pas du simple fait de croire par erreur a certaines choses, pal
exemple affirmer que quelqu'un est encore en vie alors qu'il est décédé. Ce que je voudrais savoir, c'est si le patient voi
ou entend vraiment des choses qui ne sont pas réelles ?

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

U

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

Le patient croit-il étre en danger ou que les autres ont l'intention de lui faire du mal ou lui ont fait du mal par le passé ’?I ]

Le patient croit-il que les autres le volent ?

L
L

Le patient croit-il que des membres de sa famille, de I'équipe soignante ou d’autres personnes ne sont pas ceux w
prétendent étre ?

Le patient croit-il que son conjoint a une liaison ?

Le patient croit-il que des personnes que I'on voit & la télévision ou dans les magazines sont réellement présentes dans la
piéce ? (Essaie-t-il de leur parler ou de communiquer avec elles ?) L

Le patient croit-il en d’autres choses inhabituelles sur lesquelles je ne vous ai pas interrogé ? L1

U

Si « OUIl », alors posez les questions complémentaires suivantes :
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FREQUENCE du symptdéme. Score (1,2,30u4): L_l

Le patient dit-il entendre des voix ou se comporte-t-il comme s'il entendait des voix ?

Le patient parle-t-il & des personnes qui ne sont pas la ?

CLC

Le patient dit-il voir des choses que les autres ne voient pas ou se comporte-t-il comme s'il voyait des choses que les autres|
ne voient pas ? [des personnes, des animaux, des lumieres, etc.]

CLC

Le patient dit-il sentir des odeurs que les autres ne sentent pas ?
Le patient dit-il ressentir des choses sur sa peau ou semble-t-il ressentir des choses qui rampent sur lui ou qui le touctentJ?

Le patient dit-il avoir des go(ts dans la bouche dont on ne connait pas la cause ?

Le patient décrit-il d'autres sensations étranges ?

L
L

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- une fois ou plus par jour 4
GRAVITE du symptéme. Score (1,20u 3): L.l
Cotation

Léger - les idées délirantes sont présentes mais elles semblelit
inoffensives et sont peu éprouvantes pour le patient

Moyen - les idées délirantes sont éprouvantes et perturbantes pour le
patient 2

Important - les idées délirantes sont trés perturbantes et représentent une
source majeure de troubles du comportement [L'utilisation de3
médicaments "a la demande” indique que les idées délirantes ont un degré
de gravité important]

Idées délirantes. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome ( /12) :

11

RETENTISSEMENT sur la charge de I'aidant. Score (0,1,2,3,40u5): L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Trés sévére ou extréme 5
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FREQUENCE du symptéme. Score (1,2,30u4): L_1

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- une fois ou plus par jour 4
GRAVITE du symptome. Score (1,2 0u 3): L_1]
Cotation

Léger - les hallucinations sont présentes mais elles semblent inoffensivels
et sont peu éprouvantes pour le patient

Moyen - les hallucinations sont éprouvantes et perturbantes pour le
patient 2

Important - les hallucinations sont trés perturbantes et représentent une
source majeure de troubles du comportement. Il peut se révéler nécessare
d'administrer des médicaments “"a la demande" au patient pour les
maitriser

Hallucinations. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome (/12) :

1l

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,4 ou 5) : L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5




Agitation / Agressivité

Y-a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient refuse de coopérer ou ne laisse pas les gens l'aider ? Est-il difficile de
I'amener a faire certaines activités ?

Question principale

J

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

I

Le patient est-il agacé par les personnes qui essayent de s'occuper de lui ou s'oppose-t-il a certaines activitts comme prendfe

un bain ou changer de vétements ?

Le patient est-il buté, exige-t-il que tout soit fait & sa maniere ?

Le patient est-il peu coopératif et refuse-t-il I'aide qu'on lui apporte ?

Le patient a-t-il d'autres comportements qui font qu'il n'est pas facile de I'amener a faire certaines activités ?
Le patient crie-t-il ou jure-t-il avec colere ?

Le patient fait-il claquer les portes, donne-t-il des coups de pied dans les meubles ou lance-t-il des objets ?
Le patient essaye-t-il de frapper les autres ou de leur faire du mal ?

Le patient montre-t-il d'une autre fagon son agressivité ou son agitation ?

CCCCCCC
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FREQUENCE du symptéme. Score (1,2,3 ou 4) :L_1

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- une fois ou plus par jour 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 0u 3) : L_1

Cotation
Léger — I'agitation est perturbante pour le patient, mais il est possible d?
la contréler en attirant l'attention du patient vers autre chose ou en [e
rassurant

Moyen — T'agitation est perturbante pour le patient et il est difficile »
d'attirer l'attention du patient vers autre chose ou de le contréler

Important - I'agitation est trés perturbante pour le patient et représente
une source majeure de difficultés ; il est possible que le patient ait peGr
qu'on lui fasse du mal. L'administration de médicaments est souvent
nécessaire

Agitation / agressivité. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome (/12) : | I |

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,40u 5) : L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5

Dépression/Dysphorie

Question principale

Le patient semble-t-il triste ou déprimé ? Dit-il qu'il se sent triste ou déprimé ?

I

oul O, NON Q, NON APPLICABLE Q,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

Le patient dit-il ou fait-il des choses indiquant qu'il est triste ou qu'il n‘a pas le moral ?

Le patient se rabaisse-t-il ou dit-il qu'il a I'impression d'étre un raté ?

Le patient dit-il qu'il est quelqu'un de mauvais ou qu'il mérite d'étre puni ?

Le patient semble-t-il tres découragé ou dit-il qu'il na pas d'avenir ?

Le patient dit-il qu'il est un fardeau pour sa famille ou que sa famille serait bien mieux sans lui ?
Le patient exprime-t-il son désir de mourir ou parle-t-il de se suicider ?

Le patient montre-t-il d'autres signes de dépression ou de tristesse?

Y-a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient pleure facilement ou sanglote, ce qui semblerait indiquer qu'il est trist?l

CCCCCCE
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FREQUENCE du symptéme. Score (1,2,3 ou 4) :L_1

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent— pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : Ll

Cotation
Léger - l'état dépressif est éprouvant pour le patient mais il es
généralement possible de l'atténuer en attirant I'attention du patient vers
autre chose ou en le rassurant
Moyen - |'état dépressif est éprouvant pour le patient ; les symptdémes
dépressifs sont exprimés spontanément par le patient et il est difficile de2
les faire régresser

Important - I'état dépressif est trés éprouvant et représente une source
majeure de souffrance pour le patient 3

Dépression / dysphorie. Score NPI
Fréquence xGravitédu symptome (/12) : -

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,4 ou 5): ||

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévére ou extréme 5




Anxiété

Exaltation de 'humeur / euphorie

Question principale

Le patient est-il trés nerveux, inquiet ou effrayé sans raison apparente ?

I

Question principale

Le patient semble-t-il trop joyeux ou heureux sans aucune raison ? Je ne parle pas de la joie tout a fait normale que I'on
éprouve lorsque I'on voit des amis, recoit des cadeaux ou passe du temps en famille. Il s'agit plutdt de savoir si le patien|
présente une bonne humeur anormale et constante, ou s'il trouve drdle ce qui ne fait pas rire les autres.

oul Q, NON Q, NON APPLICABLE Q,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

I

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

Le patient dit-il se faire du souci au sujet des événements prévus ? (|
Y-a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient se sent nerveux, incapable de se relaxer ou excessivement tendu ? ||

Y-a-t-il des périodes pendant lesquelles le patient a (ou se plaint d'avoir) le souffle coupé, il suffoque ou soupire sans autre
raison apparente que sa nervosité ?

Le patient se plaint-il davoir I'estomac noué, des palpitations ou le coeur qui cogne du fait de sa nervosité ? [Symptomes non
expliqués par des problemes de santé]

C

Le patient évite-t-il certains endroits ou certaines situations qui le rendent plus nerveux comme par exemple circuler en
voiture, rencontrer des amis ou se trouver au milieu de la foule ?

C

Le patient est-il nerveux ou contrarié lorsqu'il est séparé de vous [ou de la personne qui s'occupe de lui] ?[S'agrippe-t-il a vous
pour ne pas étre séparé ?]

CLC

Le patient montre-t-il d'autres signes d'anxiété ?

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

Le patient semble-t-il se sentir trop bien ou étre trop joyeux par rapport a son état habituel ? (|
Le patient trouve-t-il drdle ou rit-il pour des choses que les autres ne trouvent pas droles ? [ |

Le patient semble-t-il avoir un sens de I'humour puéril et une tendance a rire sottement ou de facon déplacée lorsqu'une
personne est victime d'un incident malheureux par exemple ?

Le patient raconte-t-il des blagues ou fait-il des réflexions qui ne font rire personne sauf lui ? L
Fait-il des farces puériles telles que pincer les gens ou prendre des objets et refuser de les rendre juste pour s'amuser i 1
Le patient se vante-t-il ou prétend-il avoir plus de qualités ou de biens qu'il n'en a en réalité ? (I |

Le patient montre-t-il d'autres signes révélant qu'il se sent trop bien ou est trop joyeux ? I |

FREQUENCE du symptéme. Score (1,2,3 ou 4) :L_1

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : L_]

Cotation
Léger - l'état d'anxiété est éprouvant pour le patient mais il es
généralement possible de l'atténuer en attirant l'attention du patient vers
autre chose ou en le rassurant
Moyen - I'état d'anxiété est éprouvant pour le patient ; les symptdmes
d'anxiété sont exprimés spontanément par le patient et il est difficile de 2
les faire régresser

Important - I'état d'anxiété est trés éprouvant et représente une souche
majeure de souffrance pour le patient

Anxiété. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome ( /12) : L

RETENTISSEMENT sur la charge de I'aidant. Score (0,1,2,3,4 ou 5) : L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
21 Modérée] ) 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5

FREQUENCE du symptéme. Score (1,2,3 ou 4) :L_1

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : L]

Cotation
Léger - 'humeur joyeuse peut étre percue par les amis et la famille ma'T
ne perturbe pas le patient

Moyen - 'humeur joyeuse est nettement anormale 2

Important - I'humeur joyeuse est treés prononcée ; le patient esg
euphorigue et pratiguement tout I'amuse

Exaltation de I'hnumeur / euphorie. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome( /12) : Ll

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,40u 5) : L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légére 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5
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Apathie/Indifférence

Question principale

Le patient a-t-il perdu tout intérét pour le monde qui I'entoure ? N'a-t-il plus envie de faire des choses ou manque-t-il de
motivation pour entreprendre de nouvelles activités ? Est-il devenu plus difficile d'engager une conversation avec lui ou
de le faire participer aux taches ménagéres ? Est-il apathique ou indifférent ?

I

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,

Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

Le patient semble-t-il moins spontané ou actif que d'habitude ?
Le patient est-il moins enclin & engager une conversation ?
Par rapport & son état habituel, le patient se montre-t-il moins affectueux ou montre-t-il moins ses sentiments ?

Le patient participe-t-il moins aux taches ménagéres ?
Le patient semble-t-il moins s'intéresser aux activités et aux projets des autres ?

Le patient ne s'adresse-t-il plus & ses amis et aux membres de sa famille ?
Le patient est-il moins enthousiaste par rapport & ses centres d'intéréts habituels ?

Le patient montre-t-il d'autres signes indiquant qu‘aucune activité nouvelle ne l'intéresse ?

CCCCCCE

C
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FREQUENCE du symptome. Score (1,2,3 ou 4) : L1

Cotation
Rarement - moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 2
Tres souvent— pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : Ll

Cotation
Léger - l'apathie est perceptible mais a peu de conséquences sur les
activités quotidiennes. La différence est l|égére par rapport au
comportement habituel du patient ; le patient réagit positivement Iorsqu‘oh
lui suggére d'entreprendre des activités
Moyen - l'apathie est flagrante ; elle peut étre surmontée grace aux
persuasions et encouragements de la personne s'occupant du patient ; elle ne
disparait spontanément qu'a l'occasion d'événements importants tels que la
visite de parents proches ou de membres de la famille
Important - l'apathie est flagrante et la plupart du temps aucun
encouragement ni événement extérieur ne parvient a la faire disparaitre 3

Apathie / indifférence. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome (/12) :

I

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,4 0u 5) : L1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévére 4
Tres sévere ou extréme 5

Impulsivité

Question principale

Le patient semble-t-il agir de maniére impulsive sans réfléchir ? Dit-il ou fait-il des choses qui en général ne se font pas|
ou ne se disent pas en public ? Fait-il des choses qui sont embarrassantes pour vous ou pour les autres ?

l

oul Q, NON Q, NON APPLICABLE Q,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

Le patient agit-il de maniere impulsive sans sembler se préoccuper des conséquences de ses actes ?

Le patient parle-t-il a des personnes qui lui sont totalement étrangeres comme s'il les connaissait ?
Le patient dit-il aux gens des choses indélicates ou blessantes ?

Le patient dit-il des grossiéretés ou fait-il des remarques d'ordre sexuel, chose qu'il n‘aurait pas faite habituellement ?

CCCC

Le patient parle-t-il ouvertement de questions trés personnelles ou privées dont on ne parle pas, en général, en public i I

Le patient prend-il des libertés, touche-t-il les gens ou les embrasse-t-il d'une fagon qui lui ressemble peu ? [ |

Le patient montre-t-il d'autres signes révélant qu'il narrive plus a dominer ses impulsions ? '
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FREQUENCE du symptome. Score (1,2,3 ou 4) :L_

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptdme. Score (1,2 ou 3) : L1
Cotation
Léger - l'impulsivité est perceptible mais il est généralement possible de
l'atténuer en attirant l'attention du patient vers autre chose et en le

conseillant
Moyen - I'impulsivité est flagrante et peut difficilement étre surmontée par
la personne s'occupant du patient 2

Important - I'impulsivité est insensible a toute intervention de la personne,
s'occupant du patient et est une source de géne ou d'embarras en société

Impulsivité. Score NPI
Fréquence xGravitédu symptome (/12) :

1l

RETENTISSEMENT sur la charge de I'aidant. Score (0,1,2,3,40u5): L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5




Irritabilité/Instabilité de 'humeur

Comportement moteur aberrant

Question principale

Le patient est-il irritable, faut-il peu de choses pour le perturber ? Est-il d'humeur trés changeante ? Se montre-t-il
anormalement impatient ? Je ne parle pas de la contrariété résultant de trous de mémoire ou de l'incapacité d'effectuel
des taches ordinaires. Ce que je voudrais savoir c'est si le patient fait preuve d'une irritabilité et d'une impatience
anormales ou a de brusques changements d'humeur qui ne lui ressemblent pas.

Question principale

Le patient fait-il les cent pas, refait-il sans cesse les mémes choses comme ouvrir les placards ou les tiroirs, tripoter de

S

U

objets ou enrouler de la ficelle ou du fil ?

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez & la question principale suivante

oul Q, NON Q, NON APPLICABLE Q,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

Il

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

Le patient a-t-il mauvais caractére ? Est-ce qu'il « sort de ses gonds » facilement pour des petits riens ? (|

Le patient a-t-il des sautes d'humeur qui font qu'il peut étre trés bien I'espace d'un moment et en colére l'instant d'aprés?_J
Le patient a-t-il de brusques acces de colére ?

Est-il impatient, supportant mal les retards ou le fait de devoir attendre les activités prévues ?
Le patient est-il grincheux et irritable ?

Le patient cherche-t-il les disputes et est-il difficile a vivre ?

CCCCC

Le patient montre-t-il d'autres signes d'irritabilité ?

FREQUENCE du symptdéme. Score (1,2,3 ou 4) :L_1

Le patient tourne-t-il en rond dans la maison sans but apparent ?

Le patient farfouille-t-il un peu partout, ouvrant et vidant les placards ou les tiroirs ?

Le patient met-il et enléve-t-il ses vétements a plusieurs reprises ?

CCCC

Le patient a-t-il des activités répétitives ou des « manies » ?

Le patient a-t-il des gestes répétitifs comme par exemple tripoter des boutons ou des choses, enrouler de la ficelle, etc L :l

Le patient a-t-il la bougeotte, semble-t-il incapable de rester tranquillement assise ou lui arrive-t-il frequemment de
balancer les pieds ou de tapoter des doigts ? L1

Y-a-t-il d'autres activités que le patient ne cesse de répéter ? (|

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent— pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : L_1

Cotation

Léger - l'irritabilité ou l'instabilité de I'humeur est perceptible mais il est
généralement possible de l'atténuer en attirant l'attention du patient veks
autre chose et en le rassurant

Moyen - lirritabilité et I'instabilité de I'humeur sont flagrantes et peuvent
difficilement étre surmontées par la personne s'occupant du patient
Important - l'irritabilité et l'instabilité de I'humeur sont flagrantes ; elles
sont généralement insensibles a toute intervention de la personre
s'occupant du patient et sont une source majeure d'angoisse

Irritabilité / instabilité de I'humeur. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome (/12) : | I -

RETENTISSEMENT sur la charge de I'aidant. Score (0,1,2,3,4 ou 5) : L]

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
25 Tres sévere ou extréme 5

FREQUENCE du symptoéme. Score (1,2,30u 4):L_1

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : L1

Cotation
Léger - le comportement moteur aberrant est perceptible mais il a peu de
conséquences sur les activités quotidiennes 1

Moyen - le comportement moteur aberrant est flagrant, mais il peut é}re
maitrisé par la personne s'occupant du patient

Important - le comportement moteur aberrant est flagrant. Il est
généralement insensible a toute intervention de la personne s'occupant:iiu
patient et est une source majeure d'angoisse

Comportement moteur aberrant. Score NPI
Frégquencex Gravitédu symptéme ( /12) : 11

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,40u5): L_]

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5
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Sommeil

Troubles de I'appétit et de I'alimentation

Question principale

Le patient a-t-il des difficultés pour dormir (ne pas prendre en compte le simple fait que le patient se reléve une ou 2 fois
par nuit pour aller aux toilettes en se rendormant immédiatement) ? Se leve-t-il la nuit ? Déambule-t-il, s*habille-t-il, ou

Question principale

Y a-t-il eu des modifications dans I'appétit, le poids ou les habitudes alimentaires du patient. Si le patient n'a pas la
capacité de s'alimenter et doit étre nourri, ne pas tenir compte des questions se rapportant aux habitudes alimentaires

géne-t-il votre sommeil ?

oul O, NON O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

U

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

Le patient a-t-il des difficultés pour s'endormir ?

Le patient se léve-t-il la nuit (ne pas prendre en compte le fait que le patient se releve une ou deux fois par nuit pour allei
aux toilettes en se rendormant immédiatement) ?

Le patient déambule-t-il, ou entreprend-il/elle des activités inappropriées durant la nuit ?
Le patient vous réveille-t-il la nuit ?

Le patient se leve-t-il la nuit, s'habille-t-il et se prépare-t-il/elle & sortir en pensant que c'est le matin et qu'il est temp:
commencer la journée ?

Le patient se réveille-t-il trop t6t le matin (plus t6t qu'il ne le faisait habituellement) ?
Le patient dort-il trop pendant la journée ?

Le patient a-t-il pendant la nuit d'autres comportements qui vous ennuient et dont je n‘aurais pas parlé ?

C

CC Cs

(7]
o
D

C

CCC
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FREQUENCE du symptéme. Score (1,2,3 ou4) :L_1]

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent- pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptome. Score (1,2 ou 3) : Ll

Cotation
Léger - ces troubles du sommeil surviennent mais ne sont pas
particulierement perturbants pour le patient 1

Moyen - ces troubles du sommeil surviennent et perturbent le patient ainsi
que le sommeil de I'accompagnant ; plus d'un type de ces troubles pedvent
survenir

Important - ces troubles du sommeil surviennent ; plusieurs d'entre eux
peuvent coexister ; le patient est trés perturbé pendant la nuit et fe
sommeil de 'accompagnant est trés perturbé

Sommeil. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome ( /12): Ll

RETENTISSEMENT sur la charge de l'aidant. Score (0,1,2,3,40u 5) : Ll

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5

(cinquieme, sixiéme et septieme question). Y a-t-il eu des changements dans le type d'aliment qu'il préfere ?

V.

oul O, NON 0O, NON APPLICABLE 0O,
Si la réponse est « NON » ou « NON APPLICABLE », passez a la question principale suivante

I

Si « OUI », alors posez les questions complémentaires suivantes :

A-t-il perdu I'appétit ?

A-t-il perdu du poids ?

A-t-il pris du poids ?

méme ordre ?

Son appétit a-t-il augmenté ?

A-t-il modifié son comportement alimentaire comme par exemple mettre trop de nourriture dans la bouche ?

A-t-il modifié ses préférences alimentaires telles que manger trop de bonbons ou tout autre aliment en particulier ?

CCCCCC

A-t-il pris des habitudes telles que manger exactement le méme type d'aliments chaque jour ou manger exactement dans le

Y a-t-il eu dautres modifications de I'appétit ou de I'alimentation dont je n‘aurais pas parlé ? )
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FREQUENCE du symptome. Score (1,2,3 ou 4) :L_]

Cotation
Rarement -moins d'une fois par semaine 1
Quelquefois- environ une fois par semaine 2
Souvent- plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours 3
Trés souvent— pratiquement tout le temps 4

GRAVITE du symptéme. Score (1,2 ou 3) : Ll

Cotation
Léger - ces madifications de |'appétit ou de l'alimentation n'ont pas
entrainé de modification du poids et ne sont pas perturbantes pour {e
patient
Moyen - ces modifications de I'appétit ou de I'alimentation provoquent Ee
petites variations de poids
Important - les modifications de I'appétit ou de l'alimentation sont
évidentes et sont source de variation de poids, et sont embarrassantes3ou
perturbantes pour le patient

Troubles de I'appétit et de I'alimentation. Score NPI
Fréquencex Gravitédu symptome ( /12) :

RETENTISSEMENT sur la charge de I'aidant. Score (0,1,2,3,40u 5) : L_1

Cotation
Pas de perturbation 0
Perturbation minimale 1
Légere 2
Modérée 3
Assez sévere 4
Tres sévere ou extréme 5




	Résumé
	Summary
	Remerciements
	Table des matières
	1. Un concept en évolution au cœur des problématiques de santé 23
	2. La qualité de vie des personnes âgées 27
	3. La qualité de vie des personnes âgées souffrant de démence 33
	4. La qualité de vie en EHPAD 39
	5. Qualité de vie, EHPAD et démence 46
	1. L’étude AMI 53
	2. L’étude PAQUID 55
	3. Détection de la démence dans les cohortes PAQUID et AMI 56
	4. L’étude QoL-EHPAD 59
	5. Modèles statistiques 63
	1. Article 1 - Villeneuve, R., Meillon, C., Bergua, V., Rascle, N., Dartigues, J-F., Pérès, K and Amieva, H. (2018). A subjective quality of life proxy for older adults in the PAQUID cohort study. Journal of Geriatric Psychiatry and Neurology.31 (6):3...
	2. Article 2 - Villeneuve, R., Meillon, C., Dartigues, J-F., Pérès, K and Amieva, H. (2019). Trajectory of quality of life before and after entering a nursing home: a longitudinal study. Soumis au Journal of Gerontology, Series B 79
	3. Article 3 - Villeneuve, R., Meillon, C., Bergua, V., Tabue-Teguo, M. and Amieva, H. (2019). Protocol for the QoL-EHPAD study. Soumis au BMC Geriatrics 97
	1. Définir et évaluer la qualité de vie chez les personnes âgées 123
	2. Trajectoires de qualité de vie, institutionnalisation et adaptation 125
	3. Qualité de vie chez les personnes âgées souffrant de démence admises en institution 129
	1. Annexe 1 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Inclusion – Participant 163
	2. Annexe 2 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Inclusion – Aidant 171
	3. Annexe 3– CRF de l’étude QoL-EHPAD – Suivi – Participant 189
	4. Annexe 4 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Suivi – Aidant 197
	5. Annexe 5 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Suivi – Soignant 203

	Liste des abréviations et des acronymes
	Liste des tableaux
	I. Préambule
	II. État de l’art
	1. Un concept en évolution au cœur des problématiques de santé
	2. La qualité de vie des personnes âgées
	a. Pourquoi s’intéresser à la qualité de vie dans le vieillissement ?
	b. Qu’est-ce qu’une bonne qualité de vie quand on est âgé ?
	c. Facteurs associés à la qualité de vie chez les personnes âgées

	3. La qualité de vie des personnes âgées souffrant de démence
	4. La qualité de vie en EHPAD
	a. Pourquoi rentre-t-on en institution ?
	b. Pourquoi la qualité de vie changerait-elle par rapport au domicile ?
	c. Quels facteurs associés à la qualité de vie en institution ?
	d. Différences entre le domicile et l’institution

	5. Qualité de vie, EHPAD et démence

	III. Problématiques et objectifs
	IV. Méthodologie
	1. L’étude AMI
	2. L’étude PAQUID
	3. Détection de la démence dans les cohortes PAQUID et AMI
	4. L’étude QoL-EHPAD
	5. Modèles statistiques

	V. Résultats
	1. Article 1 - Villeneuve, R., Meillon, C., Bergua, V., Rascle, N., Dartigues, J-F., Pérès, K and Amieva, H. (2018). A subjective quality of life proxy for older adults in the PAQUID cohort study. Journal of Geriatric Psychiatry and Neurology.31 (6):3...
	a. Résumé
	b. Article publié

	2. Article 2 - Villeneuve, R., Meillon, C., Dartigues, J-F., Pérès, K and Amieva, H. (2019). Trajectory of quality of life before and after entering a nursing home: a longitudinal study. Soumis au Journal of Gerontology, Series B
	a. Résumé
	b. Article soumis pour publication
	c.

	3. Article 3 - Villeneuve, R., Meillon, C., Bergua, V., Tabue-Teguo, M. and Amieva, H. (2019). Protocol for the QoL-EHPAD study. Soumis au BMC Geriatrics
	a. Résumé
	b. Article soumis pour publication
	c. Résultats préliminaires non publiés
	Tableau - Description de l’échantillon à T0 - Résidents



	VI. Discussion
	1. Définir et évaluer la qualité de vie chez les personnes âgées
	2. Trajectoires de qualité de vie, institutionnalisation et adaptation
	3. Qualité de vie chez les personnes âgées souffrant de démence admises en institution

	VII. Perspectives
	VIII.  Bibliographie
	IX.  Liste des publications et communications
	X. Annexes
	1. Annexe 1 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Inclusion – Participant
	2. Annexe 2 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Inclusion – Aidant
	3. Annexe 3– CRF de l’étude QoL-EHPAD – Suivi – Participant
	4. Annexe 4 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Suivi – Aidant
	5. Annexe 5 – CRF de l’étude QoL-EHPAD – Suivi – Soignant

	Page vierge



