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ABREVIATIONS :

- ADL: Activities of Daily Living

- AMP : Aide Médico Psychologique

- ANESM : Agence nationale de l'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et
médico-sociaux

- AS: Aide Soignant

- DSM IV : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders

- EHPAD : Etablissement d’Hébérgement pour Personnes Agées Dépendantes

- HAS : Haute Autorité de Santé

- IDE: Infirmier Diplomé d’Etat

- NINCDS-ADRDA : National Institute for Neurological Disorders/Alzheimer's Disease and Related
Disorders

- OBRA : Omnibus Budget Reconciliation Act

- SCU : Special Care Unit

- SSR: Soins de Suite et de Réadaptation

- USLD : Unité de Soins de Longue Durée



INTRODUCTION

La maladie d’Alzheimer est la premicre cause de pathologie neurodégénérative en France. Elle représente 70%
de I'ensemble des démences. Les données chiffrées concernant la prévalence et I'incidence de la maladie en
France sont imprécises faute de fichiers ou de bases de données de santé. A partir des données recueillies dans
I’étude Paquid, on estime a environ 800 000 le nombre de cas prévalents (Ramaroson, Helmer et al., 2003;
Helmer, Peres et al., 2006). L’extrapolation du nombre de cas incidents a partir de modeles statistiques prévoit
un nombre d’environ 160 000 cas annuels (jusqu’a 225 000 nouveaux cas pour les modeles les plus
pessimistes) (Commenges, Joly et al. 2004). Elle est responsable d’une grande partie de la dépendance du sujet
agé. Ainsi existe-t-il une proportion élevée de patients présentant une démence parmi les sujets
institutionnalisés. La aussi, les chiffres varient selon les travaux et selon les pays. En Grande-Bretagne par
exemple, la prévalence de la démence en insitution est de 62% (Intervalle de confiance a 95%: 52-71)
(Mattews, Dening et al. 2002). En France, 1’étude PREMAP basée sur la recherche active de cas de démence,
publiée en 1997, rapporte une prévalence de 45% parmi les 258 résidents évalués dans une institution en
Provence (Obadia, Rotily et al. 1997). L’étude dans le cadre de la cohorte PAQUID a retrouvé apres
évaluation une proportion de 71,6% de démence parmi les personnes en institution (Helmer, Péres et al.
2006). L’enquéte de la DREES rapporte une prévalence de la démence de 33% parmi les résidents (Dutheil &
Scheidegger, 2006). Plus récemment, 'enquéte REHPA (Recherche en Etablissements d’Hébergement pour
Personnes Agées) révele un pourcentage de 43,4% de démence parmi les 4800 résidents inclus dans I’étude
(Comité de Pilotage du Gérontopole, 2008) mais il est probable que ce pourcentage soit sous évalué car il
s’agit 1a de chiffres déclarés sans recherche active de diagnostic. Les facteurs associés a lentrée en
établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) sont variables mais sont souvent
la conséquence de complications survenant au cours de ’évolution de la maladie : dépendance, symptomes
psycho-comportementaux, troubles de la mobilité et dénutrition (Butcher, Holkup et al. 2001). La maladie
retentit également sur la santé physique et psychologique de I'aidant naturel, patrfois jusqu’a I’ «épuisement»
(Andrieu, Balardy et al. 2003). Dans ces établissements, la prise en charge des symptomes psycho-
comportementaux représente probablement la premiere difficulté a laquelle sont confrontés les professionnels
(Norman, Asplund et al. 1999). En effet, ces symptomes sont fréquents et concerneraient pres de 80% des
patients au cours de I’évolution de la maladie dans les principales études européennes (Expertise collective
2007) De plus, leur prévalence augmente avec la sévérité du déclin cognitif. Certains sont particulierement
génants en institution : P'agressivité qui concerne, selon les études, 30 a 55% des patients, est ainsi le
symptoéme le plus fréquemment cité (Brodaty, Draper et al. 2003; Bullock and Hammond 2003; Herrmann,
Gauthier et al. 2007; Castle 2008). Pour d’autres, les comportements moteurs aberrants et la déambulation
sont les symptomes les plus « perturbateurs » (Lopez, Becker et al. 2003). L’absence de formation des

professionnels peut étre source d’épuisement (Burgener and Twigg 2002), de tensions, voire dans certains cas



de maltraitance (Cohen-Mansfield 1995; Hannan, Norman et al. 2001). A ce propos, certaines études
soulignent un turn over du personnel soignant plus important dans les établissements accueillant des sujets
souffrant de démence, probablement en raison de cet épuisement (Hannan, Norman et al. 2001, Morgan,
Stewart et al. 2005).

C’est ainsi que de nombreuses institutions, d’abord aux Etats-Unis puis en Europe, ont créé des unités
spécifiques Alzheimer (SCU ou Special Care Unit) pour tenter de répondre au mieux aux besoins de cette
population. Bien qu’il n’y ait pas de consensus sur les critéres nécessaires a la définition des SCU, prés de 27 %
des maisons de retraite francaises déclaraient en posséder une en 2000 (Vellas, Gauthier et al. 2005 ). De facon
plus récente, un recensement non exhaustif mené en 2008 par la Fondation Médéric dénombre 1533
¢tablissements disposant d’une ou plusieurs unités spécifiques Alzheimer et 145 établissements entiecrement
dédiés a laccueil des malades Alzheimer parmi les 9895 ¢tablissements qui ont accepté de répondre
(Fondation Mederic Alzheimer, La lettre de 1'Observatoire des dispositifs de prise en charge et
d'accompagnement de la maladie d'Alzheimer). Il n’existe a T'heure actuelle aucune étude exhaustive
permettant de connaitre le nombre exact de structures de ce type, ni leurs caractéristiques.

La gestion des symptomes psycho-comportementaux peut ctre difficile en EHPAD. L’enquéte de
I’observatoire révele les nombreuses limites posées par les établissements pour I'accueil de ces patients : 60%
des établissements ne souhaitent pas accueillir les personnes ayant tenance a « errer ou fuguer »; 54% ne
souhaitent pas P'accueil des patients avec des troubles du comportement et 33% sont en difficulté pour
P’accueil des patients au stade avancé de la maladie (Fondation Mederic Alzheimer, La lettre de I'Observatoire
des dispositifs de prise en charge et d'accompagnement de la maladie d'Alzheimer). Les hospitalisations
itératives, parfois réalisées en urgence, sont souvent la seule réponse envisagée pour faire face a ces
symptomes, mais elles peuvent avoir un impact négatif sur la qualité de vie des patients (Sampson, Gould et al.
2006). Les raisons en sont multiples. Les services d’urgences ne sont en général pas adaptés pour la prise en
charge de tels troubles. La iatrogénie et le risque de déclin fonctionnel qui en découlent sont plus fréquents
dans cette population ce qui explique aussi, en partie, le cotit économique de la maladie (Sampson, Gould et al.
2000) ; Jonsson, Eriksdotter Jonhagen et al. 20006).

11 existe donc une réelle nécessité de réflexion autour de la prise en charge des patients atteints de maladie
d’Alzheimer et syndromes apparentés, présentant des symptomes psychocomportementaux en EHPAD. Un
des axes du plan Alzheimer 2008-2010 est d’améliorer ’accueil en établissement et de privilégier la qualité de
vie des patients. L’objectif recherché est de disposer de 30000 places en EHPAD répondant aux criteres
d’unités spécifiques Alzheimer (renforcer les 18000 existantes et en créer 12000 supplémentaires). Le point n°
16 du document remis au Président de la République par le Pr. Ménard souligne le besoin réél actuel d’unités
permettant I’accueil de patients présentant des troubles du comportement. Iobjectif de ce travail est de mener

une réflexion sur les caractéristiques nécessaires a la création et la gestion de telles unités.



METHODOLOGIE

Ce travail a été mené par le Gérontopole de Toulouse sous la direction du Professeur Bruno VELLAS (CHU

Toulouse Hopital La Grave-Casselardit) a I'initiative de la Direction Générale de I’Action Sociale.

Dans un premier temps (mai 2008), nous avons constitué un groupe de travail multidisciplinaire (liste des
personnes ayant participé ci-dessous). La premicre étape de ce travail a consisté en la réalisation d’une revue
de la littérature scientifique sur ce sujet sous la responsabilité du Pr Fati NOURHASHEMI. Nous ne nous
sommes intéressés qu'aux études concernant les unités spécialisées (« Special Care Unit » ou SCU) en EHPAD
ou en unité de soins de longue durée (USLD).

La stratégie de recherche a été conduite sur les bases de données « Medline », « HAL », « DARE », « DADI »,
« BIOSIS », « Campell group », « PRISME », de la Fondation Nationale de Gérontologie, de la Banque
Nationale de la santé Publique avec les mots clefs suivants :

[special care] OR [special care unit] OR [special care units] OR [care unit] OR [care units] OR [Assisted
living OR [life unit] OR [Assisted living] OR [life units] OR [specialised unit] OR [specialised units] OR
[specialized unit OR [specialized units] OR [Residential alzheimer’s facility special care AND (("Long-Term
Care"[Mesh] OR [Nursing Homes"[Mesh]) AND ("Dementia"[Mesh] OR "Alzheimer Disease"[Mesh])]
AND [therapy] .

Un total de 335 références répondant a cette stratégie a ensuite été étudié. Les abstracts ont été lus afin de
sélectionner les articles réellement pertinents. Au final, 92 articles ont été retenus. Certaines de leurs références
bibliographiques ont également été consultées, de méme qu’un volume de la revue Research and Practice in
Alzheimer's Disease spécifiquement dédié a ces structures (Holmes, Teresi et al. 2000).

La premiere version du document a été discutée lors d’une réunion de travail organisée au cours du congres
«recherche en EHPAD » a4 Luchon le 20 juin 2008. Les personnes présentes étaient: le Pr Sandrine
ANDRIEU (Unité INSERM 558, Epidémiologic CHU Toulouse), le Dr Didier ARMAINGAUD (Directeur
médical MEDICA France), le Dr Linda BENATTAR (Directrice médicale groupe ORPEA), Madame Sylvie
BINOT (Directrice adjoint de la DRASS Midi Pyrénées), le Pr Isabelle BOURDEL-MARCHASSON
(Gériatrie, Hoépital Xavier Anozan Pessac), le Pr Jean-Francois DARTIGUES (Unité Inserm 897,
Epidémiologie, Université de Bordeaux 2), le Dr Marie-José GADEA (Conseil Général de la Haute Garonne),
le Dr Virginie GARDETTE (Epidémiologie, CHU Toulouse), le Dr Sophie GILLETTE (Unité INSERM
558, CHU Toulouse), Madame Christine JEANDEL (MEDICA France), le Dr Nathalie
MAUBOURGUET-AKE (EHPAD le Foyer du combattant Blaye), le Dr Michéle MICAS (France-
Alzheimer), le Pr Fati NOURHASHEMI (Gériatrie, CHU Toulouse), le Pr Philippe ROBERT (Psychiatrie,
Hopital Pasteur Nice), le Pr Yves ROLLAND (Gériatrie, CHU Toulouse), Mme Sandrine SOURDET
(Epidémiologie, CHU Toulouse) , le Pr Bruno VELLAS (Gériatrie, CHU Toulouse), le Dr Hélene VILLARS



(Gériatrie, CHU Toulouse) et le Dr Thierry VOISIN (Gériatrie, CHU Toulouse).

Le document modifié et enrichi a été une nouvelle fois discuté a Paris le 25 Juin 2008 au Ministere de la Santé,
de la Jeunesse et des Sports avec le Pr Jean Pierre AQUINO (Fondation Médéric Alzheimer Clinique,
président de la SFGG), Monsieur Didier CHARLANNES (Directeur de PANESM), Monsieur Kevin
CHARRAS (Psychologue, responsable du pole études de la Fondation Médéric Alzheimer), Mme Anne De la
BRELIE (Psychologue, Centre d’Action Sociale de la Ville de Paris), le Dr Jean-Philippe FLOUZAT
(Ministere du travail, des relations sociales, de la famille et de la solidatité, Direction Générale de I’Action
Sociale), Monsicur Rémy GAGNAIRE (Direction PROMO-ACCUEIL), le Dr Anne KIEFFER et Mme
Marie HAMON (Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie), le Dr Benoit LAVALLART (Mission de
suivi du Plan Alzheimer), Madame Séverine MICHEL (Fédération Francaise des Psychomotriciens), Madame
Sylviane ROGER (Architecte Ministere du travail, des relations sociales, de la famille et de la solidarité), et

Monsieur Eric TROUVE (Association Nationale Frangaise des Ergothérapeutes).

Ce travail a par la suite été soumis a un groupe de relecteurs comprenant le Pr Alain FRANCO (Gériatrie,
CHU Gtrenoble), le Pr Régis GONTHIER (Gériatrie, Hopital Nord St Etienne), le Pr Claude JEANDEL
(Gériatrie, CHU Montpellier), Madame Arlette MEYRIEUX (Présidente France-Alzheimer), et le Dr Jean-
Marie VETEL (Gériatrie, Centre Hospitalier Le Mans).



CARACTERISTIQUES DES UNITES DE SOINS SPECIALISEES ALZHEIMER EN EHPAD

11 existe actuellement une grande hétérogénéité entre les différentes structures nommées « Unités spécifiques
Alzheimer » aux Etats-Unis mais aussi en Europe. Sur le plan historique, les unités spécialisées Alzheimer
(Alzheimer Special Care Units ou SCU) dans les maisons de retraite se sont développées aux Etats-Unis il y a
plus de trente ans. Dans le but de s’adapter aux besoins spécifiques des patients déments, leur fonctionnement
a été initialement calqué sur le modele des services d’hospitalisation psychiatrique. Elles ont été développées
sur Phypothese qu'un environnement « adapté » diminuait la perte d’autonomie fonctionnelle et améliorait la
qualité de vie des patients (Reimer, Slaughter et al. 2004). Par ailleurs, de nombreux travaux montraient que la
cohabitation des sujets déments et non déments en maison de retraite pouvait étre difficile surtout lorsqu’il
existait des troubles du comportement liés a la démence. Cette cohabitation pouvait étre a 'origine d’une
insatisfaction, d’une anxiété (Ragneskog, Gerdner et al. 2001) ou de troubles de '’humeur parmi les résidents
non déments (Teresi, Holmes et al. 1993).

C’est dans les années 1980 qu’ont vu le jour des unités de petite taille, axées sur les activités, qui s’adressaient
spécifiquement aux sujets souffrant de démence modérée (Grant and Ory 2000). Elles n’avaient, au départ,
aucune caractéristique particuliere. Ce n’est que quelques années plus tard que sont apparus les aspects
thérapeutiques de la prise en charge (limitation de la contention physique et de I'utilisation des psychotropes,
implication de la famille et mise en place des programmes comportementaux spécialisés). Initialement, aucune
de ces unités n’a fait 'objet d’une évaluation. Ce n’est que secondairement que certains auteurs se sont
intéressés a Pefficacité de ce type d’unité, avec des résultats vatiables, expliqués par la grande hétérogénéité de
conception et de fonctionnement des SCU et les difficultés méthodologiques de ce type d’évaluation (Sloane,
Lindeman et al 1995). Un groupe d’évaluation, le « Work Group on Research and Evaluation of Special Cate
Unit» (WRESCU) a été créé en 1990 afin de développer la recherche au sein de ces unités. Vers la fin des
années 1990 on pouvait distinguer deux types d’unités : les SCU axées sur les activités et les SCU centrées sur

I’hébergement pour les sujets aux stades les plus avancés de démence.

Malgré un intérét maintenu pour ces structures aux Etats-Unis, il n’existe toujours aucun consensus
concernant les caractéristiques et spécificités de telles unités (Lai, Yeung et al. 2007). Toutefois, certains points
communs se dégagent des différentes publications. En 1994, Leon a identifié quatre critéres essentiels pour le
fonctionnement de telles unités : une population ciblée, un environnement architectural adapté, un personnel
en nombre suffisant et qualifié, et un projet de soin spécifique (Leon 1994). D’autres auteurs ont aussi discuté
ces propositions la méme année (Holmes, Splaine et al. 1994; Holmes and Teresi 1994). L'implication de la
famille s’est ensuite ajoutée a la définition et se trouve souvent évoquée (Chappell and Reid 2000, Vellas,
Albarede et al. 2002; Rainfray M 20006; Lai, Yeung et al. 2007). Mais les structures qui se définissent comme

SCU ne proposent pas toutes les mémes criteres. Aux Etats-Unis en 2001, Gerdner et al étudient 24 SCU et



notent que 24,9 % présentent une architecture adaptée, 63% proposent des activités, 41% ont un projet de
soin défini, 39% ont un programme « d’assurance qualité », 26% ont un programme de formation pour le
personnel et enfin 25 % proposent des groupes de soutien pour la famille (Gerdner and Beck 2001).

1l est vrai qu’une grande proportion des résidents en EHPAD est atteinte de pathologies démentielles. 11 est
donc logique de penser que 'ensemble de ces établissements doit étre adapté a la prise en charge de ces
patients. Toutefois, expérience clinique et la littérature scientifique soulignent qu’un certain nombre de ces
résidents souffre de troubles du comportement parfois séveres qui rendent la vie difficile au sein de I'unité et
compromettent la qualité de vie et la sécurité du patient mais aussi des autres résidents. Une des solutions qui
peut étre proposée est celle de la création d’unités spécifiques Alzheimer pour I'accueil de ces patients. Dans la
suite du document, le terme « Unités Spécifiques Alzheimer » sera consacré a ce type d’unité et le terme de
« SCU ou unité spécialisées» sera conservé pour désigner les unités spécialisées Alzheimer dans les travaux de

la littérature de langue anglaise.

Le groupe de travail a retenu 5 critéres nécessaires pour la définition d’une unité spécifique Alzheimer en
EHPAD :

- une population ciblée : patients souffrant de maladie d’Alzheimer ou syndrome apparenté compliqué(e) de
symptoémes psycho-comportementaux dits « productifs », « génants » ou « perturbateurs »

- un personnel en nombre suffisant, qualifié, volontaire, formé et soutenu

- un projet spécifique de soin et un projet de vie personnalisé

- une participation de la famille et un programme d’aides aux aidants

- un environnement architectural adapté ct indépendant du reste de la structure

Nous allons dans la suite de ce travail discuter chacun de ces points.

1- Population ciblée

La maladie d’Alzheimer est une pathologie d’évolution progressive et fluctuante. Les besoins des patients, en
terme de prise en charge, sont donc variables dans le temps. De plus, il existe une extréme hétérogénéité
clinique. Il est donc probable que tous les patients n’aient pas nécéssairement besoin d’un hébergement en
unité spécifique Alzheimer. L’expérience montre que nombre d’entre eux s’adaptent a la vie en unité
traditionnelle dans les EHPAD. En revanche, la littérature montre que la prise en charge en unité
traditionnelle est d’autant plus difficile qu’il existe des troubles du comportement jugés « génants» ou

« perturbateurs ». Il s’agit pour la plupart de troubles productifs a type d’agressivité, d’agitation et de




symptoémes psychotiques (Boller and Verny 2002).

La comparaison entre les caractéristiques des résidents des unités traditionnelles en EHPAD et celles des
unités spécifiques retrouve des différences significatives. De facon schématique, les résidents des SCU sont
plus jeunes, souffrent de démence a un stade plus avancé et présentent plus souvent des symptomes psycho-
comportementaux (Morgan, Stewart et al. 2004). En SCU, les hommes semblent majoritaires (Buchanan,
Wang et al. 2004). Parmi les symptomes psycho-comportementaux, c’est lagitation qui est la plus
fréquemment rapportée et la mieux documentée (Kutner and Bliwise 2000). Au plan de lautonomie
fonctionnelle les résultats sont plus contrastés. Certains notent une dépendance plus importante chez les
patients résidant en SCU (Sloane, Mathew et al. 1991; Phillips, Sloane et al. 1997; Reimer, Slaughter et al. 2004;
Pekkarinen, Sinervo et al. 2000) alors que d’autres mettent en évidence un niveau de dépendance moins

important parmi ces résidents, comparés a ceux vivant en unité traditionnelle (Mc Cann, Bienas et al. 2000).

Pour le groupe de travail, les unités spécifiques Alzheimer doivent donc s’adresser aux patients souffrant de
maladie d’Alzheimer ou syndrome apparenté documenté (diagnostic DSM IV, NINCDS-ADRDA),
compliqué(e) de symptdmes psycho-comportementaux dont la sévérité et/ou la persistance
compromettent la qualité de vie du patient et sa sécurité, et ne sont pas compatibles avec son maintien dans
'unité traditionnelle de TEHPAD.

Le groupe de travail a défini les symptomes psycho-comportementaux nécessitant une prise en charge
spécifique en SCU comme étant les symptomes dits « productifs » ou « génants » tels que l'agitation

psychomotrice, les troubles du sommeil et I'agressivité verbale ou physique.

Certains auteurs proposent des criteres de non admission dans ces unités : maladies psychiatriques, autres
types de démence que la maladie d’Alzheimer (Lebert, Hourtoule et al. 2002) ou niveau de dépendance élevé.
Pour le groupe de travail, les problématiques comportementales, nutritionnelles, fonctionnelles, et éthiques
des patients souffrant de démence a un stade sévére sont les mémes quelle que soit la pathologie causale, c'est-
a-dire quel que soit le type de démence. Les réponses a apporter en termes d’accompagnement des personnes
sont donc similaires. En revanche, les maladies psychiatriques sans démence associée constituent quant a elles
un critere de non admission car les besoins de ces patients en terme de prise en charge ne sont pas les mémes
et la formation théorique et pratique du personnel pour la gestion de ces pathologies differe également.

Le diagnostic de maladie d’Alzheimer ou de syndrome apparenté doit étre documenté au moment de
Padmission dans l'unité. II est donc important de souligner la nécessité d’une visite de pré-admission
permettant de s’assurer que le diagnostic ait été posé et 'annonce diagnostique faite. Cette visite doit étre

P'occasion de réaliser une Evaluation Gériatrique Standardisée initiale, avec un volet psycho-comportemental.
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Le médecin coordonnateur devrait pouvoir occuper une place plus importante dans la décision d’admission
des patients dans les unités spécifiques.

De facon plus générale, lors de 'entrée d’un patient atteint de maladie d’Alzheimer en EHPAD traditionnelle,
le livret d’accueil doit préciser clairement les possibilités potentielles de transfert d’une unité vers l'autre. Les
criteres d’admission en unité spécifique Alzheimer doivent étre explicités. 1l est nécessaire de rechercher
l'autorisation de la famille pour un éventuel transfert vers I'unité spécifique si I'indication se posait et de la

consigner dans le contrat de séjour (Teresi, Morris et al. 2000).

Le groupe de travail souligne que 'unité spécifique Alzheimer n’est pas nécessairement un lieu de vie définitif
pour les patients. La diminution ou la disparition des symptoémes psychocomportementaux compatibles avec
le retour dans 'unité d’origine constituent un des critéres de sortie de I'unité. Il en est de méme pour les
gt p
patients au stade terminal de la maladie lorsque leur état de santé nécessite une prise en charge palliative. Dans

tous les cas, cette décision doit étre collégiale (professionnels de santé et famille).

2- Personnel soignant et professionnels intervenants:

La définition d’une unité spécifique Alzheimer repose en partie sur certaines caractéristiques de 1’équipe
soignante, considérée par certains comme I’élément le plus important du soin dans ces structures (Holmes and
Teresi 1994). L’analyse des données de la littérature concernant les caractéristiques du personnel dans les SCU
est difficile et montre des résultats parfois contradictoires. Il faut en effet rappeler qu’étant donnée ’absence
de définition consensuelle concernant les SCU, les unités citées dans les travaux de recherche ne sont souvent

pas comparables entres elles.

Personnel qualifi¢é en nombre suffisant

A notre connaissance, il n’existe pas de consensus concernant les catégories de professionnels qui doivent étre
représentées. Toutefois, outre les infirmiéres (IDE), aides soignants (AS) ou aides médico psychologiques
(AMP) et agents de service hospitaliers (ASH), il nous semble qu’il est important de discuter I'intervention
régulicre d’autres types de professionnels tels que les animateurs (et en particulier les animateurs en activité
physique adaptée, ergothérapeutes, psychomotriciens, psychologues, diététiciens, arthérapeutes...).

La présence d’un psychologue est indispensable, a la fois dans ’évaluation et la prise en soins des patients,
mais aussi dans le soutien des aidants naturels et professionnels. Idéalement, deux psychologues différents
devraient pouvoir prendre en charge d’'une part les résidents et leurs proches, d’autre part les membres de
’équipe soignante. La tenue de groupes de patole (et/ou d’entretiens individuels), animées par le psychologue,
est en effet nécessaire au soutien des équipes.

La présence d’'un psychomotricien et d’un ergothérapeute au sein de PTEHPAD dans son ensemble est
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importante car 'un des objectifs du plan de soin est le maintien de lutilisation des capacités restantes. Le
psychomotricien par le biais d’une stimulation et d’une éducation psychomotrice intervient sur de nombreux
troubles comme par exemple ceux liés au schéma corporel, a 'organisation spatio-temporelle et les troubles
praxiques. L’ergothérapeute développe les possibilités d’indépendance et d’autonomie dans le milieu ordinaire
de vie des personnes en l'occurance en EHPAD. Il s’attache a proposer des solutions concrétes pour
permettre la réalisation des soins personnels, les déplacements, la communication et les loisirs (Association
Nationale Francaise des ergothérapeutes 2008). L’ergothérapeute peut proposer une aide aux soignants et un
accompagnement adapté au niveau postural et gestuel par exemple, au moment des soins et des actes de la vie
quotidienne. Il participe aussi a la réalisation d’ateliers.

Le diététicien joue un réle clef dans la prise en charge des résidents de ce type d’unité car la dénutrition
concerne plus d’un tiers des patients tous stades confondus (Lauque, Arnaud-Battandier et al. 2004; Vellas,
Lauque et al. 2005). Elle aggrave le pronostic et accélere 'aggravation de la dépendance. Les causes en sont
complexes. Aux stades séveres de la maladie, elle est aggravée par les troubles du comportement alimentaire
et de la déglutition. I’expertise du diététicien dans la prise en charge et le suivi de l'intervention nutritionnelle
est essentielle.

Les animateurs formés aux activités de stimulation sensorielle peuvent aussi apporter un bénéfice intéressant a
ces patients la ou la stimulation cognitive ne peut pratiquement plus étre mise en ceuvre. La stimulation
sensorielle et I'activité physique sont les deux types d’animations essentielles que 'on peut développer dans ces
unités. Dans ce cadre, citons 'exemple des éducateurs en activité physique adaptée (provenant de la filiere
STAPS) qui peuvent animer ce type de séances.

Le médecin coordonnateur, du fait de ses compétences requises en médecine gériatrique, constitue le pivot de
I’équipe et permet d’élaborer et de suivre le projet de soin et de vie spécifique, ce qui justifie selon le groupe de
travail une augmentation de son temps de présence qui soit plus particulierement dédiée a 'unité spécifique.
Les partenariats extérieurs sont, de notre point de vue, nécessaires et intéressants et doivent étre formalisés.
Outre le médecin coordonnateur, I'intervention du médecin traitant est bien évidemment indispensable.

Enfin, lintervention d’autres praticiens libéraux tels que kinésithérapeute, orthophoniste, dentiste et
podologue peut s’avérer utile. Leurs interventions se feront sur prescription médicale, en dehors de celle du
chirurgien dentiste. Les orthophonistes par exemple, peuvent participer a I’évaluation, au maintien et 2a
I’adaptation des fonctions de communication de ces patients (Rousseau 2004). Ils ont également une action
sur évaluation et la prise en charge des troubles de la déglutition tres fréquents au stade évolué de la maladie.
Ces différentes interventions doivent s’intégrer et adhérer au projet de soin individuel des personnes
accueillies. Enfin, le recours a d’autres médecins spécialistes comme par exemple les psychiatres peut étre
nécessaire.

En tous les cas, la désignation d’un soignant référent pour chaque résident parmi les membres du personnel

soignant (IDE, AS ou AMP), interlocuteur privilégié pour les proches, semble souhaitable. Dans le plan

12



Alzheimer, la fonction d’Assistant de soins en Gérontologie qui va étre créée pourrait bien sar répondre a ce
besoin et étre bénéfique a ce type de structure.

Les ratios de personnels semblent tres variables selon les études en SCU le plus souvent supérieurs aux unités
traditionnelles (Ohta and Ohta 1988; Holmes, Teresi et al. 1992; Holmes, Splaine et al. 1994; Grant, Potthoff
et al. 1998; Grant and Ory 2000), mais toutes les études ne sont pas concordantes. Le temps que le personnel
consacre directement au patient en SCU n’est, par contre, pas toujours supéricur a celui des unités
traditionnelles (Mehr and Fries 1995; Grant, Kane et al. 1996; Holmes, Teresi et al. 1997; Teresi, Grant et al.
1998) ou differe tres peu (Holmes 2000). Certains auteurs montrent une association inverse entre I'importance
du temps passé aupres du patient et Iintensité des troubles du comportement en SCU (Williams, Wood et al.
1994; Holmes, Teresi et al. 2000). Il est vrai que la gestion des différents troubles, en particulier
comportementaux est chronophage et que le respect du rythme du patient, nécessite une augmentation de
Peffectif du personnel.

Certains auteurs proposent des ratios précis (Lebert, Hourtoule et al. 2002). Le chiffre de 0,8 agent par
résident est le plus fréquemment cité allant de 0,7 a 0,9, et en tout cas pas moins de 0,5 agent par résident.
Selon le groupe de travail, par rapport a la situation actuelle dans les établissements, le fonctionnement d’une
unité spécifique Alzheimer nécessite un effectif supérieur en personnel soignant. Il faut aussi souligner
I'importance de la présence spécifique d’un soignant la nuit au sein de l'unité. Ce personnel doit étre
enticrement dédié¢ a 'accompagnement et au soin des malades. Concernant les besoins en personnel non
soignant assurant les travaux de lingerie, blanchisserie, cuisine, entretien des locaux et administration, il
n’existe pas de besoin véritablement spécifique a ce type d’unité. 11 est nécessaire de vérifier la cohérence entre

la qualification et la fonction exercée (fiche de poste exisante et adéquate).

Turn over, satisfaction et stress

En maison de retraite, le turn-over du personnel soignant est souvent élevé (Brodaty, Draper et al. 2003). Ce
turn-over est directement lié a la pénibilité du travail et au stress (Hannan, Norman et al. 2001). Le stress et la
satisfaction des soignants sont toutefois associés a la fois aux caractéristiques du résident mais aussi a celles du
métier exercé (Ramirez, Teresi et al. 1998; Brodaty, Draper et al. 2003; Morgan, Stewart et al. 2005;
Pekkarinen, Sinervo et al. 2000). Contrairement a certaines idées regues, le stress ressenti par les soignants ne
semble pas plus élevé dans les SCU (Grant, Kane et al. 1996; Pekkarinen, Sinervo et al. 2006). 1l existe d’autres
travaux qui ne retrouvent pas de différence concernant la satisfaction des soignants au travail, 'épuisement
(burn out) ou le sentiment de démoralisation entre les soignants exercant en SCU et les autres (Ramirez,
Teresi et al. 1998; Teresi, Holmes et al. 1998). Enfin, d’autres études, dont le niveau de preuve nécessite une
interprétation prudente, rapportent méme une satisfaction supérieure du personnel en SCU par rapport aux
unités traditionnelles (Maas, Buckwalter et al. 1994). Parmi les explications possibles, certains notent que cela

peut étre en relation avec le niveau de formation (Maas, Buckwalter et al. 1994).
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La stabilité des équipes, c’est a dire le faible taux de rotation, est I'un des éléments cruciaux du fonctionnement
d’une SCU puisqu’elle permet le maintien des patients dans un environnement stable, avec un personnel dont
«expertise » peut se pérenniser (Grant, Kane et al. 1996; Holmes and Teresi 1998). Des travaux montrent
que la stabilité des équipes est souvent plus importante en SCU et quil existe un moindre turnover du
personnel soignant (Maas, Buckwalter et al. 1994; Grant, Kane et al. 1996; Teresi, Holmes et al. 1998), cela
malgré une plus forte exposition aux comportements agressifs. Une des explications avancées est celle d’une

meilleure gestion de ces comportements par les soignants (Morgan, Stewart et al. 2005).

La prise en charge des problemes difficiles, en particulier lorsquil s’agit de symptoémes psycho-
comportementaux, nécessite une bonne relation et une bonne communication entre les membres de I’équipe.
L’interdisciplinarité et la communication au sein de I’équipe peuvent étre renforcées par des réunions d’équipe
associées a des séances de soutien ou des groupes de parole. Ramirez et al. rapportent une association inverse

entre le « burnout » et la fréquence de ce type de réunions (Ramirez, Teresi et al. 1998).

Formation

Si certains travaux ont montré des équipes plus formées en SCU, d’autres études ont mis en évidence des
différences mineures entre les équipes de SCU et les unités traditionnelles (Teresi, Holmes et al. 1998).

Il n’en reste pas moins que le niveau de formation du personnel est 'un des facteurs qui pourrait diminuer son
stress (Smith, 2001), augmenter sa satisfaction (Berg, Hansson et al. 1994; Maas, Swanson et al. 1994) et
diminuer son turn over (McCallion, Toseland et al. 1999). Certains auteurs soulignent que la prise en charge
des troubles liés a la maladie d’Alzheimer, en particulier ceux en rapport avec les symptomes psycho-
comportementaux, dépend du niveau de formation des soignants (Morgan, Stewart et al. 2005). Il est certain
quun personnel formé percevra et comprendra mieux les troubles qu’engendre la maladie d’Alzheimer
(Smyer, Brannon et al. 1991; Monahan 1993; Ripich 1994). Le soignant sera probablement plus « tolérant »
aux troubles du comportement du sujet (Morgan, Stewart et al. 2005) agira de fagon plus adaptée (Burgio,
Stevens et al. 2002), et pourra avoir un impact positif sur ces troubles (McCallion, Toseland et al. 1999; Wells,

Dawson et al. 2000; Burgio, Stevens et al. 2002).

En unité traditionnelle de maison de retraite, la présence d’'un personnel formé semble réduire, et ce
indépendamment de son effectif, le taux de prescription de psychotropes (McCallion, Toseland et al. 1999;
Monette, Champoux et al. 2008; Volicer, Simard et al. 2006). Tous les travaux ne sont toutefois pas
concordants (Lindeman, Arnsberger et al. 2000). Une des raisons est peut-étre la difficulté méthodologique de
I’évaluation de I'intérét de la formation du personnel qui explique que les études avec un bon niveau de preuve

restent tres rares (Kuske, Hanns et al. 2007; McCabe, Davison et al. 2007). Il semble que certaines
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« caractéristiques humaines » (patience, attention, empathie...) soient associées a une plus grande « tolérance »
vis-a-vis des troubles du comportement. Celles-ci peuvent étre recherchées lors du recrutement du personnel

en unité spécifique Alzheimer, de méme que le souhait actif d’exercer dans ce type de structure.

Des revues récentes soulignent la grande variété de programmes de formation pour les soignants sur la prise
en charge des symptomes psycho-comportementaux en maison de retraite (Kuske, Hanns et al. 2007,
McCabe, Davison et al. 2007). L’objectif de la formation des soignants est de permettre I'acquisition d’un
savoir-faire et d’un savoir-¢tre communs a 'ensemble des professionnels. Pour le groupe de travail, la
formation doit s’orienter vers plusieurs axes. Elle doit comprendre un aspect théorique sur la maladie et ses
complications et un aspect pratique. Les soignants doivent étre formés a l'utilisation des outils d’évaluation
gériatrique, aux stratégies non pharmacologiques de gestion des symptémes psycho-comportementaux
notamment, et au soutien des aidants. Des formations plus informelles peuvent y étre associées. Les modalités
de la formation, leur rythme, leur support, ainsi que les modalités d’autoévaluation ne sont pas consensuelles.
1l semble important que ces séances de formation puissent avoir liecu de facon biannuelle et répétée, afin que
I'ensemble du personnel y ait acces. De plus, des réunions d’équipes et des supervisions, animés par le
médecin coordonateur, peuvent aussi s’ajouter a la formation. Des discussions sur des cas difficiles avec I'aide
d’un professionnel extérieur peuvent étre également mises en place. La formation du personnel est
véritablement une des nécessités des unités spécifiques Alzheimer, et doit étre continue. Les équipes mobiles
peuvent représenter également une aide importante. Elles ont notamment toute leur place dans ’éducation et
l'information des soignants. Les équipes mobiles mixtes de psycho-gériatrie, encore peu nombreuses en
France et mal réparties sur le territoire, sont également une ressource pour les unités spécifiques. Enfin, dans
le but d’assurer la spécialisation de futurs soignants dans le champ de la maladie, une formation théorique
initiale sur la maladie d’Alzheimer et les syndromes apparentés serait souhaitable dans 'enseignement dispensé
aux aide-soignants, AMP et infirmiéres. Une attention particulicre devrait étre portée a la formation continue,

et surtout la formation qualifiante, des professionnels de santé.

Pour le groupe de travail, la formation du personnel est une des obligations des unités spécialisées Alzheimer,

et doit étre continue.
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Selon le groupe de travail :

- par rapport a la situation actuelle dans les établissements, le fonctionnement d’une unité spécifique
Alzheimer nécessite une meilleure adéquation en personnel soignant (en termes d’ETP et de
pluridisciplinarité). Il faut aussi souligner 'importance de la présence spécifique d’un soignant la
nuit au sein de 'unité,

- les soignants doivent étre en nombre suffisant, qualifiés, motivés, volontaires ct soutenus,

- la formation du personnel est une des bases des unités spécifiques Alzheimer ; elle doit étre

continue.

3-  Projet de soin spécifique et projet de vie individualisé

Du fait de I'évolutivité dans le temps des symptomes psycho-comportementaux , ’hypothése de la création de
2 types d’unités a été soulevée dans le plan Alzheimer, c’est a dire:

-des unités de soins et d’activités adaptées, fonctionnant la journée, destinées aux patients ayant une
maladie d’Alzheimer avec des symptomes psycho-comportementaux modérés. Une telle unité fonctionnerait
pendant la journée, avec un retour des résidents dans leurs unités habituelles d’hébergement a la fin de la
journée.

- des unités d’hébergement de 10 a 15 places comprenant les lieux de vie et de soins pour les personnes

présentant des symptoémes psycho-comportementaux importants.

Dans le cadre de ce travail, nous focaliserons notre attention sur les unités spécifiques Alzheimer

d’hébergement.

Le projet de soin et de vie spécifique s’inscrit dans le projet d’établissement selon un cahier des charges défini.
Ce projet individuel repose sur une évaluation gériatrique standardisée (Menard Novembre 2007). Sur I'aspect
soin, et comme pour tout projet thérapeutique, il contient a la fois les objectifs de soins et les moyens de les
atteindre. II est évolutif et réévalué régulierement car les objectifs se modifient avec I’évolution de la maladie
des personnes accueillies. Le projet de soin est basé sur les recommandations de bonnes pratiques cliniques
pour les résidents déments en EHPAD. Le projet de vie, quant a lui, s’appuit essentiellement sur la
personnalisation des lieux (décrite dans le chapitre environnement) et sur 'implication de Ientourage, que
nous allons aborder.

L’objectif principal de ce projet de soin et de vie est le maintien d’une bonne qualité de vie. Cette notion peut
se décomposer en « qualité de santé » et en « bien étre ». Selon les auteurs anglo-saxons, la « qualité de santé »
est une notion en lien direct avec les actes de soins (ex: prescription de contentions physiques,

psychotropes...) alors que le « bien étre » est plus lié au savoir-faire et au savoir-étre du personnel (respect de
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la dignité, de l'intimité, de la sécurité, du libre arbitre et du confort) (Volicer 2000).Contrairement aux unités
SSR (spécifiques Alzheimer ou non), les unités spécifiques en EHPAD n’ont pas de vocation diagnostique
(Jeandel, Pfitzenmeyer, Vigouroux 2000).

Le projet de soin et de vie est centré sur le patient et s’oriente selon plusieurs axes développés ci-dessous.

Lors de la visite de pré-admission, il est impératif de préciser avec le patient et son entourage, les éléments de
sa biographie, ses habitudes de vie, ses préférences et croyances. Le projet de soins et de vie doit étre élaboré
avec le patient et sa famille (Hansen, Patterson et al. 1988; DGS 2007).

Ce projet de soin individualisé, centré sur le patient, découle de I'histoire naturelle de la maladie. Il faut
souligner que l'objectif principal est le maintien (et/ou 'amélioration) de la qualité de vie de la personne
accueillie. Il doit se développer en liaison avec le médecin coordonnateur, le médecin traitant, ’équipe
pluridisciplinaire et éventuellement avec Iéquipe mobile ou I’équipe référente de gériatrie. Dans le domaine
de I’élaboration du projet de vie, force est de constater quil y a trés peu de travaux scientifiques dans le

domaine. ’ANESM meéne actuellement une réflexion sur ce sujet (travail en cours).

L’intérét et Pefficacité d’un traitement spécifique doivent étre discutés et leurs objectifs spécifiés. Les
mesures non pharmacologiques doivent étre mises en place en premiére intention en particulier dans le cadre
des symptoémes psycho-comportementaux. Ces thérapies non pharmacologiques sont nombreuses et la
plupart a fait ’'objet de travaux de recherche avec des résultats tres contrastés. Les mesures pharmacologiques
(notamment celles concernant les traitements spécifiques de la démence) seront basées sur les

recommandations de la Haute Autorité de Santé (Haute autorité de Santé 2007)

Il est essentiel de stimuler Putilisation des capacités fonctionnelles restantes. Certaines capacités
fonctionnelles telles que la locomotion et I'alimentation sont bien conservées méme au stade sévere de
démence comme nous I'indiquent les donnes de la cohorte REAL.FR. En effet, le score moyen sur I’échelle
Activities of Daily Living (ADL) de Katz est de 3.3 = 1.6 chez les patients a un stade sévére de démence,
reflétant la bonne conservation de nombreuses capacités (Gillioz, Voisin et al. 2008). C’est notamment au
moment des soins du matin (toilette et habillage) qu’il est important de stimuler le patient (Sloane, Miller et
al. 2007). 11 est également important de stimuler les prises alimentaires autonomes (cf chapitre prise en charge
de la dénutrition) et de favoriser 'acces libre aux toilettes (cf chapitre environnement). Il a été montré en
unité traditionnelle que le fait de favoriser le maintien des activités de toilette et d’habillage par des mesures
comportementales routiniéres améliorait l'implication des patients dans Dactivité et diminuait les
comportements « génants » ou « perturbateurs » (Rogers, Holm et al. 1999). L’activité physique régulicre,
outre son efficacité sur le sommeil et Iétat général a également un impact positif sur le maintien de

l'autonomie fonctionnelle. Ainsi, un travail randomisé en EHPAD portant sur 134 patients déments (stades
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modéré a sévere) montre que la pratique d’une activité physique réguliere (une heure deux fois par semaine)

ralentit le déclin fonctionnel (Rolland, Pillard et al. 2007).

Le dépistage systématique et la prise en charge des symptémes psycho-comportementaux doivent
permettre de diminuer leur fréquence et leur retentissement. Il est en effet essentiel que le personnel
soignant, formé a l'utilisation des outils gériatriques, détecte toute éventuelle modification comportementale
chez les résidents, et essaie de la prévenir si cela est possible (American Geriatrics Society 2003). La prise en
charge de ces symptomes repose ensuite sur des mesures non pharmacologiques associées, selon les cas, aux
mesures pharmacologiques. Les mesures non pharmacologiques sont basées sur la réflexion du personnel
autour du symptome génant. L’analyse du comportement du patient apporte en général des indications quant
aux mesures a mettre en ceuvre. Ces mesures dépendent donc directement du « savoir-faire » et du « savoir-
étre » du personnel mais aussi de environnement au sens plus large (Spector, Orrell et al. 2000; Chung, Lai
et al. 2002; Neal and Briggs 2003; Vink, Birks et al. 2004).

La littérature apporte aussi des données concernant des interventions non pharmacologiques plus
spécifiques. Les travaux évaluant Iefficacité de ce type d’approche sont nombreux mais présentent des limites
méthodologiques (Herrmann, Gauthier et al. 2007). Schématiquement, on distingue 3 grands types
d’interventions : celles centrées sur la relation aidant-patient, sur I'environnement du patient et les approches
psycho-sociales (Opie, Rosewarne et al. 1999; Logsdon, McCurry et al. 2007). La réaction des soignants face
aux troubles dépend fortement de leur niveau de connaissance sur la maladie. Concernant les approches
environnementales et psycho-sociales, les exemples sont nombreux. Certains auteurs s’intéressent a la
thérapie assistée par I’'animal, en particulier le chat et le chien (Richeson 2003; Libin and Cohen-Mansfield
2004; Filan and Llewellyn-Jones 2000) avec des résultats positifs sur I'agitation psychomotrice notamment.
En revanche, une revue récente évaluant lefficacité de la luminothérapie sur les symptomes psycho-
comportementaux, en particulier les troubles du sommeil, n’a pas conclu a un bénéfice de cette intervention
(Forbes, Morgan et al. 2004). Toutefois, I’analyse des seules interventions randomisées et controlées souligne
leur efficacité (Opie, Rosewarne et al. 1999). Les résultats des thérapies comportementales multisensorielles
(Snoezelen) sont encore inconsistants méme si une étude récente réalisée chez un petit nombre de patients a
I’hopital souligne son efficacité sur 'apathie et I'agitation (Chung, Lai et al. 2002 ; Staal, Sacks et al. 2007). En
SCU, les principaux essais d’intervention sont de type « multidomaine » (thérapies non pharmacologiques de
différents types, thérapies pharmacologiques et formation des soignants) avec des résultats variables selon les
études (Rovner, Steele et al. 1996; Lichtenberg, Kemp-Havican et al. 2005; Volicer, Simard et al. 2006;
Colombo, Vitali et al. 2007).

Les mesures non pharmacologiques doivent permettre en théorie de limiter la prescription des psychotropes
et dans le cas ou cette prescription s’avere nécessaire, de réduire la dose et la durée des traitements

(Cummings, Frank et al. 2002; Cummings, Frank et al. 2002). La mise en place d’un traitement
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pharmacologique n’est envisagée qu’apres ’échec des mesures non-pharmacologiques. Le rapport bénéfice-
risque des antipsychotiques doit étre discuté et documenté car les inconvénients de telles thérapeutiques
dépassent souvent les bénéfices attendus (Ballard and Howard 20006; Feil, MacLean et al. 2007; Herrmann,
Gauthier et al. 2007). La comparaison des taux de prescription de psychotropes ou de contentions physiques
entre les unités traditionnelles en EHPAD et les SCU retrouve des résultats parfois contradictoires (Gruneir,
Laplane et al. 2008 ; Frisoni, Gozzetti et al. 2008). 1I faut toutefois garder a ’esprit que les caractéristiques des
personnes accueillies dans ces deux types d’unités sont tres différentes. De facon générale, le taux de ce type
de prescription dans les institutions aux Etats-Unis a significativement diminué depuis les directives de
OBRA (Omnibus Budget Reconciliation Act) en 1987 (Shorr et al. 1994)

Le ro6le de I'équipe dans la gestion des symptomes psycho-comportementaux en unité spécifiques Alzheimer
justifie les besoins accrus en personnel formé et qualifié dans ces structures. L’adaptation ergonomique de
I’équipe a la « personnalité » du patient est fondamentale. I.’organisation du travail doit étre mise au service du
résident, et respecter au maximum son rythme de vie. Ces mesures non pharmacologiques peuvent étayer le

lien social abimé par la maladie.

La prévention de la perte de poids et la prise en charge de la dénutrition améliorent le pronostic et la
qualité de vie des patients (Lauque, Arnaud-Battandier et al. 2004). La perte de poids et la dénutrition
représentent en effet une des complications non cognitives les plus fréquentes de la maladie d’Alzheimer.
Des conseils spécifiques adaptés a chaque cas peuvent améliorer considérablement les apports nutritionnels
(privilégier les aliments qui se mangent avec les doigts, présenter les plats un par un...) (Gillette Guyonnet,
Abellan Van Kan et al. 2007). La littérature scientifique souligne I'efficacité de certaines de ces interventions
dans la prise en charge de 'amaigrissement associé a la maladie d’Alzheimer (Young, Greenwood et al. 2004;
Gillette Guyonnet, Abellan Van Kan et al. 2007). 11 faut également rappeler que 'activité physique est une
intervention simple permettant de stimuler 'appétit et de restaurer la balance énergétique des patients. La
prévention et la prise en charge de la perte de poids chez le patient atteint de maladie d’Alzheimer nécessitent
une bonne connaissance de la maladie car elle est en général associée a troubles psycho-comportementaux
(opposition, dépression, délires, déambulation etc). Les stratégies mises en ceuvre sont par conséquent tres
variables et découlent directement de 'analyse effectuée par I’équipe soignante. Au stade tres évolué de la
maladie d’Alzheimer, il est fréquent de constater des apports caloriques largement insuffisants. L’intérét d’une
nutrition entérale chez les patients atteints de maladie d’Alzheimer sévere a fait 'objet de nombreuses
publications. La majorité d’entre elles montre que la nutrition entérale a ces stades n’améliore pas le pronostic
de la maladie (Monteleoni and Clark 2004; Mitchell, Teno et al. 2007). Elle n’a pas non plus d’impact sur la
qualité de vie. La prise en charge au stade terminal doit faire appel aux soins palliatifs et de confort (Vellas,

Gauthier et al. 2005) et I’équipe soignante doit pouvoir participer de facon collégiale a cette décision.
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Les interrogations éthiques sont présentes tout au long de I’évolution de la maladie. Dés Pentrée du
résident, elles sont soulevées puisque 'unité spécifique Alzheimer est souvent sécurisée. Une conférence
d’experts a indiqué que la sécurisation pouvait se justifier si le patient se mettait en danger ou mettait en
danger les autres résidents (DGS 2007). Le respect de la dignité du sujet doit rester une préoccupation
centrale dans la prise en charge des patients de la part de tout soignant. L’attention empathique, une
communication verbale mais aussi non verbale, ainsi que le respect de 'intimité et de la vie émotionnelle,
témoins de la permanence de l'identité du sujet, sont essentiels. Les questions relatives a la limitation de
liberté se posent fréquemment. D’apres les experts, cette limitation peut se justifier pour assurer la sécurité du
patient mais doit étre décidée de fagon collégiale. La prise en charge au stade terminal de la maladie, lorsque
le patient est totalement confiné au lit, dépendant et sans aucune communication, est de type palliative
(Vellas, Gauthier et al. 2005). La problématique de la fin de vie impose d’expliquer le concept de refus
d’« obstination déraisonnable » et de juste soin a la famille. Dans tous les cas, la prise de décision doit
toujours étre interdisciplinaire. D’apres le groupe de travail, 'accompagnement de fin de vie ne fait pas partie
des missions des unités spécifiques Alzheimer. Cependant, compte tenu de la grande diversité des contextes
de fin de vie, le choix d’accompagner le patient jusqu’au déces peut étre laissé a appréciation collégiale de

I’équipe de I'unité spécifique.

Selon le groupe de travail, les axes principaux du projet de soin sont les suivants :
-Discuter et évaluer I'intérét d’un traitement spécifique

-Détecter, prévenir ct traiter les symptémes psycho-comportementaux
-Favortiser et stimuler P'utilisation des capacités restantes

-Lutter contre la dénutrition

-Prendre en charge les comorbidités

-Considérer les aspects éthiques

Mitchell et al. rapportent des taux d’hospitalisations moindres chez les résidents en SCU, comparés aux
pensionnaires d’unité traditionnelle en EHPAD (Mitchell, Teno et al. 2007). Reimer et al. montrent, un an
apres Uentrée en SCU, une meilleure qualité de vie, moins de déclin a PADL et moins d’affects négatifs chez

les patients (Reimer, Slaughter et al. 2004).

La grande fréquence des complications, surtout au stade évolué de la maladie, nécessite une bonne
communication entre I’équipe médicale et soignante, le médecin traitant et enfin la famille. Il est important,

dans la mesure de possible, d’identifier la personne de confiance désignée par le patient et de vérifier la
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présence de directives anticipées. Force est de constater qu’a I’heure actuelle, dans de nombreux cas, cela

n’est pas possible au stade sévere de la maladie d’Alzheimer.

4- Implication de 'entourage et des proches

Lors de l'entrée en institution du patient, ses proches ne doivent pas abandonner leur réle d’aidant (Zarit and
Whitlatch 1992). Cependant, I'implication des proches et leurs attentes sont variables (Montgomery 1994).
Un soutien actif des aidants, souvent épuisés, culpabilisés par 'entrée en institution (Nolan and Dellasega
1999) s’avere nécessaire au moment du changement de lieu de vie du patient, au travers, par exemple, de
conseils, de groupes de paroles, ou d’interventions spécifiquement dirigées a leur attention. De plus, les
échanges d’informations entre I'entourage du résident et 'équipe de soins permettent d’optimiser la prise en
charge du patient. Il est donc important de permettre a ’entourage, si celui-ci le souhaite, de s’impliquer dans
le projet de soin et de vie afin de maintenir le lien social avec le résident et « 'ouverture » de la structure au
«monde extérieur ». De nombreux travaux envisagent la collaboration des familles et des soignants dans la
prise en charge du patient (Lau, Shyu et al. 2008). La sensibilisation des familles a I'utilisation d’approches de
communication adaptées est associée a une diminution des symptomes psycho-comportementaux
(McCallion, Toseland et al. 1999). Par ailleurs, il a été montré que I'implication des familles avait des
conséquences positives sur les interactions familiales et professionnelles (Hansen, Patterson et al. 1988;

Anderson, Hobson et al. 1992).

Si l'implication de la famille et des aidants dans I’élaboration du projet de soins et de vie est I'un des critéres
d’une unité spécifique Alzheimer, c’est avant tout la satisfaction de celle-ci par rapport aux soins, qui a fait
I'objet de travaux dans la littérature (Hansen, Patterson et al. 1988; Anderson, Hobson et al. 1992) méme si le
choix de ce critere de jugement reste discutable puisque la satisfaction des familles ne refléte pas
nécessairement la qualité des soins (Montgomery 1994). Certains travaux ont montré que la satisfaction des
familles, quant aux soins prodigués, pouvait étre supérieure lorsque le patient résidait dans une SCU (Wells
and Jorm 1987; Mathew, Sloane et al. 1988; Sloane and Barrick 1996; Wakefield, Buckwalter et al. 1997;
Engel, Kiely et al. 2006). A I'inverse, d’autres travaux, bien conduits méthodologiquement, ont souligné que
le type d’unité de résidence n’influencait pas cette satisfaction (Toye, Percival et al. 1996; Murphy, Morris et
al. 2000; Tornatore and Grant 2004). L’ étude conduite par Tornatore dans différents types d’institutions
(spécialisées ou non), a montré que la satisfaction des familles était inversement corrélée a la participation aux
soins directs du patient (Tornatore and Grant 2004).

La littérature rapporte des données conflictuelles concernant le désir des familles d’étre associées ou non aux
soins directs prodigués au patient (Schwartz and Vogel 1990; Maas, Buckwalter et al. 1991; Ritchie and

Ledesert 1992; Friedmann, Montgomery et al. 1997). Si certains aidants percoivent 'implication directe dans
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ces soins comme un élément positif, d’autres peuvent préférer s’extraire de ce type d’actes pour conserver
une relation basée sur Iaffect et le soutien (Duncan and Morgan 1994). 11 est donc nécessaire de considérer la
collaboration proches/soignants des le moment de la pré-admission, afin qu'elle puisse se faire
progressivement (Montgomery and Gwyther, 1996). La participation aux soins doit étre comprise comme un
« plus » relationnel, et non comme une substitution au travail du personnel dont la famille serait insatisfaite. 11
est donc nécessaire de consulter les proches sur leur désir de participer ou non a ces différents actes allant du
simple échange d’informations a une participation active aux actes techniques de soins.

En outre, certains ont montré que les familles avaient le souhait de s’investir dans le projet de soins et de vie
mais manquaient d'information de la part de l'équipe soignante et de précision sur leur role et leur
« positionnement » (Johnson, Morton et al. 1992). 1l existe peu de projets de formation pour les soignants
centrés sur le soutien aux familles (Grant, Kane et al. 1996). Pourtant il a été mis en évidence que ce type de
projets de formation pouvait améliorer 'implication des familles (Bergman and Gerstansky 1989). Un essai
randomisé comparatif (Murphy, Morris et al. 2000) a évalué Defficacité d’'un programme qui visait la
promotion de l'implication de 500 familles de résidents en EHPAD. Les résultats de cette étude montrent
une amélioration de I'implication directe (toilettes, visites, alimentation, discussion avec un soignant). En
revanche, elle a, en paralléle, mis en évidence un degré de satisfaction moindre vis-a-vis des soins dans le
groupe intervention par rapport au groupe controle, phénomene déja objectivé par ailleurs (Montgomery and
Gwyther, 1996). Cela souléve a nouveau la question des limites éventuelles a poser a I'implication des
proches. Certaines mesures pourraient favoriser cette implication, par exemple la définition d’un « soignant
référent » comme cela a déja été évoqué, 'aménagement de I'espace et la mise en place de réunions avec

I’équipe soignante ou les proches seraient conviés.

Selon le groupe de travail :

-1l est nécessaire d’informer 'entourage que son implication dans le projet de soin et de vie, s’il la désire,
est souhaitable et profitable au patient.

-Le soutien actif des proches et ’accompagnement des aidants est une mission importante de 'unité
spécifique Alzheimer.

-L’existence d’un contrat passé entre les proches du résident et 'équipe, réévalué régulierement, permettrait

d’initier cette implication et de la réévaluer, par la suite.

5- Environnement architectural adapté

Plusieurs travaux conduits initialement en milieu psychiatrique ont montré que I'adaptation de
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Ienvironnement était associée a une amélioration du bien-étre des patients mais aussi du personnel (Daykin,
Byrne et al. 2008). Une démarche architecturale cohérente avec le projet de I'unité parait donc essentielle. 11
n’existe cependant que peu de travaux permettant de documenter l'intérét de cet élément chez les sujets
souffrant de démence compliquée de symptémes psycho-comportementaux.

Selon la revue de la littérature établie par Day, 'ensemble des études concernant 'environnement physique
montre qu’il peut étre associé a un ralentissement du déclin fonctionnel, des capacités de communication, des
fonctions sociales, de la mobilité et des réponses émotionnelles (Day, Carreon et al. 2000). De plus, il peut
également étre associé a une réduction de certains troubles du comportement, tels que les conduites
aberrantes, l’apathie et les hallucinations. Cet auteur a mis en exergue plusieurs caractéristiques de
Ienvironnement physique qui se réveleraient bénéfiques pour le patient, I’équipe et I'entourage. D’autres
auteurs soulignent une association entre un environnement adapté et une diminution du stress chez les
proches ainsi qu’une amélioration de la satisfaction de I’équipe (Lyman 1989; Grant and Sommers 1998; Wells
and Jorm 1987; Day, Carreon et al. 2000). D’ailleurs, dans I'un des essais les plus récents, la conception
architecturale de 'unité spécifique était 'un des éléments clef de l'intervention (Reimer, Slaughter et al. 2004).
Il existe plusieurs échelles permettant d’évaluer Penvironnement. Tout d’abord, le PEAP (Physical
Environmental Assessment Protocol) mis au point par I’équipe de Lawton qui évalue 9 items : orientation,
sécurité, intimité, régulation de la stimulation, qualité de la stimulation, soutien des capacités fonctionnelles,
personnalisation, contacts sociaux (Lawton, Weisman et al. 2000). Un groupe de travail du National Institute
of Aging (Sloane and Mathew 1990; Sloane, Mitchell et al. 2002) a développé un second outil d'évaluation
moins soumis a la subjectivité permettant d’évaluer les différentes caractéristiques d’une structure de soins de
type SCU (environnement sur, rassurant, propice a la santé physique, a l'otientation, respectant l'intimité,
facilitant l'autonomie, la stimulation, améliorant la socialisation et permettant une approptiation et une
personnalisation des locaux). Cet outil, la Therapeutic Environnement Screening Survey (TESS-NH)
comporte 84 items et une de ces sous-échelles, 1'échelle de qualité environnementale des secteurs de soins

Alzheimer (SCUEQS), a été validée aux Etats-Unis.

Nous nous sommes appuyés sur ces caractéristiques pour présenter les critéres que pourrait présenter
Penvironnement physique des unités spécifiques Alzheimer. Il est important de rappeler que tout projet
architectural ne se congoit qu’en support du projet global de vie et de soin apporté au patient par une équipe
formée. L’environnement pourrait étre élaboré en association avec tous les acteurs de soins (ergothérapeute et

psychomotricien entre autres).
Environnement siir et rassurant

Les unités de petite taille permettent d’éviter la sur-stimulation entre des résidents trop nombreux, de favoriser

les interactions sociales et de créer du lien entre les patients. 11 n’existe aucune donnée concernant la taille
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idéale d’une unité spécifique Alzheimer mais des travaux ont montré que 'agitation des patients étaient
inférieure dans les petites unités (Sloane, Mitchell et al. 1998). Selon le groupe de travail, la capacité d’accueil
ne peut excéder 14 résidents. Néanmoins, aucun chiffre n’est avancé quant a ce que constitue une « grande »
ou une « petite » unité.

Toute unité spécifique doit pouvoir disposer d’espaces de vie différenciés pour des activités communes (ex :
un espace salon pour I'accueil des familles, un espace cuisine, un espace pour différentes activités...). Des
espaces supplémentaires sont nécessaires si un accueil de jour est prévu par ailleurs. Chaque résident doit
disposer d’'un espace de vie privé individuel. L’espace privatif du résident (chambre, studio) doit permettre un
aménagement personnalisé et disposer d’une salle de bain. Il ne peut étre inférieur a 20m? lorsqu’il s’agit d’une
chambre. Comme pour la surface des espaces privatifs, la surface nécessaire de I'espace de vie commune sera
déterminée par la nature des activités et 'usage qui doit étre fait de ces espaces.

Actuellement, les idées concourent a organiser ces unités comme des unités sécurisées. On propose la
sécurisation des entrées (digicode), en prenant soin de placer la porte d’entrée principale dans une partie
sombre ou éloignée du lieu de vie pour limiter le sentiment d’enfermement. La sécurité des patients doit étre
assurée par la surveillance exercée par les soignants. Celle-ci doit étre facilitée par la conception architecturale
de I'unité. Il est important que la surveillance des chambres et des piéces communes puisse étre faite depuis la
salle de soin. L’optimisation de la surveillance pourrait étre assurée par la proximité entre les chambres et la
salle de soins.

La gestion de la déambulation doit pouvoir trouver une réponse dans 'environnement spatial. Le « parcours
de déambulation » doit étre con¢u de maniere a ne pas étre un couloir rectiligne de déambulation et doit
passer le plus possible par des espaces de vie (exemple : boucles de déambulation) (Kovach, Weisman et al.
1997). La déambulation doit se faire en toute sécurité (barres d’appui et zones de repos intermédiaires).
Certains proposent des solutions environnementales pour limiter errance et ses conséquences : motif en deux
dimensions au sol interprété comme une barriére par exemple (Hussian and Brown 1987), camouflage de la
poignée des portes de sortie par un panneau de tissu en trompe I’ceil (Namazi, Rosner et al. 1989; Dickinson,
McLain-Kark et al. 1995) etc. Toutefois, lefficacité réelle de ces solutions n’est pas démontrée. On peut
également proposer des bracelets de géolocalisation. D’une fagon générale, 'apport des gérontechnologies en
EHPAD est actuellement de plus en plus reconnu (Rialle Mai 2007) a la fois pour la surveillance (caméras),
alerte (alarmes), et I'aide. Il n’empéche qu’il faut étre vigilant pour qu’il n’y ait pas de retentissement négatif
sur les rapports entre soignants d’une patt et entre soignant et résident d’autre part nottament en terme de
contact et d’attention prodigués au patient

Les zones a risque peuvent étre signalées par un marquage évocateur (pictogramme, lumiere, photo, couleurs),

et les éléments dangereux protégés (extincteurs, prises, fils électriques).
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Environnement favorisant ’orientation

L’orientation spatiale des résidents est génée par les troubles cognitifs. I’organisation de I’établissement doit
donc permettre Porientation des résidents (points de repéres, signalisation colorée ou lumineuse) avec une vue
sur extérieur qui permet quant a elle d’accroitre 'orientation dans le temps (journée et saison). On peut aussi
proposer la personnalisation des entrées de chambres avec utilisation de couleurs distinctes pour les portes de
chacune (Lawton, 1984) et mise en avant d’objets familiers. Les difficultés d’orientation et d’appréhension de
I'espace par les résidents doivent conduire les concepteurs a produire des espaces de compréhension simple,
adaptés au déficit cognitif, facilement identifiables tout en donnant un sens a ce contenant (par exemple
Iinstallation d’une hotloge bien visible dans les piéces communes). La déambulation doit étre « orientée »

naturellement et procéder a un sens logique, vers la lumicre, vers le lieu de vie, vers ’endroit le plus convivial.

Environnement respectant ’intimité et favorisant le maintien de ’autonomie

Chaque résident doit disposer d’une chambre ou d’un studio individuel dont la conception répond a un besoin
d’autonomie, d’intimité, et avoir un caractére familier. La personnalisation et 'individualisation des espaces
privés semblent corrélées a un moindre degré d’anxiété et d’agressivité (Zeisel, Silverstein et al. 2003). Le
mobilier et le matériel doivent étre simples et pratiques (exemple: armoire a vétements présentant les
vétements dans I'ordre). Pour les sujets qui se lévent souvent la nuit et qui chutent, il peut étre intéressant de
proposer des lits qui s’abaissent trés pres du sol. Il faut également permettre au résident de disposer de
mobilier personnel pour renforcer I'identité du résident. La salle de bain doit étre un lieu qui facilite
I'indépendance de la toilette. En effet ce soin peut constituer une expérience « anxiogéne » pour les sujets
déments (Pynoos and Ohta 1991; Kovach and Meyer-Arnold 1996) qui les confronte a leur perte d’autonomie
dans les actes de la vie quotidienne. Il faut donc favoriser une architecture adaptée et facilitante pour les
soignants, tout en conservant un caractére familier. Il convient également d’éviter les sources de « stress »
(élévateur pour la baignoire, picces froides, équipements bruyants ...) (Lawton, Fulcomer et al. 1984; Kovach
and Meyer-Arnold 1996; Namazi and Johnson 1996). Quelques éléments, tels que les sons de la nature (bruits
d’eau et d’animaux) et des images pourraient avoir un effet apaisant durant ce soin chez les patients avec une
démence sévere (Whall, Black et al. 1997). Un espace de bain commun doit également étre aménagé avec un
acces possible pour 'ensemble des résidents. Cet espace de soins doit étre congu comme un espace de « bien
étre » dont 'usage sera facilité pour les résidents et les soignants. Cela peut étre un élément intéressant qui

peut permettre des bains thérapeutiques et des séances de travail en psychomotricité.

Du fait de la prévalence de I'incontinence parmi les sujets déments, il faut aussi insister sur la nécessité de
faciliter Pacces aux toilettes : localiser la picce, 'identifier facilement par sa situation et sa signalisation (Namazi
and Johnson 1991). II est donc nécessaire de concevoir I'environnement comme facilitant les conduites

autonomes et « limitant » les comportements inadaptés.
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Environnement stimulant

11 faut également prendre en compte le niveau de stimulation sensorielle qui doit trouver un équilibre entre
sur-stimulation - qui favorise la distraction, I’agitation, la confusion et 'anxiété — et manque de stimulation. 11
est proposé de limiter le bruit de fond (télévision, alarmes ...) (Hall, Kirschling et al. 1986; Evans 1989), tout
en proposant un certain niveau de stimulation sensorielle afin de favoriser 'implication dans les activités et les
interactions (Calkins 1988 ; Lawton, Fulcomer et al. 1984). On peut favoriser la circulation dans les zones de
vie en les matérialisant (balisage lumineux ou fresques). I’ensemble des études réalisées sur la luminothérapie,
bien souvent de qualité méthodologique faible, n’a pu mettre en évidence de résultat probant quant a son effet
potentiel sur les troubles du sommeil et du comportement (Forbes, Morgan et al. 2004), ou la dépression
(Hickman, Barrick et al. 2007). Néanmoins, il faut éviter la sur-stimulation sensorielle par les lumicres vives.
On favorisera dans les lieux communs, les lumiéres blanches naturelles.

Du point de vue des couleurs de 'environnement (Teresi, Holmes et al. 2000), il n'existe pas de couleur idéale
mais on peut privilégier les couleurs neutres, en jouant les contrastes pour mettre en évidence certains
¢léments ou lieux. Par exemple, les objets seront bien visibles s’ils sont noirs sur blanc ou bleu sur jaune
(Cooper 1985). La stimulation passe aussi par la mise en place de lieux dédiés aux activités thérapeutiques, au
maintien des activités de groupe et personnelles. Les jardins thérapeutiques peuvent étre également une des
solutions proposées. Ils peuvent avoir un effet stimulant sur Porientation (heure, saison) mais aussi sur la

pratique de ’exercice physique (Yeath 2004) et répondent aux besoins de déambulation.

Environnement améliorant la socialisation

Les interactions sociales sont favorisées par les unités de plus petite taille. Elles sont également majorées par la
limitation de I'isolement en chambre, les activités de groupe, la présence de lieux de vie (salle 2 manger, salons
TV, salon d’accueil des familles, jardin) et d’activités communes. On peut également permettre 'acces a un

lieu de réception privé ou non (tel que la cuisine pour des repas de famille).

Environnement permettant une appropriation et une personnalisation des lieux

La promotion du bien-étre des résidents est facilitée par le caractere « non institutionnel » de I’établissement,
avec des meubles familiaux, des chambres personnalisées. En effet, le caractére non institutionnel serait
associé¢ a une amélioration du bien étre émotionnel et intellectuel, une augmentation des interactions sociales,
une réduction de P'agitation (Day, Carreon et al. 2000). Comparativement aux sujets en unités traditionnelles et
a I’hopital, les résidents de ce type d’unité seraient moins agressifs, avec une meilleure préservation de leurs
fonctions motrices. La présence de biens personnels du résident est donc trés importante. Le développement
d’un environnement physique et d’activités quotidiennes rappelant celles du domicile (aide a la cuisine,
accessibilité a un jardin, aide aux activités de ménage simple comme balayer le sol) contribuerait (en

association a des soins adaptés) a une diminution des affects négatifs, un déclin moindre des capacités
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fonctionnelles, et a un accroissement de 'intérét pour 'environnement (Reimer, Slaughter et al. 2004).
L’accessibilité aux espaces extérieurs est également un point important, et permettrait d’augmenter le caractere
plus familier de certaines des activités, voire de diminuer I'agressivité (Mooney and Nicell 1992). Il faut donc
souligner I'intérét de I'acces a un jardin ou une terrasse thérapeutique sécurisés (Mooney and Nicell 1992), en
acces libre (Heath 2004) et direct par le lieu de vie. Le jardin ou la terrasse doivent étre sécurisés. Il n’existe
pas de donnée concernant la surface recommandée.

Les salles a manger doivent se situer dans 'unité (Negley and Manley 1990) car il faut éviter de déplacer les
résidents a 'extérieur de I'unité, ce qui pourrait favoriser les troubles du comportement et I'agressivité. 11 est
important d’offrir autant que possible un climat familial et convivial lors des repas, avec une réduction des
stimulations sensorielles environnantes afin d’encourager I'alimentation. L’installation de cuisines avec des
réfrigérateurs contenant des collations pourraient accroitre I'auto-alimentation des résidents (Namazi &
Johnson 1992). 1l en est de méme pour les aliments regroupés sous le terme de « finger food » que le résident
peut saisir lui-méme et par la retrouver une certaine autonomie a I'alimentation (Lucic & Schibli 2001).
Certains travaux montrent une association entre le niveau de stimulation sensotielle (diminution du niveau
sonore et augmentation du niveau de luminosité) dans la salle 2 manger de 'unité spécifique et 'augmentation

des apports alimentaires (McDaniel, Hunt et al. 2001; Bellelli, Frisoni et al. 1998).

1l faut cependant noter que toutes les propositions présentées ci-dessus sont issus des conclusions d’études
dont le niveau de preuve reste discutable (Day, Carreon et al. 2000). Le role spécifique de 'environnement
physique, en tant que tel, reste difficile a évaluer. I semble logique de penser qu’il faut plutét privilégier des
chambres a 1 lit notamment lorsqu’il existe des troubles séveres du comportement méme si dans certains cas,
les chambres a 2 lits peuvent étre intéressantes (cas de couples malades, patients anxieux appaisés par la
présence de l'autre...). Enfin, il faut insister sur le fait que 'environnement ne doit étre que le support d’un

projet de vie et de soin adapté (Zimmerman, Sloane et al. 1997).

Selon le groupe de travail :

- L’environnement doit étre le support d’un projet de vie et de soin adapté.

- 11 doit faciliter les conduites autonomes ct limiter les comportements inadaptés.

- Les unités de petite taille permettent d’éviter la sur-stimulation entre des résidents trop nombreux, de
favoriser les interactions sociales et de créer du lien entre les patients. Selon le groupe de travail, la capacité

d’accueil ne peut excéder 14 résidents*.

* Le chiffre del4 résidents est imposé dans le cadre de la sécurité incendie et pour la création de nouveanx établissements
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AUTRES MISSIONS DES UNITES SPECIFIQUES ALZHEIMER

L’unité spécifique Alzheimer doit s’articuler avec la filiere gériatrique et étre en relation avec les différents
réseaux de soins (sous formes de conventions formalisées de coopération). Elle peut également se donner
comme mission d’étre un lieu de coordination des dispositifs existants et un lieu d’information pour les
familles et les proches du résident.

On peut aussi concevoir que dans I'avenir, ce type d’unité puisse étre un lieu de formation pratique en
permettant I’accueil de stagiaires soignants.

En dernier lieu, si les progreés de la recherche clinique et thérapeutique ont longtemps concerné les malades
aux stades précoces, il est essentiel a I’heure actuelle et au vu de la prévalence des démences, d’étendre le
champ de la recherche au domaine de la démence sévere et donc aux résidents en SCU. Face a des maladies
graves telles que la démence de type Alzheimer, il existe un véritable « Devoir de Recherche » selon le Pr
Menard. Les personnels des unités spécifiques Alzheimer, qui se trouvent confrontés aux malades les plus
graves, doivent en prendre conscience et jouer un r6le actif en ce sens. Pour cela, des moyens supplémentaires

doivent étre envisagés

LIMITES METHODOLOGIQUES DES TRAVAUX PUBLIES

11 est important de souligner que dans la plupart des travaux publiés, la taille des échantillons est limitée. Le
type d’étude utilisé est souvent d’un niveau de preuve assez faible, consistantle plus souvent en une
comparaison transversale de SCU et d’unités traditionnelles, ou en un suivi de patients présents dans une SCU
mais sans groupe de comparaison (Martichuski, Bell et al. 1996; Bianchetti, Benvenuti et al. 1997; Bellelli,
Frisoni et al. 1998). Quelques unes ont été réalisées sur un plan quasi expérimental, mais avec des effectifs trés
faibles (Greene, Asp et al. 1985; Benson, Cameron et al. 1987; Cleary, Clamon et al. 1988). Dans les études
observationnelles, la prise en compte de la non comparabilité initiale des populations des 2 types de structures
est nécessaire, mais patfois non réalisée. De méme, la non indépendance des données n’est pas toujours
assurée lorsque I'analyse utilise des données provenant a la fois de facteurs mesurés au niveau de la structure
mais aussi au niveau du patient. Or, méme s’il est difficile a mettre en place (Martin, Gwyther et al. 1994),
I’essai randomisé comparatif reste le « gold standard » pour affirmer la supériorité ou non des SCU vis-a-vis
des unités traditionnelles. Méme si les travaux mis en place dans les années 1990, financés par le National
Institute on Aging, sont de meilleure qualité (échantillons plus larges, méthodes statistiques plus
sophistiquées), ils ne répondent pourtant pas a ce schéma d’étude. 1 est en effet difficile de concevoir ce type

d’étude dans ce contexte.

Plusieurs points font qu’il reste encore difficile d’évaluer avec précision ce que peut apporter la prise en charge
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en SCU aux résidents déments (Phillips, Sloane et al. 1997; Saxton, Silverman et al. 1998; Teresi, Grant et al.
1998; Chappell and Reid 2000). Puisque la définition d’une unité spécialisée Alzheimer n’est pas consensuelle,
les structures considérées comme SCU peuvent présenter des caractéristiques variables lorsque la définition
d’une SCU releve du simple déclaratif. De plus, il a été montré que les soins observés en SCU ne répondaient
pas toujours aux soins attendus (Williams and Rees 1997; Zimmerman, Sloane et al. 1997). Ceci pose un
probléme d’autant plus important que parallelement, les unités dites traditionnelles ont développé des
dimensions de soins calquées sur certains criteres des SCU (Mehr and Fries 1995) rendant la distinction réelle
entre ces 2 types de structures parfois délicate (Grant, Kane et al. 1995; Holmes, Teresi et al. 1997). De méme,
la distinction entre une unité traditionnelle d’une maison de retraite disposant d’'une SCU et une unité de
maison de retraite sans SCU mériterait d’étre effectuée, mais est souvent omise, alors qu’il a été montré que le
taux de participation des maisons de retraite aux études était supérieur pour les structures possédant une SCU
(Sand, Yeaworth et al. 1992).

L’intervention faisant I'objet de I’évaluation est en général variable. Dans la majorité des cas, c’est 'impact
global d’une SCU qui a été étudié (sans toujours définir a quels criteres répondait la SCU). Quelques rares
travaux (Chappell and Reid 2000), ont préféré évaluer impact des sous dimensions de soins d’une SCU,
démarche probablement plus utile a I’heure de la standardisation de leur définition. Enfin, certains axes du
projet de soins ont été évalués mais pas en SCU, ce qui pose le probléeme de la transposabilité de ces soins en

SCU.

Le critere de jugement utilisé est une source supplémentaire de variabilité. Le nombre élevé de criteres
différents reflete la forte attente de résultats dans différents domaines, allant du patient (fonctionnel, humeur,
comportement, participation sociale...) au personnel (satisfaction, stress, humeur...), en passant par la famille
(fardeau, satisfaction). Pourtant, in fine, la qualité des soins que les SCU sont censées prodiguer est dirigée
vers le patient. Il est donc préférable d’utiliser un critere de jugement validé, mesuré chez le patient, en
définissant un seuil cliniquement pertinent (choix rarement fait). L utilisation d’autres criteres fait ’hypothese
que ceux-ci sont des critéres de substitution, ce qui n’a pas été démontré. Cela est le cas pour la prescription
de psychotropes (en substitution des troubles du comportement), ou I'on peut s’interroger sur la pertinence de
ce critere. Les outils de mesure sont également tres hétérogenes. Les différents outils évaluant 'environnement
physique, par exemple, limitent une fois encore la comparabilité des travaux et soulignent la nécessité d’outils
communs validés et standardisés.

Enfin, la durée des interventions reste le plus souvent limitée (quelques semaines), alors que certains auteurs
préconisent une durée d’évaluation d’un an pour observer I'effet d’une formation, mais ceci est rendu difficile
par le fréquent probléeme de lattrition dans ces cohortes. En cas de déclin majeur ne permettant plus au
patient de bénéficier du projet d’'une SCU, celui-ci peut quitter 'unité, mais sachant que les critéres de

jugement sont souvent liés a I’état fonctionnel des patients, I’évaluation aura tendance a surestimer I'effet des
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SCU. Le biais d’attrition est généralement peu pris en compte dans ces différentes études.

Pour conclure, on ne dispose actuellement pas de données de bonne qualité méthodologique dans notre
contexte socioculturel. La majeure partie des travaux a été conduite aux Etats-Unis, et la question de leur
extrapolabilité, plus de 15 ans apres, a notre systeme de santé doit étre soulevée. Le besoin d’évaluation de ces

structures, en France, a ’heure actuelle, apparait donc réel.

CONCLUSIONS

Le groupe de travail a soulevé la question de 'augmentation de la prévalence de la maladie d’Alzheimer et des
syndromes apparentés dans les prochaines années et les difficultés liées a I’hébergement de ces patients. Le
nombre d’unités accueillant plus spécifiquement les patients Alzheimer pourrait étre amené a se multiplier.
Meéme si les criteres de définition sont encore sujets a discussion, ces structures se sont largement développées
en France.

La recherche clinique en SCU s’est, elle, développée au Etat-Unis avec des résultats difficilement extrapolables
a notre modele francais. En outre, les principaux travaux évaluant leur efficacité ne nous fournissent pas de
données de bonne qualité méthodologique. Il existe donc une nécessité bien réelle de réflexion sur les criteres
de définition, pour améliorer I'accueil et la prise en charge des patients. La prise en charge spécifique des
patients présentant des troubles sévéres du comportement est un réel probléeme (Fondation Mederic
Alzheimer, La lettre de I'Observatoire des dispositifs de prise en charge et d'accompagnement de la maladie
d'Alzheimer, septembre 2008). La pratique clinique quotidienne montre que ces personnes changent tres
souvent d’institution ou sont fréquemment hospitalisés (en particulier aux urgences). Une des pistes de
réflexion est la création d’ « unité spécifique Alzheimer » pour 'accueil de ce type de patient. Ce document

n’est qu’une proposition pour aider a I'élaboration des objectifs et missions de ces unités.
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